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Resumen

Este recorrido investigativo tuvo como fin co-construir con las personas con trastornos del
espectro autista (TEA) y sus familias mecanismos individuales y comunitarios para ejercer
su derecho a la participacion social. Desde un enfoque critico-social realizamos una
Investigacion-Accién-Participacion (IAP) a través de didlogos permanentes, relaciones
entre pares, reconocimientos y aprendizajes mutuos del entorno y el fortalecimiento de
habilidades comunicativas diversas, individuales y colectivas, dirigidas a la transformacién

en el &mbito privado y publico.

Reconaocimos las barreras existentes que han hecho dificil que las personas con TEA y sus
familias sean escuchadas en los espacios de participacion e incidencia politica. No
obstante, desde cada familia y su red social mas cercana, creamos mecanismos propios
de comunicacion para integrar a la persona con TEA en procesos de inclusion social. Este
caminar conjunto por los espacios de participacion de las personas con TEA y sus familias
nos permitié el reconocimiento de otras formas de relacionarse que mostraron un amplio
espectro de maneras de participar en su propio contexto. Se podria pensar que esta
diversidad de formas de participar existe en un numero igual a las diferentes formas como

cada persona con TEA percibe y se relaciona con el mundo.

Reconocimos el papel de la madre, quien de manera creativa optimiza los recursos
existentes en su entorno para potenciar las capacidades y las habilidades de sus hijos. Las
relaciones al interior de la familia cumplen un papel fundamental desde el &mbito privado,
ya que crean espacios de participacion cotidiana que potencian el deseo por incidir en la

vida publica en las personas con TEA.

Logramos con los jovenes con TEA, sus familias y la Liga Colombiana de Autismo (LICA)
gue la voz de Diego fuera escuchada en espacios publicos, donde mostré con liderazgo el
trabajo continuo que vienen haciendo para transformar el concepto que la sociedad tiene
sobre las personas con TEA. Se reconocid la importancia de fortalecer los espacios de
dialogo publico y privado, en donde se brindan herramientas de participacion y de liderazgo
a las personas con TEA, a sus familias y a las organizaciones de la sociedad civil para

lograr la inclusién publica. Por otro lado, es desde los espacios privados, cercanos y



Vi

familiares en donde se aprende a comunicar, a concertar y a alcanzar acuerdos reales y
efectivos; capacidades necesarias para formar lideres y personas interesadas en participar
de forma publica para promover los procesos de inclusién social.

Palabras claves

Reconocimiento, Mapas sociales, Proximidad, Transformacion, Espectral
Participacion.
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1.1 Introduccidén

Este trabajo investigativo se fundamenta en la investigacién-accidn-participacién (IAP),
desarrollado de manera conjunta con cuatro jévenes con trastorno del espectro autista y sus
familias. El didlogo que se establecid en el grupo origind una dinamica continua de discusion y
de propuestas de mejoramiento en sus relaciones sociales y en su permanente blsqueda por
intervenir en la transformacion de su entorno. Gracias a esta dinamica investigativa de accién-
participacion, a través del texto, el lector va a encontrar apartes que permiten sentir la voz
propositiva de las personas con TEA y sus familias, sugerencias de mejoramiento o propuestas
de accion que surgen de los integrantes del grupo y de la autora misma. De igual manera, durante
el desarrollo del ejercicio investigativo senti como autora tensiones importantes entre mi
guehacer laboral y profesional, relacionado con las actividades estatales y mi interés académico
por encontrar nexos propositivos con el modelo social y el trabajo continuo desde el Estado con
las personas con discapacidad. Por eso, mi voz se escucha en mi rol como trabajadora del
Estado, en mi visién de lo publico y en mi interés como investigadora. En el marco de la IAP,
busco plantear propuestas para hacer realidad la participacion de las personas con TEA y de sus

familias.

En los antecedentes, se muestran aquellos espacios de participacion que el Estado colombiano,
en cumplimiento de la Constitucién Politica, busca garantizar para la poblacién colombiana, asi
como aquellos que se construyen especificamente para las personas con discapacidad.
Abordamos experiencias investigativas a nivel nacional e internacional en relacién con la

participacién de las organizaciones de personas con discapacidad y de la comunidad en general.

Desde el planteamiento del problema, buscamos dirimir ese cuestionamiento permanente del por
gué no se cuenta con una participacion real y efectiva de las personas con discapacidad, a pesar
de que desde la legislacion se busca garantizar estos espacios participativos en los diferentes

ambitos sociales.

En la discusion, el lector encontrara seis apartes que abordan el papel que han asumido las

relaciones intrafamiliares y la red de apoyo social mas cercana en la construccién de mecanismos
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de didlogo y reconocimiento entre la personas con TEA y su entorno. Los mapas sociales los
construimos conjuntamente con las familias, y buscamos encontrar aquellas relaciones e

intereses personales que facilitaran a los nifios y jovenes con TEA interactuar con su entorno.

De igual manera, durante el didlogo con las familias, encontramos mecanismos propios de
comunicacion que generaron formas de proximidad. Este es un factor fundamental en la relacion
con el otro, que contribuye de manera importante a determinar procesos de reconocimiento, de
autoreconocimiento y de aprendizaje permanente, que son el resultado tanto de aceptar la
diversidad como de valorar al otro. De estos encuentros, se reconocio en ellos la importancia de
los pictogramas e historias de la sociedad como una estrategia de comunicacion importante

durante las relaciones sociales.

Con el grupo de jévenes y su familias comprometidas como coinvestigadores , discutimos las
barreras encontradas para garantizar la inclusién y la participacién en el dmbito educativo.
También buscamos caminos para fortalecer los didlogos iniciados por la Liga Colombiana de

Autismo con las directivas universitarias y el Ministerio de Educacion.

De mutuo acuerdo, concertamos estrategias con el grupo para fortalecer la participacion e
incidencia de las personas con TEA en espacios gubernamentales, tales como el Grupo de
Enlace Sectorial (GES). También organizamos conversatorios sobre experiencias educativas y
comunicativas, que mostraron, especialmente, la voz de Diego?, su experiencia en las redes

sociales y en su canal de YouTube.

Este recorrido por las diferentes formas de participacién y la manera como cada persona con
TEA se relaciona con su entorno, nos lleva a pensar en la categoria de “participacion espectral’
en el entendido de comprender tal proceso como una manera de valorar, respetar y promover
espacios que garanticen la variedad de vivencias reales y particulares de participacion de las

personas con TEA, su familia y su contexto.

Durante todo el trabajo investigativo, se tomaran los nombres reales de cada uno de los participantes, tanto el de los
jévenes como el de los integrantes de la familia, puesto que cada uno de ellos ha tenido un papel protagdnico en su
forma particular de promover la participacion de las personas con TEA. Como en el caso de Diego, con su canal de
YouTube, y Betty con su liderazgo en la Liga Colombiana de Autismo.
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Finalizamos abordando la dicotomia publica-privada como dindmica permanente que incide en
los mecanismos de participacibn que se construyen desde lo privado y que repercutirdn
fundamentalmente en la decisién de vida de la persona con TEA, para transformar lo publico en

beneficio de toda su comunidad.

Cabe destacar la relevancia del papel que jugé la Liga Colombiana de Autismo, en tanto se
construyeron didlogos que permitieron incidir positivamente y propositivamente para abrir

espacios de participacion real y efectiva para las personas con TEA y sus familias.

Se reitera lo dicho en los péarrafos anteriores. Mi voz como investigadora se sentira en todo el
documento, donde se vera mi rol como investigadora y mi experiencia laboral desde los espacios

publicos.
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1. Antecedentes

A continuacién, mostraremos algunos antecedentes normativos, asi como experiencias desde
las organizaciones, que buscan generar espacios hacia la promocién de la participacion social

de las personas con discapacidad.

Inicialmente, presentamos el marco legal colombiano, que tiene como fin garantizar la
participacion social de toda la poblacién, el cual incluye el goce de los derechos de las personas
con discapacidad. Luego, mostramos estudios a nivel internacional que reflejan experiencias
participativas de la comunidad en procesos virtuales de participacion y gestion politica. En las
investigaciones colombianas, mostramos procesos participativos, en los que las personas con
discapacidad expresan las barreras y las fortalezas que han influido de forma positiva 0 negativa
en el acceso a espacios de participacion de las personas con discapacidad. Por ultimo,
mostramos datos cuantitativos del registro para localizacion y caracterizacion de las personas
con discapacidad (RLCPD). Estos datos muestran indicadores que reflejan el grado de

participacién de las personas con discapacidad.

1.1 Avances normativos

La Constitucion Politica de Colombia (CPC), capitulo |, Articulo 2de 1991considera la
participacién social como un fin esencial del Estado que busca la participaciéon de la
comunidad®(...) en las decisiones que los afectan y en la vida econémica, politica, administrativa
y cultural de la Nacion (...)". En los siguientes Articulos, se hace énfasis en la participacion de la
poblacién en los diferentes ambitos nacionales: El Articulo 40 sefala el “(...) derecho a participar
en la conformacién, ejercicio y control politico (...)’Las autoridades garantizaran la adecuada y
efectiva participacion de la mujer en los niveles decisorios de la Administracion Publica. El
Articulo 45 se refiere a como “El Estado y la sociedad garantizan la participacién activa de los
jovenes en los organismos publicos y privados que tengan a cargo la proteccion, educacion y
progreso de la juventud. El Articulo 49 sefala que “(...) Los servicios de salud se organizaran en
forma descentralizada, por niveles de atencion y con participacion de la comunidad”. El Articulo79

determina que todas las personas tienen derecho a gozar de un ambiente sano. La Ley
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garantizara la participacion de la comunidad en las decisiones que puedan afectarlos. Como se
puede ver desde la misma CPC, la Ley busca garantizar en los diferentes espacios la
participacién de la poblacién Colombiana. No obstante, la realidad es diferente, porque el mismo
Estado no ha difundido la suficiente informacion entre la comunidad, la existencia de estos
espacios, para que estos mecanismos de incidencia politica sean de conocimiento general en
pro del bien comun. Pero, al mismo tiempo, se siente un desinterés desde la comunidad por
participar en estos espacios debido a una posible falta de credibilidad en el Estado, En la Ley
1145 (Ley 1145, 2007) se define especificamente la participacion de las personas con
discapacidad. Este es el caso del Articulo 2, en donde se menciona que el “Derecho (...) de
intervenir en la toma de decisiones, planificacién, ejecucion y control de las acciones que los
involucran”. De igual manera, en el Articulo 3, numeral 6, entre los principios, se relaciona la
corresponsabilidad de los diferentes actores sociales que van a contribuir sustancialmente en
hacer realidad la participacién de las personas con discapacidad (PCD)al afirmar que “Tanto el
Gobierno como las Organizaciones de la Sociedad Civil (OSC), gremiales, profesionales y de
servicios, entre otras, que representan y atienden a esta poblacion, participaran y asumiran
compromisos para la gestién y desarrollo de la 66 publica y de las acciones que se desprenden
para la atencion de la discapacidad en Colombia”.

En esta Ley, en el Articulo 5, se define el Sistema Nacional de Discapacidad como el garante de
la corresponsabilidad y la participaciéon social (Ley 1145, Articulo3, 2007). Este es el mecanismo
de coordinacion de los diferentes actores que intervienen en la integracion social de esta
poblacion en el marco de los Derechos Humanos. Busca racionalizar los esfuerzos, aumentar la
cobertura y organizar la oferta de programas y servicios, promover la participacién de la poblacion
y fortalecer el orden de las organizaciones publicas y de la sociedad civil. Estas actuaran
mediante diversas estrategias de planeacion, administracion, normalizacién, promocion,
prevencion, habilitacién, rehabilitacion, investigacion y equiparacion de oportunidades.

En las instancias departamentales, distritales, municipales y locales, el Articulo 16 de la Ley en
mencién garantiza la participacion de las personas con discapacidad en los Comités de
Discapacidad. En ellos tienen voz y voto las organizaciones de personas con discapacidad segun
su origen: fisica, visual, auditiva, mental, intelectual, multiple, sordo ceguera. Las personas con
discapacidad mental o intelectual son representadas por sus padres o familiares. En los comités

de discapacidad, se generan espacios de discusiéon y analisis sobre la situacion de estas
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personas. En ellos se hace evidente la corresponsabilidad del sector publico, privado y la
comunidad misma. Desde el Estado, es fundamental promover que estos espacios sean una
realidad efectiva y se conviertan en instancias decisorias de articulacién intersectorial y de
incidencia politica por parte de las personas con discapacidad.

A pesar de lo anterior, la realidad es otra. Aunque en el pais se encuentran conformados los
comités, no se logra el compromiso de cada sector ni el trabajo mancomunado que potencialice
la intersectorialidad en pro del desarrollo de las capacidades de las personas con discapacidad
hacia un verdadero proceso de inclusion social.

De igual manera, se contempla la participaciéon de las personas con discapacidad en la Politica
Publica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social (PPDIS),(CONPES 166, 2013).En la PPDIS
se determinan cinco ejes estratégicos, de los cuales el eje 3 se denomina: “participacion en la
vida politica”. Este tiene como “propdsito fortalecer la participacién plena y efectiva de las PCD”.
Para tal fin “el Gobierno nacional asesorara y acompafiara a las organizaciones sociales de PCD,
familias y cuidadores, asociaciones y federaciones promovera la organizacion, articulacion,
movilizacién e incidencia politica de las PCD incluyendo la participaciéon en la direccion de los
asuntos publicos y en las organizaciones y asociaciones no gubernamentales relacionadas con
la vida publica y politica del pais”.

La Ley estatutaria 1618 de 2013 establece las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de
los derechos de las personas con discapacidad y plantea, en el Articulo 3, en concordancia con
la Ley 1346 de 2009,la participaciébn como principio delas personas con discapacidad. De igual
manera, en el Articulo 5, Numeral 7, de la Ley 1618 de 2013, se determina que dentro de las
obligaciones del Estado y la sociedad esta el “Implementar los mecanismos necesarios para
garantizar la participacion plena de las personas con discapacidad en la formulacién de las
diferentes politicas publicas.

De manera especifica, en el Capitulo Il de la Ley 1618 de 2013, denominado “De la participacion
ciudadana de personas con discapacidad”, se aborda que la participacién en la vida publica y en
la gestion administrativa por parte de las PCD se hard acorde con la Constitucion Politica de
Colombia, la Ley 134 de 1994 y la Ley 1346 de 2009, Articulo 22. Para avanzar en este proposito,
promueve la creacion y el fortalecimiento de las organizaciones de personas con discapacidad y

la adopcion de medidas para sus sostenibilidad.
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En cuanto al control social, las PCD usaran el derecho y deber del control social sobre la gestion
publica relacionada con las politicas, los planes, los programas, los proyectos y las acciones de
atencion a la poblacion con discapacidad, o con enfoque diferencial en discapacidad (Ley 1346,
Articulo 23 de 2009).

Por otro lado, en relacién con la participacién de la mujer con discapacidad, se velara por la
participacién de ella en todos los ambitos nacionales, regionales y locales (Ley 1346, Articulo 25,
numeral 2, 2009). En el numeral 3 de este mismo Articulo, se determina que La Consejeria de
Equidad de la Mujer incorporara el enfoque diferencial de mujer y discapacidad en todos sus
programas y promocionard la organizacion de las mujeres con discapacidad de acuerdo con sus
expectativas e intereses en todo el territorio nacional.

La normatividad muestra espacios creados para la participacion de la poblacién colombiana, pero
realmente la accesibilidad a ellos no es real ni efectiva. Se ha observado que en las personas
con discapacidad, hay poco interés en participar, probablemente por desconocimiento de sus
derechos. En esa medida, desde el Estado surge el cuestionamiento sobre el por qué los
programas que buscan fortalecer las organizaciones sociales no logran tener el impacto positivo
esperado. Realmente, la presencia de las personas con discapacidad y la oportunidad de que su
voz sea escuchada para avanzar en procesos de participacion politica ante el Estado no se ve

con la fuerza esperada.

1.2 Experiencias investigativas en el exterior

En el ambito internacional encontramos que Diaz Velazquez (2010, p.124, 126) concibe la
participacién social desde el concepto de ciudadania y desde la necesidad de su fortalecimiento.
Plantea la existencia de una “ciudadania diferenciada”, como aquella que reconoce condiciones
de igualdad para todos, pero que ante situaciones “particulares y diferenciadas”, las PcD
enfrentan “distintas formas de exclusion, formal y real, que obstaculizan su plena participacion
en la vida publica”. Por ejemplo, con referencia al derecho a la educacion que se encuentra
contemplado en la legislacion colombiana, especificamente para las PcD en la Ley 1618, 2013.
Sin embargo, en el caso de los nifios y nifias con TEA, ellos enfrentan numerosas dificultades

para encontrar en la institucion educativa las herramientas pedagdégicas y tecnoldgicas que
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faciliten el acceso a la informacién y la comunicacion con sus docentes y sus compafieros, con
el fin de avanzar en el aprendizaje y el desarrollo esperado.

En el Articulo “¢ Ciudadania generalizada?, alcances y limitaciones de las politicas de Género en
Sudafrica post apartheid” (Ceja, 2008), Ceja considerd que en la participacidén social se debe
promover una critica permanente que realice un control social fundamentado en una evaluacién
cualitativa, para la construccién de una ciudadania que identifigue a todos como nacién, que
garantice sus derechos y la perspectiva de género. Bajo un enfoque de género, plantea que las
mujeres deben estar atentas a cualquier manifestacion de exclusion, con un liderazgo fuerte, que

abra todos los espacios politicos.

En relacién con la utilizacion de las nuevas tecnologias de comunicacion en procesos de
participacion, Romero Forero (2006), en su Articulo “La educacion virtual para la participacion
ciudadana”, realizé un ejercicio participativo donde estudioé las interacciones de la comunidad a
través de un foro en Internet. La comunidad participé en una tele democratica mediante foros
virtuales que orientaron a la comunidad sobre temas financieros y mecanismos decisorios al
respecto.

1.3 Experiencias investigativas nacionales

A nivel nacional, encontramos experiencias como las que se presentan en el documento “Gestién
territorial: Una experiencia del Instituto Nacional para Ciegos (INCI)” (Munévar, 2010), en donde
se presenta un trabajo en equipo que involucra a las personas con discapacidad visual del
territorio, en un reconocimiento de su entorno, su cultura y la poblacion que lo conforma.
Contempla en ellos todos los actores sociales a partir de un ejercicio participativo de aprendizaje
colectivo, donde se haran propuestas de inclusion que contribuiran al beneficio comin. Munévar
(2010, p.45) plantea que para que la gente pueda explorar el ejercicio del derecho a la
participacion y a la organizacion colectiva con miras a la transformacion de realidades vividas,
ha de tener en cuenta “principios individuados de identidad, apropiacion, territorialidad,

comunicacion, concertacion, creacion, eleccién, motivacion y reconocimiento (...)”

Continua la autora afirmando que con el ejercicio de participacion se promueve la “concertacion

publico-privada y la planeacion participativa” como también el control social a la gestion publica
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y la rendicion de cuentas (Munévar, 2010, p. 45). Por otro lado, en relacién con la discapacidad,
afirma que estos procesos de inclusién solo son posibles a través de acciones afirmativas que
reconozcan la diversidad. Especificamente, sefiala que se hace necesario reconocer las
diferencias de las personas con discapacidad y fortalecer las capacidades diversas. En ese
sentido, Munévar (2010,p. 46) plantea que “(...) la participacion va a garantizar que sean las
personas con discapacidad quienes, con las herramientas de conocimiento necesarias, retomen
el valor de su ser y hacer en las sociedad, dejandose ver, haciéndose escuchar en el mundo

publico y compartiendo, desde la pluralidad, sus reivindicaciones politicas”.

Es desde la articulacion y coordinacién entre lo publico y lo privado como se debe promover el
reconocimiento a la diversidad y el fortalecimiento de las organizaciones de la sociedad civil. Se
busca brindarles herramientas para reconocer su realidad y gestionar su participacién ante los
diferentes espacios de participacion a partir de la planeacién e implementacion de acciones que

lleven a la construccion conjunta de un nuevo territorio.

En el Articulo “La participacion se construye (...)", escrito por Adriana Montejo y Sara Rubio
(2007,p.136), las autoras conciben la participacion como “un proceso abierto y transformativo
gue usa el empoderamiento ciudadano para la consolidacion del desarrollo humano”. Ademas,
plantean que la participacion es un proceso dindmico orientado por y para el cambio. Esta permite
gue los sujetos se formen y formen a otros para fortalecer herramientas participativas, con los

aportes y experiencias de cada uno de los participantes.

La compiladora del documento anterior, Dora Munévar (2008, p. 133), afirma sobre la
participacion que esta es “(...) un proceso que tiene como meta el empoderamiento”. Dentro de
este proceso de construccion conjunta, también afirma que “(...) La presencia de la gente en
encuentros concertados ha servido para compartir reflexiones en primera persona y reconocer
necesidades; también para que las personas puedan rememorar y repensar el sentido de

pertenencia a una comunidad y su papel como ciudadanas y habitantes de la ciudad”.

Yandun (2010, p. 43,45) se refiere a la participacion como un aspecto que se constituye en algo
fundamental para la persona con discapacidad, ya sea en el ambito local, en el barrio o en lo
cotidiano, donde “la necesidad de reconocerse como individuo o colectivo se transforma en

procesos genuinos de organizacion y liderazgo” que forman capacidades y empoderan para
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“transformar la esfera de lo publico en funcion del bien comun”. Asimismo, la autora afirma que
“participar impulsa a conocerse y a ubicar la accion personal en el centro de una comunidad o

territorio”.

Las personas con discapacidad han encontrado diferentes estrategias para vivir espacios
participativos como lo expone Mejia (2012), quien plantea que las PCD, particularmente personas
con pardlisis cerebral y con discapacidad fisica, lograron, a través del deporte paralimpico
denominado Boccia, crear un espacio de integracién social para desarrollar capacidades,

alcanzar autonomia y reconocer intereses personales comunes.

En cuanto a las personas sordo-ciegas, Acosta P (2013, p.73) realiz6 una investigacion
descriptiva-cualitativa, a través de la cual entrevistd a seis personas pertenecientes a la
Asociacion Colombiana de Sordo-ciegos (SURCOE). La autora resalta el papel de esta
organizacion, que agrupa jovenes, adultos, familiares y profesionales, y promueve escenarios de
participacién, formacion, inclusion social, acceso a las tecnologias y las comunicaciones. Las
personas sordo-ciegas entrevistadas expresaron haber encontrado barreras para relacionarse
con el entorno y sentir la necesidad de ampliar las oportunidades participativas de las PCD.
Consideran importante fortalecer acciones afirmativas que les permitan acceder a las nuevas
tecnologias, superar barreras educativas, fortalecer capacidades, promover la participacion e
inclusion a espacios laborales y ampliar las oportunidades participativas de las PCD (Acosta P,
2013, p.169).

Acosta M (2014), en su tesis “Manos que comunican ciudadania”, realizé un encuentro de
personas sordas que participan en las aulas Conectando Sentidos. Ellas expresan que requieren
de la participacién activa de la familia y la articulacion intersectorial gubernamental y no
gubernamental para que se garanticen los derechos desde un ejercicio de politica publica.
Destacaron la articulacion desde el nivel territorial con la politica nacional. Solicitaron la
accesibilidad comunicacional, el acceso a las tecnologias virtuales, asi como la mejora del

conocimiento desde la lectoescritura del espafiol como segunda lengua.

Otero (2014) en su trabajo investigativo denominado “Ser en el Arte: Caminos de
Reconocimiento” plantea que a través de la expresion artistica, las PcD fortalecen su auto

reconocimiento, desarrollan sus capacidades y aportan a la cultura de la region. En este estudio,
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también se encontré “(...) que el arte es y debe ser considerado un derecho fundamental para
las personas con discapacidad (...) para destacar como importante la voz de la propia
subjetividad creadora e histéricamente excluida”. Resalta Otero (2014) que la Fundacion en la
cual las personas con discapacidad realizaron sus actividades artisticas garantizé el derecho

fundamental al arte, lo que les permitié el auto respeto y la igualdad de oportunidades.

Es importante el papel que ejercen las organizaciones de la sociedad civil, que dentro de sus
objetivos buscan proteger estos espacios de expresion para las personas con discapacidad. Lo
anterior hace pensar en la necesidad de que el Estado y la instancia competente se articulen con
la sociedad civil y sus formas organizativas para que, uniendo fuerzas, se promuevan estos
espacios culturales a través de los cuales se accede sin barreras y en igualdad de oportunidades

al desarrollo de sus capacidades y a la expresién de su voz a través del arte.

1.4 Los trastornos del espectro autista y lo encontrado en el
registro paralalocalizacion y caracterizacién de las personas con

discapacidad

El Manual Diagnéstico y Estadistico de los trastornos mentales, Edicién 5, considera los
trastornos de espectro autista como trastornos del neurodesarrollo. Este documento plantea que
las caracteristicas fundamentales de las personas con TEA cuentan con “un desarrollo de la
interaccion social y de la comunicacion, claramente anormales o deficitarios, y un repertorio muy
restringido de actividades e intereses" (www.autismo.com.es, 2015). EI Manual sigue los
siguientes criterios de diagndstico:

o “Las deficiencias persistentes en la comunicacién y en la interaccion social en

diversos contextos. Esta circunstancia se convierte en una barrera importante para

establecer relaciones interpersonales que faciliten su participacién social.

o Los patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades.

Estos aspectos pueden llegar a generar actitudes de rechazo y temor por parte de la

sociedad hacia la persona con TEA.
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o Las personas con TEA pueden estar acompafados de discapacidad intelectual,
como también de alteraciones del lenguaje”.
Los sintomas causan deterioro clinico significativo en el area social, laboral o en otras
importantes para el funcionamiento habitual. La severidad de los trastornos se determina por la
necesidad de apoyo que requiera:
¢ Nivel 1: necesita ayuda.
¢ Nivel 2: necesita ayuda notable.

¢ Nivel 3: necesita ayuda muy notable

A continuacién se muestran datos estadisticos que reflejan la situacion vivida en Colombia en
relacion con el acceso a los espacios de participacion por parte de las personas con
discapacidad. El pais cuenta con el Registro para la localizacion y caracterizacion de las
personas con discapacidad (RLCPD), considerado como fuente oficial de informacién sobre la
discapacidad (Ley 1618, Articulo 5, 2013). Este es un sistema de informacion que permite
conocer el numero de personas con discapacidad para disponer de informacion veraz y oportuna
para la toma de decisiones. Ademas, contribuye para la orientacion de programas y proyectos a

nivel municipal, distrital, departamental y nacional.

Las personas con discapacidad se registran de manera voluntaria a través de un formulario que
aborda los siguientes capitulos: Informacién personal, localizacion y vivienda, caracterizacion y
origen de la discapacidad, salud, educacion, participacion, trabajo. La informacién obtenida a
través del RLCPD, permite abordar aspectos importantes de la vida de las personas con
discapacidad y acercarnos a las barreras que impiden la accesibilidad y los procesos de inclusién
educativa, laboral y social que impiden el acceso a la educacioén, a la vida laboral y social. A
través del RLCPD, se determiné la proporcién de personas con discapacidad que participan en
una actividad ciudadana, y las razones por las que las personas no participan en actividades

ciudadanas.

En RLCPD muestra las personas con discapacidad segun alteraciones permanentes. Las
personas con TEA se encontraran incluidas entre las personas con discapacidad con
alteraciones en el sistema nervioso. No se encuentran datos oficiales que permitan un

acercamiento a la realidad de las personas con TEA. Para el 31 de diciembre de 2016, se
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encontré que el 43.37% de 1296870 personas con discapacidad registradas, es decir 562.447
personas, tienen alteraciones en el sistema nervioso. Dentro de ese grupo poblacional, se

encuentran las personas con TEA. (Ver Tabla n° 1)
Tabla 1

Distribucion porcentual de las personas con discapacidad segun las alteraciones

permanentes - Colombia. Dic. 2016

Categoria Numero de | Proporcion

personas

registradas
El movimiento del cuerpo, manos, brazos, piernas 649119 50,05%
El sistema nervioso 562447 43,37%
Los ojos 466408 35,96%
El sistema Cardio respiratorio y las defensas 312719 24,11%
La voz y el habla 251974 19,43%
Los oidos 223021 17,20%
La digestion, el metabolismo, las hormonas 165879 12,79%
El sistema genital y reproductivo 98339 7,58%
La piel 52273 4,03%
Los demas érganos de los sentidos (olfato, tacto y gusto) | 40.205 3,10%
Ninguna 34 0,003%
Total general 1.296.870 100,00%

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social. Registro para la Localizacion y Caracterizacion de las

personas con Discapacidad. Corte Diciembre 2016

En Colombia no existen estudios especificos que determinen cuantas personas hay en el pais
con TEA; no se cuenta con un dato que nos acerque a la realidad colombiana, no obstante se
puede tener un acercamiento la situacion actual de las personas con TEA a través del cruce de

la base de datos del RLCPD con los datos encontrados en la informacion que se encuentra en



14

Participacién Social de las Personas con Trastornos del Espectro Autista: Tensiones, Resistencias y Lecciones Aprendidas

los Registros Individuales de Prestacién de Servicios de Salud- RIPS y los diagndsticos

suministrados con el codigo de la Clasificacion Internacional de las Enfermedades — CIE 10.

A partir de la informacion que nos proporciona el Centro para el control y prevencion de las
enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), se informa que hay un nifio con TEA por cada 88
nifios. Lo hacen con base en estudios hechos en el afio 2008 por la Red de vigilancia del autismo
y las discapacidades del desarrollo (ADDM, por sus siglas en inglés) en 14 localidades de los
Estados Unidos, que representaban el 8% de la poblacién de nifios de 8 afios de edad en este

pais.

En relacién con la participacion social de las personas con discapacidad, para diciembre 31 de
2016, se encontraban registradas 1296870 personas con discapacidad, de las cuales 1067002,
es decir, el 82.28 %, no participan en actividades ciudadanas, y solo el 5,13 %, 0 66475 personas,
contestaron que si lo hacian. Lo anterior refleja el alto porcentaje de personas con discapacidad

gue no participan en actividades ciudadanas. (Ver Tabla n.° 2)

Tabla 2

Distribucion porcentual de las personas con discapacidad registrada que
participan en actividades ciudadanas en Colombia - Diciembre 31 de 2016

Total |Personas [% No Aplica (% No reportado% Personas que% Total de|
generalgue no si participan personas
participan registradas

1067002 82,28% 10576 0,82% 152817 11,78% 66475 5,13% 1296870
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Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social- Registro para la localizacion y caracterizacion de las

personas con discapacidad— Diciembre 31 de 2016

Al indagar la causa por la que las personas con TEA no participaban, se encontraron respuestas
en donde argumentaban que la falta de participacion se debia a su discapacidad (27.30 %).Lo
anterior nos sugiere que falta trabajo por parte del Estado para transformar el imaginario social
sobre las personas con discapacidad. Especialmente, se debe fortalecer en las personas con
discapacidad el reconocimiento de ellos mismos como sujeto de derechos, con capacidades para
potenciar y desarrollar habilidades que intervengan y transformen el entorno y asi reconozcan
sus derechos. De igual manera, cuando un 20,26 % responde que una de las causas para no
participar “es que no existe o no la conocen”, se evidencia la falta de socializacion por parte del
Estado sobre la oferta institucional para las personas con discapacidad. Mas all4 de esto, puede
reflejar la falta de oportunidades para acceder a estos espacios por desconocimiento, falta de

informacién y orientacion sobre la importancia de organizarse para participar.

La falta de accesibilidad puede relacionarse con otras causas, como son las que respondieron
las 26152 personas (2,02 %), que dicen que no participan porque prefieren resolver los
problemas ellos mismos. También, aquellas personas que afirmaron que no creen en estas
oportunidades, 33663 (2,60 %) y las 15132 personas (1,17 %), que informaron que sienten
rechazo u obstaculizacién. De alguna manera, esto puede sugerir las posiciones que toman las
personas con discapacidad para evitar afrontar las actitudes de discriminacion y de rechazo
cuando buscan apoyo o informacion, o la falta de respuesta efectiva de las instituciones. De
alguna manera, el silencio y el aislamiento puede ser una forma de hacer resistencia pasiva (Ver
Tabla n.° 3)

Tabla 3
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Distribucion porcentual de las personas con discapacidad que se encuentran
registradas en el RLCPD, que informaron la razén por la que no participan —
Colombia 2016

Causa por la que no participan NUmero de [Proporcién
personas
Total general 1296870 100,00 %
Por su discapacidad 354070 27,30 %
No existe o no la conoce 262684 20,26 %
No aplica 216037 16,66 %
Otra 151737 11,70 %
Falta de dinero 111815 8,62 %
Falta de tiempo 101669 7,84 %
No cree en estas 33663 2,60 %
Prefiere resolver sus problemas solo 26152 2,02 %
No definido 21859 1,69 %
Siente rechazo u obstaculizacion 15132 1,17 %
Sus principios o0 creencias se lo 2052 0,16 %
impiden

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccion Social- Registro para la localizacion y caracterizacién de las

personas con discapacidad—Diciembre 31 de 2016

No obstante, al indagar sobre la participacion de las personas con discapacidad en las
actividades familiares o con amigos encontramos que la situacion se invierte: 836.986 personas
de las 1.296870 registradas, es decir, el 64.54 %, si participan en este tipo de actividad. (Tabla
Nn.°4).

Lo anterior genera muchos interrogantes sobre el ambiente al interior de la familia, en ese
espacio privado que facilita la interaccion de las personas con discapacidades y que debe brindar

un entorno que facilite la participacion social. Los hallazgos nos sugieren que al interior de la
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familia y de la red de amigos suceden situaciones que pueden facilitar una mayor participacion a

las PcD que cuando se enfrenta a un ambiente publico.

Tabla 4

Distribucion porcentual de las personas con discapacidad segun alteraciones
permanentes y la participacion en actividades con la familiay amigos en Colombia
- Diciembre 31 de2016

Total Personas % No Aplica % No % Personas % Total de

general |que no reportado que Si personas
participan participan registradas
296491 22,86% (10576 0,82%  [152817 11,78% (836986 64,54%  |1296870

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social- Registro para la localizacién y caracterizaciéon de las

personas con discapacidad — Diciembre31 de 2016

2. Planteamiento del problema

No obstante, desde que el Estado cuenta con el marco legal que garantiza el derecho a la
participacion social de las PcD, para ejercer incidencia y control social sobre el accionar de los
organismos gubernamentales y no gubernamentales, se observa que las personas con
discapacidad no participan en las actividades dirigidas a la comunidad. El Estado se queda corto
desarrollando, desde su competencia, acciones que orienten a la poblacion colombiana, entre
ellas las PcD, sobre la importancia de la participacion social. El alcance de este derecho no es
plenamente ejercido por las PcD; se desconocen los mecanismos que les permite acceder a
estos espacios de participacion. No es suficiente contar con la reglamentacion; el documento
normativo no impacta la realidad, ni transforma el contexto social. Es necesario entender qué
mecanismos realmente van a facilitar que estos espacios de participacion sean accesibles en un

sentido amplio a todas las personas con discapacidad.

Con los datos encontrados en el RLCPD sobre el porcentaje de personas con discapacidad que

no participan en actividades comunitarias, que supera el 80 %, es fundamental hacer un estudio
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critico sobre aquellos factores que se convierten en barreras para que las personas con
discapacidad no se interesen o no logren acceder a estos espacios de participacién. Es decir,
avanzar en generar espacios de didlogo con las personas con discapacidad y sus organizaciones

para entender el porgué de tales resultados y ausencias.

En las siguientes investigaciones, se encontraron expresiones que orientan, inicialmente, sobre
el sentir de las personas con discapacidad y las diversas razones que pueden estar
convirtiéndose en obstaculos para su participacién social. Acosta (2013) plantea que las
personas sordo-ciegas requieren acciones afirmativas que les permitan superar las barreras para
la participacion. Lo encontrado por Mejia (2012), con relacién al deporte, y Otero (2014), respecto
al arte, muestra que es necesario generar un motivo y un interés especial en la persona con
discapacidad, ante el cual confluyan como un grupo fortalecido para que los convoque a

participar y les facilite la integracion y la lucha por un cambio que propenda por el bien comun.

Esta diversidad de formas de patrticipar, a través del juego y el arte nos lleva a pensar que la
participacién social puede hacerse realidad desde una variedad de formas que favoreceran su
interaccion social. Los diferentes espacios sociales facilitan el desarrollo de capacidades

individuales que, a su vez, fortalecen las diferentes formas de patrticipar.

En el ambito privado, la familia vive situaciones criticas. Frente a la necesidad de establecer
redes sociales y relaciones que les permitan reconocer su entorno, se presenta la oferta
institucional intersectorial para garantizar la atencion integral de la persona con TEA. La realidad
muestra a las familias con algun tipo de aislamiento social, viviendo la discriminacion y
manejando sus propios imaginarios de temor y autocompasion, que terminan siendo una barrera

importante en la busqueda de oportunidades.

Por otro lado, la participacion de las personas con discapacidad intelectual y psicosocial tiene
mas dificultades, que se evidencian en la casi imposibilidad de ser escuchadas. Este grupo
enfrenta mayor exclusion que otras personas con discapacidad. En este grupo, se encuentran
las personas con TEA por las dificultades que tienen para establecer relaciones interpersonales
y comunicarse con los demas. Por lo tanto, cuentan con menos caminos que garanticen su
participacion. Ante esto, la misma institucionalidad, tanto publica como privada, no garantiza los

ajustes necesarios de accesibilidad que faciliten que su interaccion comunicativa sea viable.
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Adicionalmente, se presenta una dificultad mayor, porque en los espacios de participacién que
establece el Estado, se contempla que la voz de las personas con TEA sea escuchada a través
de sus padres y familiares: por lo tanto su propia voz no es considerada ante los espacios de
participacién (Ley 1145 de 2007).

2.1 Preguntas investigativas

Al respecto, surgen las siguientes preguntas investigativas:

¢,Cuales pueden ser los factores que intervienen para que las personas con TEA no participen

mas alla de sus escenarios familiares?

¢, Qué mecanismos pueden dinamizar la participacion de las personas con TEA en actividades
gue favorezcan su bienestar?

¢Qué dinamicas existen en el ambiente familiar y con la red de apoyo social que fortalecen
mecanismos individuales y colectivos de las personas con TEA, y que contribuyen a crear estos
mecanismos de participacion social?

3 Objetivo General

Potenciar procesos de participacion para las personas con TEA y sus familias

3.1 Objetivos especificos

e Acompafiar criticamente los procesos de participacion de las personas con TEA'y
sus familias.

o Reconocer los factores que han contribuido en el fortalecimiento de la
participacion social.

e Reconocer con las personas con discapacidad y sus familias el papel que ha
tenido el ambiente familiar en la construccién propia de herramientas para la

participacién social.
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e Construir conjuntamente recomendaciones que permitan superar las dificultades

familiares y sociales para lograr una participacion efectiva.

4 Justificacién

Desde un enfoque critico-social, se llevo a cabo un proyecto de investigacion-accion con y para
las personas con discapacidad con TEA, con el fin de fortalecer los mecanismos de participacion

social de las PcD, la familia y su red de apoyo social.

Desde el Estado colombiano, hay una inquietud permanente por entender por qué las personas
con discapacidad acuden en un bajo nimero a los espacios de participacion que ha establecido
la Ley colombiana, que estan dirigidos no solamente a toda la poblacion nacional sino que
también a aquellos espacios que convocan a participar de manera especifica a las personas con
discapacidad, como lo promulga las Leyes 1145 de 2007, la Ley Estatutaria 1618 de 2013 y la
Politica Publica de Discapacidad e Inclusién Social (2013-2022).

La razén fundamental de participar es que la sociedad reconozca a las PcD como sujeto de
derechos, pero especialmente que, a través de los diversos mecanismos de participacién de una
manera organizada como sociedad civil, trabajen como un todo, para desarrollar procesos de

incidencia y de transformacién de su entorno hacia una inclusién social.

Es necesario trabajar con las personas con discapacidad, especificamente con aquellas que
tienen TEA y con sus familias, para buscar el fortalecimiento de capacidades de dialogo y de
comunicacion entre los miembros del nucleo familiar y la personas con TEA, con el fin de
acercarnos a comprender conjuntamente de qué manera se permite ese reconocimiento mutuo

como agentes de cambio y de transformacion.

Al mismo tiempo y ante la diversidad que implican los trastornos del espectro autista, se buscaran
diferentes posibilidades de ver la participacién social, al considerar que todos los mecanismos
de interaccion social con su entorno pueden generar un igual nimero de formas de entender su
contexto de una manera critica por parte de las personas con TEA y sus familias. Es desde tal

construccion, como sujeto de derechos y sujeto politico, en el &mbito familiar y en las relaciones
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establecidas entre los integrantes del nacleo familiar, que se reconocen las diferentes formas de

participar y se dan los primeros pasos para la transformacion de su entorno y el imaginario social.

Ese trabajo conjunto con la LICA, como organizacion de personas con TEA, permitio el
reconocimiento de su propia realidad, las barreras de discriminacién y exclusion vividas y los
mecanismos comunicacionales, que ellos mismos desde sus familias y organizaciones han
construido para promover la participacion social. Al fortalecer en la persona con TEA y su familia
mecanismos de participacion, se busca reconocer experiencias en donde ellos mismos y sus
familias se han convertido en agentes de cambio y transformadores de su entorno, que
contribuyen a la sociedad misma como valiosos actores que reconocen su mundo desde la
diversidad. Este conocimiento aportard a mejorar el concepto inclusivo desde los espacios de

educacioén, de salud, de movilidad, del trabajo y de cultura.

Como investigadora me interesé en entender a través de las organizaciones y sus familias estos
procesos comunicativos entre las personas con TEA, con dificultades para establecer relaciones
interpersonales; generadoras de exclusién y discriminacion. Asimismo, esperamos aprender
diversos mecanismos de dialogo para compartir sus saberes y aprender de manera conjunta las

diferentes formas de percibir su realidad.

Por esta razdn, este proyecto busca con la investigacién-accién-participaciébn generar un
reconocimiento conjunto de la realidad que viven las personas con TEA y sus familias, para que
visualicen sus experiencias y sus logros, y asi se aborde la construccién conjunta de mecanismos
de participaciéon para que desde las mismas PcD y sus familias se reconozcan como agentes de

cambio en su entorno social.

5 Marco Teoérico

En este aparte, se presentara inicialmente la teoria critica-social como fundamento a este
proyecto de IAP. Se utilizé este modelo de estudio para trabajar conjuntamente con las personas
con TEA y sus familias en el reconocimiento de su realidad y en la busqueda de mecanismos de
transformacién de su entorno. Asi mismo, se aborda el papel que cumplen las organizaciones al

promover la participacion activa de las personas que la constituyen y la importancia de desarrollar



22

Participacién Social de las Personas con Trastornos del Espectro Autista: Tensiones, Resistencias y Lecciones Aprendidas

didlogos y procesos de concertacion permanente que permitan la evaluacion continua del
proceso investigativo y hagan viable los caminos a la transformacién esperada. Finalmente, se
plantean posiciones tedricas sobre la motivacién que lleva al individuo y a la comunidad a

participar.

5.1 Teoria critico social

El enfoque critico-social surge de la Escuela de Frankfurt como una posicién critica a la tradicién
positivista de la investigacién cientifica. Lopez (2002) afirma que entre otros representantes de
la Escuela de Frankfurt, en Latinoamérica surgieron investigadores sociales que abordaron la

investigacion-accion-participacion, tales como Paulo Freire y Orlando Fals Borda.

La teoria critico-social se fundamenta en la ciencia de la accion, donde el conocimiento es un
pilar de y para esa accion. Lopez Parra (2002) referencia a Hoyos y a Buendia, y plantea que a
partir de la accién reflexiva de las personas y las comunidades sobre la realidad social y
econdémica que vive en su realidad, se genera un conocimiento importante que se forma desde
la misma experiencia de vida y la reflexién conjunta del grupo organizado, lo que permite que

desde ellos mismos surjan caminos de transformacion y cambio.

Igualmente, Osorio (2007, p. 1) afirma que “La teoria critica (...) aspira a una comprension de la
situacion historico-cultural de la sociedad (...) y a convertirse en fuerza transformadora en medio
de las luchas y las contradicciones sociales”. Ademas referencia a Habermas al decir que “el
conocimiento no es s6lo el funcionamiento de una facultad captativa o productora que opera en
el interior de la conciencia de un sujeto, sino una actividad de la persona toda (praxis) a partir de
la diversidad de situaciones y de los intereses implicitos al hecho mismo de conocer. Intereses
que a su vez son determinados socioculturalmente”. De la misma forma, Osorio afirma que “(...)
surge de enfrentarse a la realidad desde la praxis vital y cotidiana en la que el hombre se
encuentra inmerso” (2007, p.6).

Lépez (2002),que referencia a Montero (1993), afirma que en Latinoamérica, respecto a la
investigacion social, se tienen avances en la etnometodologia en el nivel micro social, vinculados
a los movimientos sociales especialmente en la autogestion, toma de conciencia, politizacién de

los problemas, su evolucién y transformacion. Ante las crisis econémicas, se ha incluido la
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investigacion como una metodologia que aporte resultados para el cambio. lgualmente considera
gue la investigacién, para quedar completa, debe regresar al grupo con el fin de alcanzar una

movilizacion.

La investigacion de accion necesariamente conlleva a la toma de posicion ante el problema; en
esto se involucra al investigador. La investigacibn comprende el concepto de totalidad y requiere

ver cada situacién desde su concepto.

5.2 Fals Borda y la investigacion-accidon-participacion

Sobre accién-participaciéon, Fals Borda (1986, p. 4) considera que es una accion gue se realiza
entre iguales, que en el caso del trabajo con las personas con discapacidad se considera como
una relacion de respeto mutuo por la diversidad y por la diferencia entre cada uno de nosotros,
de sujeto a sujeto, donde cada uno de los que participan se caracteriza por ser conscientes de
sus actos y compartir sus metas, sujetos igualmente pensantes, “actuantes ante la misma
realidad”. Los participantes actuan con “(...) respeto, tolerancia, entendimiento, pluralismo,
comunicacion e identidad de propdsito aun con las diferencias implicitas por la experiencia vital

en los individuos como tales”.

Fals Borda (1986, p. 3), en la ponencia sobre “Democracia y Participacion. Algunas reflexiones”,
referencia a Roberto Varela cuando afirma que las acciones participativas y organizativas
adquiriran mayor fuerza y efectividad con relacién al desarrollo de los pueblos cuanto mas
alejadas estén de los planes del Estado. Esta resistencia se convierte en la mayor estrategia
para el desarrollo de los pueblos, porque en caso contrario, se continuara bajo el mismo concepto

de dominacion y discriminacion.

5.3 Cosas en si, cosas en nosotros y la transformaciéon del

contexto

Para entender el alcance del conocimiento, la apropiacién de él como punto de partida para toma
de decisiones concertadas y transformadoras, Lenin (1908, p. 100), en su libro “Materialismo y

Empiriocriticismo”, sostiene que el concepto “Cosa en si” se fundamenta en procesos bioldgicos
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y naturales. “Si podemos demostrar la exactitud de nuestro modo de concebir un proceso natural
reproduciéndolo nosotros mismos, credndolo como resultado de sus mismas condiciones, y si,
ademas, lo ponemos al servicio de nuestros propios fines, daremos al traste con la 'cosa en si'

inasequible”.

Lenin (1908, p. 102),con relacién al conocimiento, afirma que “(...) surgen tres importantes
conclusiones gnoseoldgicas: (1) Existen cosas independientemente de nuestra conciencia,
independientemente de nuestra sensacion, fuera de nosotros,(...).(2) No existe, ni puede existir
absolutamente ninguna diferencia de principio entre el fenbmeno y la cosa en si. Existe
simplemente diferencia entre lo que es conocido y lo que aun no es conocido (...).(3) En la teoria
del conocimiento, como en todos los otros dominios de la ciencia, hay que razonar
dialécticamente, 0 sea, ho suponer jamas a nuestro conocimiento acabado e invariable, sino
analizar el proceso gracias al cual el conocimiento nace de la ignorancia o gracias al cual el
conocimiento incompleto e inexacto llega a ser mas completo y mas exacto”.

Fals Borda (1979, p. 265) plantea que la construccion del conocimiento desde la misma
comunidad se fundamenta en lo planteado por Lenin (1908, p.100), sobre las “Cosas en si”, es
decir, a partir del concepto que ellos mismos tienen de su realidad y de su momento histérico.
Afirma que la realidad objetiva y el conocimiento de esta ("Cosas en si"), provienen de una
historia condicionante que se mueve en una dimensién espacio-tiempo, y es a partir del analisis
de este conocimiento que surge la transformacion en el grupo hacia un nuevo conocimiento
denominado "cosas para nosotros” (Fals Borda 1979, p.265)

Para comprender esta apropiacién del conocimiento, pueden tomarse como ejemplo los
imaginarios que se tienen sobre la discapacidad, con una mirada de conmiseracion que la
considera como un “castigo divino” que debe aceptarse pasivamente porque asi “lo quiso Dios”.
O el pensar que los procesos de participacion social se hacen realidad para las personas con
discapacidad, con solo dejarlos plasmados en el papel de una ley, y que esta es suficiente por si
sola. Cuando en realidad se requiere que cada persona con discapacidad, su familia, su red de
apoyo social y las organizaciones de la sociedad civil comprendan los factores que ocasionan
las alteraciones en la condicion de salud de las PcD y la manera como factores externos se
convierten en verdaderas barreras que impiden que se desarrollen todas sus capacidades. Es a
partir de ese conocimiento que puede contribuir cada persona con discapacidad como integrante

del grupo a transformar su entorno y a buscar participar e interactuar en espacios de inclusion
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social. La toma de conciencia de la realidad que los rodea, como grupo, los hace conocer mas
de esta, estudiarla a fondo y tomar acciones de exigibilidad de sus derechos, de interaccidén con
la sociedad y los diferentes sectores para que haya una respuesta efectiva a las necesidades de
participacién e inclusién social de las personas con TEA.

Fals Borda plantea que en la busqueda de la realidad, para reconocerla y transformarla, la
respuesta mas adecuada la ofrecié6 el método dialéctico, aplicado en pasos alternos y
complementarios, y asi: (a) propiciar un intercambio entre conceptos conocidos, o preconceptos,
y los hechos (0 sus percepciones) con observaciones adecuadas en el medio social; (b) seguida
de la accion a nivel de base para constatar en la realidad del medio lo que se queria
conceptualizar; (c) volver a reflexionar sobre este conjunto experimental para deducir conceptos
mas adecuados u obtener mejores luces sobre viejos conceptos o teorias que asi se adaptaron
al contexto real, y (d) comenzar de nuevo el ciclo de investigacion para culminarlo en la accion
(Fals Borda 1979, p.268, 269).

Fals Borda (1979) concibe la “organizacion como la forma de mediacion entre la teoria y la
practica”. Asimismo, expresa que es a partir del didlogo que se establece al interior de esta, que
se pueden definir aspectos de la investigacion del cémo, cuando y con quiénes se realizara la
accion de conocer su realidad, las circunstancias aleatorias y coyunturales para que desde la
experiencia surjan propuestas para enfrentarlas y transformarlas. Esto nos sugiere una
necesidad de fortalecer, en cada persona con discapacidad y su familia, herramientas que van a
contribuir criticamente al analisis de su realidad. Afirma que cuando la comunidad toma como
punto de partida el conocimiento real de la situacién encontrada, evita errores politicos por
exceso de activismo o por ignorancia y, por el contrario, toma decisiones concertadas hacia la
orientacion de acciones de incidencia de su entorno. Las organizaciones potencializaran estas
voces Yy la diversidad de capacidades para alcanzar el conocimiento con la profundizacion
requerida. Los resultados estardn supeditados a las relaciones establecidas entre los
investigadores, la organizacion y a factores fundamentales como el tipo y naturaleza de la
organizacion.

En la puesta en marcha de una IAP, es necesario hacer seguimiento permanente sobre los
objetivos trazados dentro de un ambiente de concertacion y didlogo. Rahman y Fals Borda
(1989),en un seguimiento al proceso de investigacion-accioén desde sus comienzos, plantean la

necesidad de promover un espiritu de tolerancia para que, dentro de la dialégica horizontal, el
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encuentro y reconocimiento del otro y la busqueda de transformacion de la realidad, no se
generen momentos de violencia y radicalizacion. Es necesario velar porque los principios de la
IAP gueden claros en cada uno de los procesos que se desarrollan.

Desde una posicién critica, Catafio (2008) plantea que entre las dificultades encontradas en el
trabajo de Fals Borda, la utopia y el romanticismo que caracteriz6 su labor llevaron a que algunos
proyectos de cambio fueran irrealizables (Catafio 2008,p. 4, 5). Por lo tanto, es necesario tener
cuidado con todas las propuestas de cambio y transformacion que surjan del intercambio de
saberes al interior de la comunidad sean viables y conduzcan al buen vivir, que conlleven a
caminos realizables para el cambio. De igual manera que con este seguimiento permanente a
los objetivos trazados como grupo, la sociedad civil participante, en este caso las personas con
discapacidad organizadas, desarrollen capacidades que les permitan hacer una critica
constructiva permanente a los logros alcanzados y a los mecanismos de concertacién con la

institucional para lograr que la transformacion propuesta sea viable para el cambio social.

5.4 El papel de las organizaciones

Trabajar con las organizaciones es encontrar caminos conjuntos para llegar conlas personas con
discapacidad y las familias, que de alguna manera se han interesado en organizarse, al
reconocimiento propio de sus derechos y las formas de vivir la ciudadania. Es en esa variedad
de abordajes como se comprende como la misma sociedad con su accionar genera rechazo y
discriminacién. Asi lo plantea Diaz (2010,p. 18), quien refiere que en la vivencia de una
“ciudadania diferenciada” se proponen situaciones de inclusion y de igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad. Sin embargo, si no se hace un seguimiento y control social
para que esas oportunidades sean reales, accesibles a todos y cuenten con los ajustes acordes
a la diversidad participante, estas se transformarén en situaciones de exclusién y discriminacion.
Por otro lado, Bustelo (2005) plantea una “ciudadania tutelada” donde, en el ambito privado y en
los espacios intimos, las personas con discapacidad bajo un sentimiento de proteccion o de
temor(que puede venir de padres o cuidadores) viven acciones de opresion y enfrentan
conflictosen las relaciones de poder entre los padres y las personas “desprotegidas”. No se les
permite participar en la toma de decisiones: su voz no es escuchada y no cuentan con autonomia

para decidir en situaciones cotidianas, que pueden ir desde el diario vivir (vestir, comer, decidir
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el color de la ropa que se quiere lucir, etcétera), como en aguellos momentos donde las PcD
desean definir como usar su tiempo libre (recreacion, interaccion social, el deporte que quiere
practicar, la pelicula que quiere ver, si quiere jugar, etcétera).

Esta manera de vivir la “ciudadania” por parte de las personas con discapacidad hace que, en
aras deproteccion y cuidado, llenos de temores reales o infundados, los padres y cuidadores
tomen las decisiones sobre las experiencias y los riesgos que pueden llegar a enfrentar las
personas con discapacidad. Esto dificulta que las PcD adquieran experiencias propias para la
toma de decisiones como sujetos de derecho en los espacios privados, que se convierten en
barreras que debe enfrentar para participar socialmente.

Ante el silencio y la no participacion social de las PcD, Turner (2015) y Gray (2015) plantean que
la opresion dirigida a toda la comunidad, entre ellas a las PcD, ha generado mecanismos
conscientes de resistencia pasiva que no solo son causados por el desconocimiento de la Ley
sino que surgen como respuesta a la falta de credibilidad en las politicas publicas. Esto sugiere
gue ante la falta de credibilidad en el Estado y al no encontrar respuestas reales y efectivas, las
PcD deciden no participar ni trabajar por buscar caminos conjuntos de lucha a través de las
organizaciones, como forma de resistencia pasiva, manifiesta en el desinterés ante aquellos
espacios de participacion que propone el Estado.

Surge entonces la necesidad de fortalecer, desde la misma sociedad y desde las entidades
gubernamentales, los mecanismos para reconocer las razones por las que las personas con
discapacidad y la comunidad misma optan por protestar de manera silenciosa y prefieren no
participar. Pero asi mismo, desde estas mismas instancias, se hace necesario generar
propositivamente espacios participativos de interacciéon social donde las personas con
discapacidad a través de organizaciones formadas por ellos mismos generen mecanismos

propios para la construccién de conocimiento hacia la transformacién real de su entorno.
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6. Metodologia

6.1 Lo vivido en nuestros encuentros con las personas con

TEA y sus familias

Este trabajo investigativo se desarroll6 desde un enfoque critico-social utilizando la metodologia
de investigacion-accion-participacion. Se considera, como se dijo previamente, que la teoria
critico-social se fundamenta en la ciencia de la accion, y que el conocimiento es un pilar de y
para esa accién. Lépez (2002) plantea que es a partir de la accion reflexiva de las personas, de
las comunidades y del conocimiento de la realidad vivida como se trabaja para la construccién
de una nueva realidad transformada; esta reconoce la importancia del conocimiento que se
origina en la experiencia y que se genera a través de la participacién con otros.

Dentro del ejercicio investigativo de accién y participacion, se establecieron dialogos criticos
sobre la realidad de las personas con TEA, las barreras encontradas y el papel de los diferentes
actores sociales que facilitan o, por el contrario, dificultan el acceso a los espacios de
participaciébn. También, se abordaron las expectativas del grupo sobre el alcance de la

investigacion-accion-participacion en la transformacién del entorno.

6.2 Poblacién participante (co-investigadores)

Se invitaron a participar a los siguientes 4 jovenes con TEA y a sus familias:

Diego, joven de 30 afios de edad, ingeniero de sistemas, quien desarrolla actividades de
participacién con énfasis en las redes sociales y su mayor interés son las actividades de
incidencia politica; Sebastian tiene 18 afios y acaba de terminar el grado 11; de igual manera
Juan Pablo de 20 afios de edad, también finalizé6 su grado 11.Ambos jovenes tienen mucho
interés en continuar estudiando e ingresar a la Universidad o a una institucion técnica o
tecnolégica. Por otro lado, Felipe, 12 afios de edad; en la actualidad estudia en su colegio.

Se intentd escuchar la voz de la mujer. Desde el momento de la planeacién del estudio, se busco
gue una joven con TEA se involucrara en el grupo, pero desafortunadamente no se logré tener

una respuesta de ella. Durante la convocatoria, la directora de la Liga Colombiana de Autismo
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(LICA) intent6 tener contacto con ella y recibir una respuesta positiva, pero no fue posible. No
obstante, la voz de la mujer se escuchd de manera importante a partir de la participacion de las
madres y hermanas que expresaron su sentir, sus experiencias, sus frustraciones y sus luchas
para alcanzar un mejor vivir para sus hijos, hijas y familiares con TEA.

Como mecanismo de articulacion, se conté con el apoyo de la LICA, organizacibn no
gubernamental que agrupa personas y familias con TEA y las orienta sobre la oferta institucional

para la atencion integral de las PCD. Su mision consiste en:

Trabajar unidos con personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y sus familias,
profesionales, Organizaciones y todos aquellos que se identifiquen con las necesidades
de la poblacion con TEA, generando espacios de participacion e intervencion que faciliten
la inclusién social y el desarrollo pleno de esta poblacién; asi como defender y proteger

los derechos, comprometiendo al estado y la sociedad civil.

(http://Awww.ligautismo.org/organizacion/vision-y-mision.html)

Desde la primera conversacion con su directora, se sintié el esfuerzo por desarrollar un trabajo
continuo y por participar en mesas intersectoriales con el fin de que su voz y la de las personas
con TEA sean escuchadas y puedan mejorar sus condiciones de vida.

La LICA, en cabeza de su directora, ha representado a su comunidad en espacios como el Grupo
de Enlace Sectorial, espacio participativo y técnico que asesora al Consejo Nacional de
Discapacidad (Ley 1145, 2007). Son estos espacios creados desde el Estado los que se
convierten en herramientas para las PcD y para exigir sus derechos (Ley 1346, 2009y Ley 1618,
2013). En ese sentido, de manera permanente la Organizacion promueve entre las familias y las
personas con TEA un reconocimiento permanente de su realidad con la certeza que, una vez
organizados, puedan ejercer una incidencia politica.

La directora de la LICA acompafié de manera permanente este proceso de investigacion-accion-
participacion y facilito los espacios de didlogo con las familias; llevo la voz de la organizacion vy,
en ocasiones, participé como madre de Juan José, joven con TEA. En su intervencién como lider
de la organizacion, dejo ver las dificultades que han encontrado las personas con discapacidad
para hacer sentir su voz, especialmente cuando la misma sociedad desconoce las capacidades

gue tienen las personas con TEA.
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Establecimos conversaciones presenciales y virtuales mediante una relacion horizontal para
compartir los saberes. Durante las reuniones generamos encuentros cordiales que contribuyeron
a que, durante el dialogo, se reconocieran las barreras encontradas por las personas con TEA,
sus familias y los factores positivos que promueven que las personas con TEA puedan establecer

relaciones sociales durante su cotidianidad, para asi facilitar su participacién social.

6.3 Etapas del proceso Investigativo

Para tal fin, realizamos las siguientes etapas que buscaron seguir las planteadas por Fals Borda

en su propuesta de investigacion-accion-participacion (Lopez 2002).

6.3.1 Iniciar el dialogo con las PcD y sus familias

Inicialmente, realizamos encuentros cortos con la directora de la LICA, con el fin de darle a
conocer el proyecto. Encontraron intereses comunes entre la investigadora y ellos como
coinvestigadores, y proyectamos posibles canales de comunicacién con el grupo. Con la
directora, pensamos conjuntamente sobre los jovenes con TEA y sus familias, que podrian estar

interesados en participar en el ejercicio investigativo.

La necesidad de promover espacios de participacion, en los que la voz de las personas con TEA
y sus familias fueran escuchadas, surgié hace dos afios aproximadamente, en otros espacios de
encuentro en torno a la participacién, como lo expresaron en su momento la directora de la LICA
junto con la directora de la Fundacioén Integrar de Medellin. Posteriormente, ya como estudiante
investigadora de la Maestria en Discapacidad e Inclusion social, hicimos un acercamiento para
proponer este objeto de estudio a la LICA, en el que demostraron interés por participar.

Desde ese momento, se forj6 un ambiente de trabajo conjunto entre la organizacion y la
investigadora en su blsqueda permanente de participacion, en una relacion de iguales, de sujeto
a sujeto. En ellos, las personas con TEA como coinvestigadores fueron los protagonistas y la
investigadora cumplié con su papel de coequipera y facilitadora de procesos (Fals Borda 1979,
p.262). Durante la investigacion, primé el interés de incidencia de las personas con TEA, sus

familias y su organizacién. Posteriormente, con cada una de las familias y jovenes propuestos
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por la LICA, se produjo un encuentro telefénico para determinar si ellos compartian el interés por

hacer parte del grupo.

6.3.2 Acuerdos iniciales para abordar el conocimiento de larealidad

La primera reunion con los jovenes y sus familias la iniciamos con la presentacién del proyecto y
sus objetivos iniciales. También, se puso a consideracion de ellos la propuesta y el alcance del
proyecto. Esta reunion se realizé en las oficinas de la LICA. Discutimos las dificultades que las
familias y jévenes con TEA han encontrado en los espacios de participacion educativa y social.
Posteriormente, presentamos el consentimiento informado, sobre el cual ellos hicieron las
preguntas que consideraron pertinentes y, luego de solucionar las dudas que ellos presentaban,
lo firmaron y dieron su aprobacion. Finalmente, se plante6 conjuntamente el mecanismo de
didlogo que se iba a desarrollar durante el ejercicio.

Con todo el grupo, y a partir de las dificultades encontradas por ellos para participar en espacios
de incidencia, planteamos los temas por discutir y las posibles propuestas de superacién de las
barreras encontradas (Fals Borda, 1979, p. 268, 269).

De igual manera, pusimos a consideracion y concertamos los marcadores propuestos a las
familias, los joévenes y la organizacion LICA. Estos marcadores fueron los siguientes: la
participacion; las dificultades encontradas para ser reconocidos y escuchados; el papel de la
familia en el reconocimiento; el sentir de las PcD ante la inclusion y la discriminacién social y el
papel de las relaciones familiares como facilitadores o barreras para definir el mejor mecanismo
para establecer la participacion.

A partir de ese momento, y durante los meses de marzo, abril y mayo, realizamos dialogos
presenciales con los participantes. En junio, julio y agosto lo hicimos mediante conversaciones
virtuales.

Desde el primer momento, la relacion que establecimos dentro del grupo con todos los padres y
jovenes con TEA fue amable y acogedora. Ellos me hicieron sentir cémoda con mis
intervenciones; expresaron sus opiniones con franqueza y, en aquellos puntos en los que hubo
desacuerdo, lo hicieron con claridad en sus posiciones y abiertos a encontrar nuevas alternativas
gue nos permitieran alcanzar soluciones. (Munévar &Gomez, 2014, p.10,14). A través de

escritos, también expresaron sus sentires. Sebastian y Diego se expresaron con mas interés y
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sus padres dieron el espacio para que, dentro de las reuniones, expresaran su opiniéon. Juan
Pablo hablé con menos frecuencia, pero las voces de su madre, su hermana y, en un momento,
de su padre, permitieron contar con una cercania a sus relaciones familiares.

Es importante aclarar que en el segundo semestre del trabajo, Juan Pablo y su familia estuvieron
mas distantes. No participaron activamente en las reuniones virtuales y no expresaron sus
razones para alejarse del trabajo de grupo.

Diego estuvo presente a través de medios virtuales durante los encuentros del primer semestre
y en todos ellos se sinti6 muy receptivo y con interés en mostrar el sentir de las otras voces de
las personas con TEA que participan, tanto en su canal de YouTube como en los grupos de
amigos virtuales. Reiteré durante todo el tiempo su interés y la necesidad de abrir los espacios
para conocer y compartir sus intereses particulares.

Durante el trabajo discutimos sobre los avances en el desarrollo de los espacios propuestos.
También, sobre aquellas propuestas que, por la dindmica de la misma comunidad con TEA, no
tuvieron la acogida esperada. Una de ellas fue la de fortalecer, a través de encuentros virtuales,
la interaccién social de los jévenes y adultos jovenes con TEA.

A partir del mes de junio invitamos a participar a Camilo, psicélogo de la LICA, quien accedi6 a
acompafiarnos en el grupo. Camilo contribuyd con su experiencia con los jovenes con TEA, en
los espacios virtuales que se propusieron para el fortalecimiento a la participacion de los jovenes.
En general, todos aceptaron mi cercania a sus vidas cotidianas; los desacuerdos se superaron
con el mayor respeto. Especialmente, cuando mi sentir y mis intereses no lograban encontrar
€CO0 en sus propdsitos o en su misma realidad de vida.

Este ejercicio se constituyd en un aprendizaje diario de concertacion y blisqueda de caminos de
incidencia que me hicieron sentir como si estuviera entretejiendo lazos de amistad y complicidad
para superar las barreras de discriminacién y estigmatizacion que se han creado para las
personas con TEA(Munévar &Gomez (2014,p. 10, 14).

6.3.3 Mecanismos de reconocimiento de larealidad y la apropiacion del

conocimiento

Del didlogo con el grupo, surgié inicialmente un reconocimiento de la realidad, a través de una

sana discusion sobre las dificultades encontradas pero también de aquellas circunstancias, en el
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entorno social, propicias para generar propuestas de participacién. Se pensaron varias instancias
de participacién, que iban desde el fortalecimiento de las relaciones al interior de la familia hasta
la creacion de nuevas amistades a nivel virtual, con el fin de ir promoviendo la interaccion entre
ellos mismos. Igualmente, en todas las reuniones siempre surgié la necesidad de buscar los
espacios de incidencia politica para hacer sentir la voz de las personas con TEA tal como lo
plantea Munévar & Gomez, (2014, p.11).

Fundamentado en los planteamientos de Fals Borda (1979, p.265) y Lenin (1908), sobre la
apropiacion del conocimiento y su transformacion de “cosas en si” hacia “cosas en nosotros”, las
discusiones entre los miembros del grupo les permitieron acercarse a su realidad, reconocer las
barreras existentes para la no participacion real de las personas con TEA, acercarse al porqué
su voz no llega a los espacios de incidencia que el mismo Estado ha creado con este fin para
hacer propuestas para su transformacion.

Es necesario reiterar, como se dijo anteriormente, que la misma Organizacién viene haciendo
una busqueda permanente para encontrar opciones de participacion. A partir de los espacios ya
abordados por la LICA, buscamos transformar el imaginario sobre las personas con TEA, de
manera que se reconocieran sus capacidades de incidencia. Dentro del grupo, abrimos dos
espacios de participacion para que el joven Diego fuera escuchado en el GES, la cual se hizo
realidad en la reunién del 7 de septiembre de 2016, en la que Diego, con su voz, interpel6 al
auditorio sobre el poco impacto alcanzado por “la inclusiéon educativa” en los primeros afos de
edad. Reconocid que, aungque existe en el papel, no es una realidad efectiva y no garantiza la
continuidad en la educacién superior ni en una articulacién laboral que les permita realizar sus
proyectos de vida. Posteriormente ampliaremos el desarrollo de esta reunion.

De igual manera, Diego participd activamente en el encuentro de experiencias exitosas de
inclusion educativa donde fue escuchado como joven Youtuber (agosto 29 y 30 de 2016). Diego
hablé sobre sus expectativas con su canal de YouTube y la manera como, por este medio, ha
conocido personas, ha hecho amigos y ha compartido experiencias con otras personas con TEA.
Reconocié también que la virtualidad le ha facilitado establecer relaciones interpersonales.

Las barreras encontradas por las personas con TEA para alcanzar la participacion real y efectiva
se trabajaron con todo el grupo. Buscamos las causas y abordamos la viabilidad de fortalecer y

promover la participacion en los jévenes con TEA.
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Por ejemplo, el grupo virtual de Diego nos permitié vivir el transito continuo que propuso Lenin
(1908,102) desde las “cosas en si a las cosas en nosotros”. Sobre esta iniciativa, él esperaba
reunir virtualmente a muchos jovenes para que interactuaran, fortalecieran lazos de amistad y
compartieran intereses comunes, para ayudar a transformar el interactuar social desde la familia
y desde los jévenes con TEA. Lo anterior, teniendo en cuenta que, desde la virtualidad, la
interaccion social a través de los grupos de amigos, permitié establecer relaciones entre las
personas interesadas; también, propicio la generacibn de momentos de discusion sobre su
realidad, y se pudieron establecer discusiones que los llevarian a alcanzar consensos y propiciar
aprendizajes a partir de las experiencias vividas y socializadas por ellos mismos (Forero Romero
2008,p.11).

De esta manera, la experiencia ya vivida por Diego y su grupo de amigos puede tomarse como
un punto de partida para vincular mas jovenes interesados y para fortalecer este espacio de
participacién, y convertirlo en herramientas de discusion y de consenso entre ellos mismos.
Desde estos aprendizajes, cada uno de ellos puede convertirse en un futuro lider para su
comunidad.

Luego de realizar una serie de reuniones entre el grupo, de analizar lospros y los contras, se
presentaron muchas dificultades por parte de los padres. Ellos argumentaron que no era muy
tranquilizante para ellos el hecho de que los jovenes participaran sin la presencia de sus padres,
por la probabilidad de que abordaran temas sobre los cuales no tuvieran la suficiente informacion,
como la sexualidad o la vida en pareja. Una de las grandes dificultades consistid en que el grupo
gue se conformd era muy heterogéneo; se encontraron jévenes con edades cercanas a los 18
afios y también adultos jévenes cercanos a los 30 afios.

Después de varios encuentros virtuales, planteamos alternativas que viabilizaran la idea de
fortalecer el dialogo virtual. Por ejemplo, la de conformar grupos segun la edad de los jévenes;
rotar el liderazgo; establecer medidas de seguridad virtual, y conseguir un acompafiamiento por
parte de un padre. No obstante, aunque existiera la voluntad e interés de todos por lograr estos
espacios virtuales, tomamos la decision de aplazar el fortalecimiento de estos grupos de jovenes
y adultos jovenes. Las familias consideraron que lo mas prudente seria que ellos no
interactuarian sin la presencia de los padres. Este ejercicio de discusion permiti6 que estos
momentos se dieran con total respeto. Sin embargo, se sintié tension entre los participantes

porque no se lograron los acuerdos y resultados esperados, especialmente Diego, quien
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esperaba una mayor aceptacion a la idea de promover un didlogo virtual entre los jévenes para
mejorar la participacion entre amigos. Finalmente, respetamos la decisién de los padres, con el
objetivo de promover, en un futuro, aprendizajes virtuales que permitieran que padres y
cuidadores aprendieran nuevas medidas de seguridad virtuales que, a su vez, transmitieran esa
seguridad a los jovenes con TEA.

Este ir y venir para la participacion de las personas con TEA, que puede generar un cambio
permanente en el grupo, lo que permite pensar en la afirmacioén que hizo Fals Borda (1979,269)
con relacion a la IAP(...) los pasos y ritmos que podrian ejecutarse ad infinitum” porque de
alguna manera, lo importante de la discusién sobre la virtualidad, fue dejar la inquietud de un
nuevo camino para la participacion e interaccion social de los jovenes con TEA en la LICA y la
familia a través de las redes sociales. El aprendizaje de la IAP es continuo y permanente y, a
pesar de no encontrar la viabilidad para su implementacion en un momento cercano, si se
desarrollé un ejercicio de aprendizaje sobre el tema y una busqueda probable de soluciones a

futuro.

6.3.4 Sistematizacion de los resultados concertados

Todos los encuentros fueron grabados y se revisaron con posterioridad para registrar aquellas
expresiones y sentimientos que, a su vez, sirvieron de insumo para los siguientes encuentros.
Posteriormente, se pasaron a un documento de Word para poder hacer el registro de las
conversaciones sostenidas.

De los momentos vividos, se generaron escritos y dibujos como mecanismo complementario que
permitié escuchar su voz, especialmente en lo relacionado con las relaciones familiares; estos
se anexaron a este documento. Cada momento y mecanismo de registro fue concertado con el
grupo para que no se generaran disgustos ni incomodidades y, especialmente, para que no se
fuera a vulnerar la privacidad sin su consentimiento (Fals Borda, 1979,p. 264; Munévar &Goémez,
2014, p. 10, 21).

Para sistematizar la informacién obtenida en las conversaciones con los jovenes con TEA y sus
familias, acordamos las siguientes categorias que se desarrollaron durante el trabajo
investigativo y se confrontaron con los objetivos especificos para asi tener la certeza de que

dieran respuesta a lo planteado en ellos. (Ver Tabla n.° 5)
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Tabla 5

Categorias de andlisis iniciales y emergentes

Objetivo general: potenciar procesos de participacion de las personas con TEA y sus

familias

Objetivos especificos

Categorias/nociones

Categorias/nociones

emergentes
Acompabfar criticamente | Caminos reales para acceder a los
procesos de participacion de | mecanismos de participacion de
las personas con TEA y sus | las personas con TEA y sus
familias familias.
Reconocer los factores que | EIl papel de la comunicacién | Las caricias y la
han contribuido al | familiar y la relacion docente- | proximidad como
fortalecimiento de la | alumno en el fortalecimiento de la | mecanismo para el
participacion social. participacion. dialogo y el
aprendizaje.

Las historias sociales
como mecanismos de
transmision del

conocimiento.

Reconocer con las PcD y sus

familias el papel que ha tenido

el ambiente familiar en la
construccién propia de
herramientas para la

participacion social.

de

familiares en el reconocimiento de

El papel las relaciones
las personas con discapacidad.
de

comunicacion entre las personas

Mecanismos familiares

con TEA y sus familias.

Construir conjuntamente

recomendaciones que

Espacios de participacion

fortalecidos.

La dicotomia entre lo

publico y lo privado.

La participacion desde

un concepto espectral.
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permitan superar las
dificultades  familiares vy
sociales para lograr una

participacion efectiva.

Surgieron categorias emergentes dentro de la dinAmica investigativa que soportan de manera
importante las categorias iniciales, de tal forma que con relacion “al papel de la comunicacion
familiar y la relacion docente-alumno en el fortalecimiento de la participacion” surgen las
categorias “Las caricias y la proximidad como mecanismo para el dialogo y el aprendizaje y las
historias sociales como mecanismos de transmision del conocimiento”, relacionadas estas dos
con la cercania y la proximidad con el otro.

Otra categoria emergente es la dicotomia entre lo publico y lo privado, la cual transversaliza todo
el trabajo investigativo porque representa la importancia de generar en lo privado herramientas
de concertacién y de autonomia como insumo fundamental para la construccién de liderazgo e
incidencia en los espacios publicos de participacion.

A su vez surge una categoria que conlleva un concepto amplio de participacion espectral y que
da respuesta a la gran diversidad de formas de participar de cada persona desde sus propios
intereses y desde la forma particular de ver el mundo.

Como se puede ver, la metodologia utilizada durante este trabajo investigativo se caracterizé por
seguir los pasos sugeridos por Fals Borda, que parten del dialogo permanente con la comunidad,
el reconocimiento de la realidad y las decisiones conjuntas de transformacion de su entorno. Por
lo anterior, se realizaron los ajustes y se abordaron las tematicas que eran de interés a los
jovenes y sus familias, sin alejarse de los objetivos trazados desde un comienzo y orientados a

la participacion de las personas con TEA.

7 Discusion

Mostraremos aspectos que surgieron del dialogo con las familias y los jovenes que permitieron

encontrar la importancia de las relaciones familiares y la comunicacién al interior de ella, para
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promover procesos de participacion e inclusién social en diferentes dmbitos sociales. A partir de
estos didlogos, encontramos participaciones que actualmente hacen parte del diario vivir de los

jévenes con TEA, sus familias y las organizaciones.

7.1 El papel que ha tenido el ambiente familiar en el

reconocimiento y la participacién social

El dialogo con los cuatro jévenes con TEA y sus familias se inicié mediante encuentros cordiales,
gue permitieron el reconocimiento de las relaciones familiares al interior de cada nucleo familiar
al establecer aquellos mecanismos propios. Por medio de estos, se buscd promover la
interaccion social de los nifios, nifias y jovenes con los diferentes miembros de la familia, que
facilitaron, por medio de las actividades ludicas, del dialogo, del fomento de la interaccion virtual
entre los jovenes y las familias, el reconocimiento de su propia realidad, en donde se crearon
relaciones que facilitaron procesos de inclusion social.

Durante el primer encuentro con las familias, se le solicitd6 a cada una de ellas que hiciera un
breve relato. En estos, contaron como establecieron las relaciones familiares desde el momento
del diagnostico. También las relaciones familiares que facilitaron la aceptacion o demostraron un

rechazo al nifio o joven por la condicion de discapacidad.

7.1.1. Narraciones

A continuaciéon, se muestran las narraciones mencionadas, donde podemos observar el
importante papel que cumplen los familiares mas cercanos (abuelos, primos, tias,
sobrinos),quienes, en primer lugar, contribuyeron a dar fortaleza a los padres en los primeros
momentos del diagndstico, apoyaron el reconocimiento de la condicién de salud de su hijo y, de
alguna manera, apoyaron la toma de decisiones que les permitié buscar alternativas sociales
para alcanzar el desarrollo de las capacidades del nifio y la nifia para hacer propuestas reales

de inclusion social y educativa.
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Narracion sobre Juan Pablo y su familia.

llustracion 1

Narracion sobre Juan Pablo y su familia

Fuente: llustracién realizada por Juan Pablo y su familia

Con Juan Pablo, su madre y hermana quisieron presentar su relato con un dibujo en el que
participaron todos.

De la madre, ellos expresaron que es el miembro de la familia que méas ha participado en el
“proceso de desarrollo, rehabilitacion e inclusién de Juan Pablo e inclusion social, familiar y

estudiantil”.
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Con la relacién de su hermana, describieron que su relacién es cercana, que es muy afectiva y
carifiosa, lo que influye en su “autoestima y bienestar, ya que él es una persona con una gran
demanda de amor, comprensién y atencion”.

Durante la conversacion, observamos una relacion fuerte entre la hermana y Juan Pablo, a través
de la cual ella promueve actividades donde Juan Pablo participe activamente.En sus
expresiones, denota actitud de proteccidén y temor sobre posibles riesgos que puede enfrentar su
hermano, porque le gusta conversar y orientar a los demas. También demuestra una exigencia
en el desarrollo de capacidades de Juan Pablo.

De la relacion entre Juan Pablo y su padre, contaron que por ser la persona que es “responsable
de la economia familiar, carece de tiempo para participar activamente” en los procesos de Juan
Pablo. Se percibio, en el didlogo con la familia, que en la relacion con el padre priman
sentimientos de autoridad y responsabilidad por el sustento de la familia. (Narracién sobre
Sebastian y su familia)

llustracion 2

Narraciéon sobre Sebastian y su familia
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Fuente: llustracién realizada por Sebastian y su familia

La Familia de Johan Sebastian Araque Villarraga hizo un escrito, donde narran su experiencia
desde cuando era nifio. Describen como la abuela, madre de Ana, empezé a notar que Sebastian
a los 5 afios no avanzaba de la misma manera que su prima de la misma edad.

Inicialmente, fue considerado como persona sorda, y posteriormente lo diagnosticaron con
autismo. “La abuela materna apoy6 a la familia desde los primeros momentos. Inicialmente
acudieron a una fundacién donde citaban a los padres una vez al mes para interactuar con
adultos con autismo. Después de esa reunion, Ana comenta lo siguiente: “(...) comprendi que mi
hijo podria tener dos caminos: quedarse solo porque (...) me aleje de todo 0 que empezara a
buscarle un proyecto de vida. Y alli empez6 todo con mi esposo y mi mama, se sumaron mi
hermano Cesar y un poco mi cufiada (...). Los demas lo ven como al chico que debemos proteger
y, aunque nos acompafian, lo sobreprotegen tanto que han reprimido de muchas experiencias.
Para mi papa sigue siendo un chico enfermo y que se debe cuidar y no molestar”.

“Sebas ha tenido un gran proceso, y el mismo ya exige y propone aunque aun depende mucho

de nosotros (papa y mama) para movilizarse.”
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llustracion 3

Narracion sobre Felipe y su familia
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llustracion realizada por Felipe y su familia

En su escrito, la madre comenta que “(...) en los primeros afios no fue evidente la condicion; sin
embargo, a partir de los 2 afios, nosotros, los padres, empezamos a notar que no avanzaba en
su proceso Yy paulatinamente fue perdiendo habilidades, entre ellas, y la mas significativa, que
fue el lenguaje”.

La madre narra sobre las dificultades iniciales que vivieron previamente a su diagnéstico, y como
en un comienzo consideraron que la causa era porque el nifio “tenia demasiado consentimiento
y era muy mimado”. Mientras tanto, “practicamente las palabras que decia no las volvid a
pronunciar”.

A nivel educativo®(...) tuvimos negaciones sistematicas por varias instituciones educativas por
su diagndstico. Su diagnéstico fue a los 4 afos casi 5 afios”.

La familia continua narrando que, a la fecha, Felipe recibe terapias integrales en una fundacion
y que ya fue admitido en una institucion educativa comprometida con los nifios con autismo.
Con relacion a las personas que los apoyan, cuentan con la ayuda de la sefiora Martha, quien
cuida al nifio desde los cuatro meses de edad. También Cindy, la prima, ha sido muy importante

para Felipe, porque ha establecido muy buenas relaciones con ella. Ademas, lo cuida mucho,
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aungque actualmente vive en Medellin. Asimismo, la tia Alexandra Gonzalez apoya para el
cuidado, con relacién al “(...) resto de la familia, solo cuando tenemos una reunién nos vemos

con ellos y tienen conocimiento de él, pero no hay una intervencién de ninguno”.

Narracion sobre Diego y su familia

Como se dijo anteriormente, Diego participé desde los primeros encuentros, a través de los
medios virtuales (Skype, llamada telefénica) y aporté sus experiencias familiares y las dificultades
en la comunicacion durante su tiempo escolar.

En la primera reunion, Diego resalto la importancia de las historias socialesen el fortalecimiento
del didlogo entre los miembros de la familia y su contribucion comomecanismo pedagdgicos, que
permiten la interrelacion y la transmision del conocimiento entre la persona con TEA, sus familias
y maestros.

A partir de ese momento, las conversaciones con las familias y los jovenes con TEA se hicieron
dindmicas, y permitieron reconocer puntos de encuentro en sus familias que facilitaron la
interaccion entre ellos.

De igual manera, las relaciones que se establecieron entre los nifios y nifias al interior del hogar
(primos, hermanos, tios, etcétera), facilitaron que, a través del juego y el deporte, se motivara al
nifio y a la nifia con TEA a establecer relaciones cercanas, que promovieron el desarrollo del
lenguaje y el fortalecimiento de lazos de amistad.

No obstante, se encontraron reacciones familiares donde se notaron sentimientos de pesar,
compasién, sobreproteccion y descalificacién, que generaban al interior de la familia y
especialmente para los padres desmotivacion para iniciar los procesos de aprendizaje conjunto

para el desarrollo integral de los nifios y nifias.

7.1.2Mapas Sociales

Los mapas sociales, también denominados sociogramas,(Martin Gutierrez, 2001), permiten
reconocer algunos comportamientos de las personas con TEA, que reflejan la diversidad
construida al interior de cada familia y su red social mas cercana. Esta diversidad viene
acompafiada de mecanismos propios, que de alguna manera nos refleja la amplia gama de

fenotipos dentro de los trastornos que se relacionan con el autismo.
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A partir de las conversaciones con los jovenes y sus familias, construimos el mapa social de cada
uno de ellos, lo que nos permitié tener un acercamiento a su realidad social vivida y la importancia
de las relaciones familiares, y aquellas que se establecieron con sus redes sociales. Se crearon
sus propios lenguajes, lo que permitié la comunicacion, el entendimiento, el alcance de acuerdos

tacitos o explicitos, que facilitaron la participacién e interaccién entre los miembros de la familia.

A continuacion, presentamos los mapas sociales de cada uno de los jévenes participantes y sus
familias. Para construirlos, desdelos primeros encuentros conversamos sobre relaciones
familiares y de la manera qué estas habrian apoyado el desarrollo de los jévenes. Utilizamos sus
narraciones, los dibujos y escritos que el grupo familiar realizd, y las conversaciones que se

tuvieron durante estos momentos de dialogo.

Las convenciones contempladas para el disefio de los mapas sociales se muestran en la tabla

n.° 6:

Tabla 6

Las convenciones contempladas para el disefio de los mapas sociales
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Convenciones

» Mapa Social sobre Sebastian

llustracion 4
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Mapa Social sobre Sebastian y su familia
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Fuente: Construccion conjunta con Sebastian y su familia. Disefio Gréafico Pedro Cruz
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Sebastian tiente 18 afos, su mayor interés son los animales. Desea estudiar Veterinaria. Ya
termind su bachillerato. Se encuentra estudiando en Kumaén y nos comenta que se siente comodo
y comprometido con las tareas diarias que le ponen.

Tiene una relacion afectiva fuerte con la madre, pero con el padre se percibe una relacion mas
cercana, puesto que él hace el acompafamiento diario a las actividades académicas.

Relatan tener relaciones fuertes y propositivas con la abuela materna y el tio Cesar, quienes
apoyaron el desarrollo de Sebastian desde el momento de su diagnéstico. Juega mucho con su
primo Julian, de 10 afios, y se relacionan a través del deporte. Las relaciones méas débiles se dan
con el abuelo y demas familiares, quienes tienen una relacién de sobreproteccion.

Ha tenido dificultades para ser admitido en el ambiente educativo. Relata que en el instituto en
donde ha encontrado la posibilidad de estudiar la tecnologia sobre el cuidado de los animales,
sienten temor de que en algin momento pierda el control. No obstante, se han mostrado
receptivos a que Sebastian tenga el acompafiamiento necesario.

Sebastian parece ser un joven autbnomo, pero siempre cuenta con acompafiamiento en sus
desplazamientos, porque a nivel familiar sienten mucho temor de que pueda enfrentarse a

situaciones de riesgo.
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Mapa Social Sobre Diego
llustracion 5

Mapa Social Sobre Diego y su familia
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Fuente: Construccion conjunta con Diego. Disefio Gréafico Pedro Cruz

Diego tiene 30 afios, vive en Bucaramanga, es ingeniero civil y tiene su propia empresa de
mantenimiento de computadores.Durante los encuentros con las familias y jévenes con
discapacidad, particip6 a través de Skype. Es autbnomoe independiente.En estos momentos no
participa la familia. Diego cuenta que vive con su madre y sus hermanos.Su padre dejo el hogar
a los dos afios; su madre y hermanos se han constituido en su familia cercana.Su mayor interés
es la participacion en espacios de incidencia politica. Participa en los espacios donde se articula
intersectorialmente, como por ejemplo las redes de personas con discapacidad. Se observé a un
joven receptivo, de ideas claras, interesado en involucrarse en el proyecto y en aportar a los otros
jévenes.

Tiene mecanismos virtuales de participacion; cre6 un canal en Facebook y en YouTube, a través
de los cuales promueve sus interacciones sociales. Diego dice que considera que un amigo es
aguel que entra en contacto por Internet con mucha frecuencia. Afirma que a través de las redes
sociales le es més facil establecer relaciones. Pero si estos encuentros no se hacen con la
frecuencia esperada, entonces no hay amistad. Tiene contacto con personas con TEA de

diferentes paises y diferentes edades en sus redes sociales.
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Mapa Social sobre Juan Pablo
llustracion 6

Mapa Social sobre Juan Pablo y su familia
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Fuente: Construccién conjunta con Juan Pablo y su familia. Disefio Grafico Pedro Cruz

Juan Pablo es un joven de 20 afios. Su cuidado personal lo realiza solo. Su familia dice que “se
caracteriza por ser muy alegre, tierno, carifioso, sensible, sociable, colaborador, noble, curioso,
respetuoso y muy inteligente. Su lenguaje es bueno. Hace diligencias cortas, y se desplaza solo
en espacios cortos. Pero su familia hace el acompafiamiento a los lugares que no le son
conocidos 0 que quedan demasiado lejos, porque consideran que puede correr riesgos.Es
todavia muy ingenuo y cree en la gente. A pesar de que médicos especialistas consideraron que
su maximo nivel educativo seria primaria, se gradué de bachillerato. En su narracion, la familia
expresa que “Juan Pablo tiene una edad de pensamiento que no es acorde con su edad
cronolégica”.

Con su familia tiene relaciones buenas, como ellos mismos lo expresaron en el dibujo del primer
encuentro. Durante los encuentros, se percibi6é el papel importante que cumple la hermana, el
carifio que se tienen, y sobre todo la responsabilidad que ella siente que tiene en el cuidado de
su hermano, especialmente, con sus palabras, expresa su rol de orientadora y formadora. La
relaciéon con su madre es muy fuerte, y se observa su aporte en el cuidado y acompafiamiento
permanente de Juan Pablo. También observamos que la relacién con el padre es menos fuerte
y, tal como ellos lo expresan, ha estado a cargo del sustento de la familia.

No se observa una fuerte red de apoyo social, pero si una relacion intrafamiliar importante con la
madre y la hermana. Dentro de sus intereses, expresan que a Juan Pablo le gusta el deporte; es
hincha del equipo de futbol Santa Fe. Le gusta el basquetbol y la natacién, pero no se encuentra
vinculado como participante a un deporte especifico.

Le gusta la musica; se encuentra participando en un grupo de nifios y nifias con discapacidad
gue aprenden a cantar y a tocar instrumentos musicales. Juan Pablo inicié con percusion, pero
tiene la ilusién de aprender a tocar la guitarra.

Uno de los mayores intereses de Juan Pablo es el Transmilenio. Le gusta ingresar a la pagina 'y
conocer las modificaciones que hacen en las rutas. Su suefio es conducir un bus, pero en realidad
lo que mas le interesa es orientar a las personas sobre como tomar las rutas. Tiene muy buena
memoria fotografica. Durante las reuniones, pensamos que esto le podria servir para ser un buen

guia turistico.
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Le gusta ver la television, especialmente los programas infantiles y los noticieros. Respecto a
estos ultimos, en un dialogo, durante los encuentros, expreso su opinién sobre la crisis de la
salud y el incumplimiento del Estado. Fue interesante la manera enfatica como expresé su
pensamiento.

La relacién de Juan Pablo con la Liga Colombiana de Autismo es buena. Con la directora
establece didlogos cortos. La madre se encuentra vinculada de manera mas activa en la
organizacion, y desarrolla algunas actividades directamente con la comunidad vinculada a la
LICA.

Mapa Social Sobre Felipe
llustracion 7

Mapa Social Sobre Felipe y su familia
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Fuente: Construccion conjunta con Felipe y su familia. Disefio Grafico Pedro Cruz

Conocimos a Felipe a través de su madre. Tiene 12 afios de edad. Es autébnomo con el cuidado
personal, aunque requiere apoyo en algunas actividades de la vida diaria. Actla de manera
independiente cuando debe tomar decisiones sobre los alimentos que desea consumir. Tiene
buena comprension de 6rdenes, presta atencion y sigue instrucciones mediante imitacion,

sefalamiento y orden verbal. La madre cuenta que “logra categorizar y asociar con algun apoyo”.

En sus relaciones interpersonales, Felipe se comporta cortésmente, y cumple con las reglas
sociales de saludar y despedirse con la mano. Es un nifio, que expresa sus sentimientos a través
de “besos (...), le gusta ‘arruncharse’ con los papas”, y tiene una relacion muy cercana y fuerte
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con su madre. Establece una relacién importante con su muieco de peluche (el Chavo)”’, con
guien duerme. Podria considerarse que, desde la fantasia, esta cercania le da seguridad. Es
amoroso Yy no le gusta quedarse solo. Su lenguaje verbal es limitado a pocas palabras, dirigidas
a personas muy cercanas, COmo son: “papa, mama y nené” (cuando se refiere a si mismo). “Aun

no maneja frases ni oraciones”.

Cuando siente ruidos fuertes, gritos o se encuentra en sitios con mucha afluencia de gente, puede
sentir ansiedad, hiperactividad y tener actitudes disruptivas. Pero esto sucede con poca

frecuencia, y ha aprendido a “manejar de manera asertiva su ansiedad”.

Le gusta la musica y algunos programas de television. Lo que mas le interesa es jugar y correr.
Es en el juego en donde reconoce y se relaciona mejor con los amigos; demuestra mas afinidad

con unos que con otros. También le gusta jugar con sus padres y con otros familiares.

Felipe viene fortaleciendo sus relaciones interpersonales desde el juego. No ha desarrollado un
lenguaje verbal, pero a través de su cuerpo ha aprendido a expresar su sentir, sus afectos y sus

momentos de aceptacion y disgusto.

Respecto a las relaciones que Felipe hace con la Organizacion, su participacion se establece a
través de su madre, quien participa activamente y de una manera proactiva en los diferentes

programas de la LICA.

7.2 Cruces en las narraciones y mapas sociales de los cuatro

jovenes con TEA y sus familias

Cada familia cre6 mecanismos propios y particulares para establecer relaciones sociales al
interior de cada familia, de acuerdo al nivel de desarrollo del lenguaje, comprension y
herramientas familiares, es decir, cada dinamica familiar respondio a la diversidad de desarrollos

gue implican los trastornos del espectro autista.

Las relaciones con la red de apoyo cercana a la familia promovieron en los padres de Sebastian,
Juan Pablo y Felipe asumir con decision el reto familiar para potencializar el desarrollo de los

jovenes. No obstante, en cada familia se observé que siempre hay miembros de la familia que
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no comprenden lo que representa el TEA, y asumen posiciones de conmiseracién, aislamiento,
negacion y falta de compromiso. En la familia de Diego no es facil determinar estas relaciones
porque su diagnostico se hizo cerca a los 21 afios. Previo a esto, segun las palabras de Diego,

no fue comprendido por los profesores ni por los compafieros.

Los mapas sociales se construyeron conjuntamente, a partir de lo narrado durante los
encuentros. Cada joven demostré intereses que han ido marcando el rumbo hacia dénde va
orientado su proyecto de vida y, a su vez, estos vienen siendo una motivacion para su
aprendizaje. Es desde esa diversidad de intereses y de comportamientos que cada familia
optimiza sus propios recursos para establecer los mecanismos de comunicacion y de

concertacién para lograr conjuntamente un mejor aprendizaje.

En esto es fundamental en el papel que cumplen las relaciones familiares y en la actitud de cada
miembro del nucleo familiar, en donde aquellas relaciones que promueven propositivamente la
participacién en actividades recreativas. En general, todas las actividades sociales contribuyen
a mejorar la interaccion social de la persona con TEA. Por el contrario, aquellas personas de la
red de apoyo social cercana que establecen relaciones de conmiseracion o de proteccion,
generan ambientes de sobreproteccion que se convierten en un obstaculo para el fortalecimiento

de la autonomia y la independencia.

En el caso de Juan Pablo, tiene dos temas que le interesan en su vida: la masica y ayudar a las
personas para que, de manera organizada, se orienten en el Transmilenio. De igual manera,
Sebastian expresa su interés hacia los animales; su suefio es ser veterinario. Diego a través de
su trabajo como ingeniero de sistemas desea a través de la virtualidad, fortalecer las capacidades
de interaccion social de las personas con Asperger y alcanzar su meta de incidir positivamente

en la comunidad para reconocimiento de las personas con TEA y sus capacidades.

En los cuatro jovenes, durante el dialogo con ellos y sus familias, se vio como la tecnologia en
mayor o menor medida cumple un papel articulador importante, porque los acerca a la realidad
de su pais, como en el caso de Juan Pablo. Esto les permite reconocer mas de sus propios
intereses y pasiones, como sucede con Diego y su experiencia como Youtuber en las redes

sociales.
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En las cuatro familias de los jovenes con TEA, se observo la fuerte relacion que se establece con
la mujer, especialmente en su papel de madre, el cual se hace fundamental en la vida familiar de
las personas con TEA, en su capacidad de lucha, en el convencimiento propio y en la certeza de
gue se van a superar las barreras para lograr potencializar las capacidades de sus hijos. De
alguna manera, buscan transformar el diario vivir mediante sus propias estrategias para sacar
adelante a sus hijos y a su familia de manera creativa. Como plantea Korol (1998,2) sobre el
papel de las mujeres que logran hacer resistencia a las dificultades encontradas en su contexto,
a las barreras impuestas por la sociedad y por el Estado, "(...) cuando luchan por la vida de sus
hijos (...) enfrentan la desocupacion y el cierre de empresas (...). Un nuevo nivel de participacion
de la mujer que se vincula casi siempre a la necesidad de dar respuesta a las duras exigencias
de la vida cotidiana".

Los miembros de la red de apoyo social cercana (hermanos, tios y tias, abuelos y abuelas)
cumplen un papel importante de apoyo y orientacién. Dentro de las narraciones, se ve de manera
relevante el papel de abuelas, tias, sobrinas, hermanas que, desde su posicion femenina,
contribuyen a ese trabajo diario del cuidado, acompafiamiento y educacion al interior de la familia.
La participacion activa de primos, hermanos de los nifios, nifias y jévenes con TEA contribuyen

a motivarlos en la participacion, en los &mbitos recreacionales y de esparcimiento.

En todos ellos y sus familias, el papel de la LICA, como organizacion de la Sociedad Civil, liderada
por una madre de un joven con TEA, agrupa a las personas con discapacidad, y hace sentir con
fuerza el papel integrador y orientador hacia procesos de incidencia politica, al promover
acciones desde los padres para y desde ellos mismos. En el caso de Diego, se observd un
compromiso con la LICA y un didlogo directo con la Directora, en pro de todas las personas con
TEA. De esta manera, se potencializaron las diferentes maneras de participar para que las voces
de todas las personas con TEA sean escuchadas, a través de ellos como voceros y lideres de

Su organizacion.

Es importante que desde los movimientos organizativos de las personas con TEA y sus familias
se reconozcan estas experiencias que surgen desde el interior de cada familia y desde cada
madre. Ellos, desde la necesidad y el conocimiento diario de la dindmica familiar, han optado por
generar mecanismos de comunicacioén y participacién propios, para que los diadlogos grupales se

difundan, se adopten y se adapten a su ambiente familiar y al de otras personas. Difundir entre
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ellos mismos sus propios mecanismos de dialogo y participacion va a contribuir al fortalecimiento
demas familias, promover mas jévenes con TEA e incluir a los padres de familia que estén
dispuestos a reconocer su entorno, sus fortalezas para que participen activamente en futuros

procesos de resistencia civil e incidencia politica (Korol, 1998, p.2).

7.3 Factores que han contribuido en el fortalecimiento de la

participacion social

Las conversaciones que se establecieron con los cuatro jévenes con TEA y sus familias, sobre
los mecanismos de comunicacion a nivel familiar, nos lleva a considerar sobre la importancia de
estos dialogos que van mas alla de las palabras y que se van a convertir en un soporte
fundamental para los nifios con TEA y sus familias. Esos didlogos entre los padres, hijos,
hermanos y primos se convierten en orientaciones, aprendizajes, acuerdos, alianzas a través de

la complicidad del juego y en las demas actividades diarias.

La importancia de la comunicacién al interior de la familia y las diversas formas como las familias

establecen sus didlogos

Inicialmente, apareceran aquellos momentos especificos que fortalecieron la comunicacion y la

construccion del didlogo al interior de su hogar en cada familia.

Sobre Sebastian

En el caso de Sebastian, sus padres aprovecharon el interés que él demostré por los animales.
Lo invitaban a reproducirlos sonidos que ellos emitian. Se facilité la ensefianza a través de
dibujos e historias sociales. Los dibujos que les ensefiaban en la escuela, el padre los ponia en
la nevera y le pedian que los pronunciara y repitiera el nombre. Lentamente, le exigieron que
hablara en primera persona. En ese proceso de dialogo, fue muy importante el acompafiamiento
de la abuela.

El primo de diez afios ha sido importante para facilitar el didlogo a través del deporte, porque a

los dos les encanta jugar futbol, parqués y basquetbol.
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Sebastian cuenta que hacer amigos se le dificulta. Para él, es necesario que luego de conocer a
los amigos, perciba que ellos son amables y que lo hacen sentir comodo, de esta manera,
considera a esa persona como amigo de verdad. Igual, cuando va a realizar una actividad, para
€l es importante que se realice un diadlogo previo que le permita entender el tema, y asi evitar
gue se sienta incémodo, y pueda relacionarse sin problemas durante el desarrollo del encuentro,

trabajo de estudio o conversacién con extrafios.

Sobre Diego

Con relacién al lenguaje, para Diego, aunque tuvo dificultades con algunas palabras, en general
establecié buenas relaciones en su familia, madre y hermanos. Actualmente, su hermano lo
apoya y lo comprende. El tuvo su diagnostico a los 21 afios. Cuenta que para que élpueda
establecer una relacion de amistad, debe generarse mucha confianza. Se le facilita tener amigos

virtualmente.

Sobre Felipe

Los padres de Felipe han tenido mucho apoyo de la familia cercana, de la abuela y especialmente
de una sobrina, quienes tienen una relacién muy cercana con Felipe. Con la familia mas cercana,
los padres han propiciado momentos de encuentro para que conozcan la condicién de salud de
Felipe, con el fin de que comprendan sus sentimientos y su manera de responder. Surge
entonces la importancia, a nivel de la familia y de los amigos, de crear didlogos y ambientes de

cercania que contribuyan al desarrollo del lenguaje y de la comunicacion.

8 La proximidad como mecanismo de

comunicacion, de diadlogo y de participacion

Las relaciones proximas se ven como un momento comun entre los jévenes, los amigos, los
hermanos, primos y sobrinos, que facilitan la cercania a través del juego, la palabra, el contacto

y generan momentos de amistad que promueven el didlogo y abren nuevos espacios de
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participacién y de inclusién. Y en eso coincide lo que plantedé Ana, madre de Sebastian, en el
momento en que se traté sobre la dificultad para fortalecer los mecanismos virtuales de
participacién. Ella considerd la necesidad de generar esa confianza y seguridad entre los
miembros que participan en los grupos de amigos, para que asi puedan crear relaciones reales

de amistad.

Al interior de la familia, las caricias y la cercania entre sus miembros se convierten en un
mecanismo de encuentro, de conocimiento entre ellos mismos, lo que permite crear proximidad
a través de la cual aprendemos y transmitimos el conocimiento entre padres e hijos, entre
hermanos y entre abuelos y nietos. Esto crea un aprendizaje permanente. Claudia Korol afirma
que “(...) el abrazo y la caricia, el reconocernos en un mirada, el sentirnos en una piel, producen
posibilidades de conocimiento tanto o mas fecundas que otras formas de estudio o de

investigacion”(2007,p. 20).

Son esas caricias, los juegos y las relaciones proximas que se establecen entre las relaciones
familiares, las que ante la realidad y la adversidad, se compenetran para transformar su mundo,
para aprender nuevos caminos de lucha, de reconocimiento mutuo de aprendizajes que permiten
lograr otro modo de vivir, tal como lo plantea Claudia Korol, (2007,p. 20) al hablar sobre la

metodologia de la risa y las caricias.

Aunque parece contradictorio, si bien Claudia Korol habla de la importancia de las caricias,
cuando se aborda a los jovenes con TEA, ellos ponen barreras para establecer relaciones
interpersonales y se les dificulta establecer contacto fisico con las personas e incluso con sus
padres y hermanos. Sin embargo, pudimos observar que en las familias se lograron establecer
mecanismos particulares que propiciaron la cercania y facilitaron el desarrollo del lenguaje de los
niflos. Esto se puede ver en el caso de Sebastian, donde sus padres, a través de dibujos o
historias sociales, complementaban lo aprendido en el colegio y facilitaban asi que el joven
aprendiera mas vocabulario, afianzard conceptos y estableciera patrones de comportamiento

para mejorar su participacion en las diferentes actividades sociales.

De la misma manera, se observo que las relaciones cercanas que se establecen entre los primos

y hermanos permitieron que a través del juego, el deporte y otras actividades ludicas se crearan
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espacios de aprendizaje y fortalecimiento de relaciones interpersonales. Estas se convirtieron en

herramientas para mejorar la participacion en otros espacios sociales.

De igual forma, el apoyo de abuelos, tios y deméas familiares cercanos que entendieron la
situacion familiar se convirtieron en un apoyo para los padres en el reconocimiento en el entorno
de caminos de busqueda para entender el alcance y las implicaciones de los trastornos del
espectro autista. Esto represent6 una forma de encontrar caminos de aprendizaje y de reconocer
las barreras existentes. Lo anterior les sugirid la necesidad de buscar espacios de trabajo
conjunto con otras familias organizadas con vivencias semejantes, que contribuyeron a mejorar

los espacios para la inclusion educativa y participacion social.

Esta cercania entre familiares y la red social mas cercana, donde se reconoce a las personas
con TEA como sujetos de derechos y donde se reconocen en si mismos, les ayuda a encontrar
diversidad de formas de comunicarse, de dialogar con los mas cercanos, y donde su sentir es
respetado. Esta cercania que se genera en los espacios cercanos puede explicar los resultados
sobre los espacios de participacién encontrados en el RLCPD de diciembre de 2016, que
muestran que las personas con discapacidad registradas en ese momento participan mas (el
64,54 %) en los espacios de amigos y familiares que en lo publico. Sucede lo contrario con
relacion a la participacion de las personas con discapacidad en espacios comunitarios, donde el

82,28 % respondidé negativamente a querer participar.

8.1Las historias sociales como mecanismos de transmision

del conocimiento

Desde los primeros encuentros con las familias y las personas con TEA, Diego y las madres
comentaron sobre las historias sociales como la manera de ensefiar a los nifios y nifias con TEA,

mecanismos para interrelacionar con su entorno.

Las historias sociales son herramientas pedagogicas que se construyen a nivel de la familia o en
las relaciones que se establecen en la escuela. Buscan orientar y preparar a la persona con TEA
sobre lo que va a pasar o sobre los acontecimientos que pueden esperar en algin momento

especifico de su vida. Se convierten en un mecanismo importante de la comunicacién entre los
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nifios, niflas y jovenes con TEA, sus familias y docentes. A través de ellas, se transmite el
conocimiento de padres, maestros y cuidadores hacia las personas con TEA, con el fin de
ensefar las actividades diarias y orientar de manera propositiva sobre cémo comportase o cual
es el comportamiento esperado en el colegio o0 en la vida social. Las historias sociales pueden
considerarse como una estrategia de intervencion que propicia un aprendizaje sobre las

habilidades sociales.

Segun Carol Gray, en su libro de historias sociales, nos dice que, “Una historia social puede
informar, reafirmar, instruir, consolidar, apoyar, premiar y corregir a estos nifios y a aquellos que
trabajan en su comportamiento”, estas pueden ser consideradas como guiones que responden
a cada persona en si misma. Y aunque plantea un paso a paso de una actividad a realizar durante
las actividades de la vida diaria, permite que el padre, cuidador o maestro puedan adaptar
positivamente la historia, hacia las necesidades de ellos mismos, relacionarla con el contexto,
acercarla a los objetos mas familiares, relacionarla con el tema a tratar, para que cada vez que

se utilice pueda ser aceptada con agrado e interés por el nifio o la nifia.

En la elaboracién de las historias también se vive la proximidad. Es importante que en ella
participen las personas mas cercanas al nifio y a la nifia, para que en su disefio transmitan ese
conocimiento del otro que vienen construyendo durante la relacion del dia a dia, y que les va a
permitir orientar mejor y prever posibles reacciones de irritabilidad o de aceptacion para asi lograr
el impacto esperado. A las personas con TEA se les facilita que se les hable de manera concreta,
para que sepan que esperar en cada momento. Por lo tanto, el uso de las historias sociales no
se debe relacionar con momentos de castigo, sino por el contrario, con momentos de orientacion

y amabilidad.

En las historias sociales, se utilizan dibujos sencillos acorde a su edad, con frases cortas, que
les indique qué hacer, o lo que pasa si no se hace. Se debe utilizar un lenguaje positivo y evitar
palabras como “nunca” o “siempre”, que quedan grabadas en ellos como una orden; esto les

dificulta buscar alternativas diferentes. Garrigds (2011).

Desde el momento en que se construye la historia social, se denota la cercania y el
reconocimiento al otro. Esto permite utilizar las imagenes que llegan de la manera mas especial

al niflo, nifia o joven. Su uso permite darle seguridad a la persona con TEA y conocer las
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circunstancias que va a vivir y a esperar. Por otro lado, la firmeza en el lenguaje para conocer
probables reacciones y respuestas no esperadas les facilita a los padres, al maestro y a los
hermanos realizar los ajustes oportunos, y asi lograr el éxito en el dialogo y la transmisién del
conocimiento. De la misma forma, permite el conocimiento mutuo entre las personas, lo que

facilita la transmision del conocimiento.

8.2 Otros mecanismos para promover diversas formas de

participacion

8.2.1Factores que afectan la participacion en el entorno educativo

En una conversacion con los jévenes y sus familias, comentaron que una de las grandes barreras
en el proceso de inclusién educativa se presenta durante la etapa previa a la presentacion del
examen del ICFES.

Al finalizar el afio escolar, es necesario hacer la inscripcion del joven para presentar el examen.
Hay un momento en que se requiere el acompafiamiento cercano por parte del colegio hacia el
joven y su familia. Es un momento crucial porque debe informarse al ICFES sobre la necesidad
de personal o profesional de apoyo, que guie a los jévenes durante la lectura de las instrucciones

del examen, les dé claridad en el cuestionario y les facilite responder a las preguntas de examen.

Al respecto, Martha, madre de Juan Pablo, cuenta que al inscribirlo para el examen del ICFES,
el colegio en el que estudia, al momento de diligenciar el formulario de inscripciéon, consideré que
el joven no requeria acompafiamiento, y asi lo informé al ICFES. Las directivas no consultaron a
la familia. Cuando Martha se enteré de la decision tomada por el colegio, le escribi6 al ICFES y
les solicitd la correccion en la solicitud para pedir apoyo durante el examen para Juan Pablo.
Aunqgue desde el ICFES le contestaron de manera positiva y le informaron que contarian con el
profesional de apoyo, el dia del examen no se conté con este. Al final, Juan Pablo contesté el
examen solo, situacion que le generd confusion, se alterd y cuando salié del examen, entro en
crisis. En palabras de Martha, Juan “expresé tristeza y corrid por el colegio con angustia”. Esta

situacion le sucedi6 igual a dos mamas conocidas de Martha, que incluso fueron llamadas
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previamente por el ICFES para indagar por el apoyo requerido por sus hijos, pero el dia del

examen no contaron con este.

Ana, madre de Sebastian, dice que ellos, por el contrario, si contaron con un profesional de apoyo
desde el momento en que ingresaron a la institucion en donde se realizaba el examen. Una
profesora se presentd y acompafio a Sebastidn durante todo el examen. Ana también cuenta que
encontré por lo menos 60 jévenes con discapacidad que contaron con el apoyo para la

presentacion del examen en el mismo edificio en donde Sebastian presento6 el examen.

Ana contindia narrando. Plantea, como sugerencia, que es fundamental que esta decision sobre
la necesidad de apoyo en el momento de presentar el examen del ICFES debe tomarse junto
con la familia y con el joven, quienes son los que conocen en realidad, por la cercania existente
al interior del hogar, cuales son las necesidades propias de cada uno de los jévenes. No lo debe
hacer el colegio de manera arbitraria porque, bajo supuestos, toma la decisién de dejar sin apoyo

al joven, sin concertarlo previamente con el grupo familiar.

Cada colegio debe solicitar los profesionales de apoyo necesarios para el acompafiamiento de
los jévenes con discapacidad con la debida anticipacién. De esta manera, el ICFES puede hacer
la contratacion requerida con el perfil acorde a las necesidades de cada joven. Igualmente,
proveer el nimero necesario de personas capacitadas para cubrir al pais. De esta manera, se
garantiza la igualdad de oportunidades para los jovenes con discapacidad en el momento de

presentar el examen del ICFES.

Otra barrera encontrada respecto a este tema, que coincide con las barreras encontradas en la
presentacion del ICFES o los examenes de ingreso a las universidades, se refiere a la manera
como formulan las preguntas del cuestionario. Las familias plantean que estas deben ser mas
flexibles. Ana explica que pueden utilizar diferentes mecanismos para hacer la evaluacion de los
conocimientos. Podrian utilizar herramientas visuales y dinamicas, que les permita a los jovenes
comprender la pregunta y dar respuesta al concepto que se pretende evaluar. También aclara
gue no significa dejar de evaluar un concepto o disminuir la exigencia del examen, sino que se

adapten las preguntas mediante dibujos y graficos mas comprensibles para el joven con TEA.
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En la reunién se habl6 de la importancia de flexibilizar la Ley de la Educacion, porque plantea
gue la educacion es para todos, pero que en ningin momento se puede privilegiar a la persona.
Con este ultimo argumento, de manera ambigua y contradictoria, niegan la flexibilizacién de las

preguntas en el momento del examen.

Se propone iniciar desde la LICA un didlogo con el ICFES y las Universidades, para
sensibilizarlos sobre las necesidades de los jovenes con TEA, con el fin de crear mecanismos
para adaptar el tipo de preguntas, que estas sean mas dindmicas. Asimismo, para que se
garantice el apoyo personalizado en el momento de presentar el examen. Es decir, implementar

ajustes razonables para los jovenes con discapacidad intelectual y psicosocial.

Durante el desarrollo de este trabajo investigativo, hicimos un acercamiento con la dependencia
responsable del proceso de admisiones de la Universidad Nacional. Pusimos en conocimiento a
las familias los mecanismos para continuar con la interlocucién con la Universidad, proceso que
ya habian iniciado desde la LICA. Sebastian se present6 al examen de ingreso. Junto con su
familia, participaron en el taller de induccién que realizan para las personas con discapacidad
unos dias antes a la presentacion de la prueba. Sebastian, aunque no ingresé a la Universidad
Nacional en esta oportunidad, asumi6 los resultados con el apoyo de la familia como un
mecanismo de preparacién para futuros intentos de ingresar a estudiar Veterinaria. La
Universidad Nacional ha asumido este compromiso; ya han ingresado personas con TEA a

diferentes programas académicos.

Pero el reto que desde la educacién superior se debe asumir va mas alla de garantizar los apoyos
y los ajustes razonables en el momento de la prueba de ingreso a la Universidad. Se requiere
trabajar de manera continua y permanentemente con toda la comunidad educativa, docentes,
estudiantes y trabajadores para que durante el desarrollo de todo el programa académico, la
desercion universitaria disminuya entre estos jovenes con TEA, quienes ingresaron para luchar
por su proyecto de vida. Es importante analizar las barreras que se presentan para superarlas

conjuntamente, y asi llegar a buen término sus metas en la educacion
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8.2.2. La metodologia pedagdgica personalizada, como un mecanismo
parafortalecer lainclusion educativa de algunos nifios, nifias y jévenes
con TEA

Durante las conversaciones con los jovenes con TEA y sus familias, surgié una alternativa
pedagogica personalizada que promueve el desarrollo de capacidades y habilidades de nifios,
nifias y jovenes, a través del estudio de las matematicas y la comprensién de lectura. Las familias
lo utilizan como mecanismo complementario a su jornada escolar y ha sido favorable para

alcanzar sus logros en el respectivo grado escolar que cursan en la escuela regular.

Por esta razon, indagamos sobre el método pedagdgico, el cual orienta al estudiante a aprender
de manera autodidacta, empezando desde los primeros niveles y avanzando segun sus
capacidades, de una manera facil hasta niveles de mayor complejidad. Todos los estudiantes,
independientemente de su edad y del grado escolar en que se encuentren, inician desde los
primeros niveles de aprendizaje. La educacion se hace entonces de manera individual y genera
en el estudiante un reto propio y diario para alcanzar su maxima calificacion (100 puntos). Es un
ejercicio repetitivo y organizado donde cada persona visibiliza su avance. Esto le da seguridad,

autonomia y fortalece sus capacidades en la resolucién de problemas.

Indagando con Ana, la mama de Sebastian, comenta que él ha alcanzado un desarrollo
matematico que le ha servido en el colegio para avanzar en sus materias con tranquilidad y mayor
seguridad. Le ha servido en la vida diaria para sus actividades y para el proceso de preparacion

para ingresar a la educacion superior.

Puede pensarse, con lo anterior, que la cercania del instructor al estudiante, el reconocimiento
de sus habilidades y el trabajo individual, para que las desarrolle plenamente sin que se genere
un ambiente competitivo con otros comparieros, Sino un reto y compromiso consigo mismo, hace
gue los jovenes con TEA se sientan comodos con este método pedagdgico y asi se promueva el
alcanzar sus metas. De igual manera, el desarrollo repetitivo de los ejercicios matematicos

genera comodidad para la persona con TEA.

Esto nos sugiere que a los nifios, nifias y jovenes con TEA se les debe garantizar dentro de su

formacion educativa el acceso a estrategias pedagdgicas. De esta forma, desde un concepto
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amplio del respeto a la diferencia y a la diversidad, se aborde el desarrollo de sus capacidades
acorde con las particularidades y los intereses propios de ellos. Esto seria un aporte importante
para que en este proceso de cualificacion, cada uno de ellos afronte los espacios de participacion
educativos, laborales, recreativos y culturales en igualdad de oportunidad que toda la sociedad.Y
en ese sentido, es necesario que se eliminen barreras actitudinales, barreras administrativas y

econdmicas.

9. Mecanismos de participaciobn que se

fortalecieron durante el proceso de IAP

9.1 La voz de las personas con TEA se escucha en los

espacios de participacion de incidencia politica

Todo surgi6 desde el 2013, durante el desarrollo de las mesas de trabajo con las organizaciones
gue trabajan con y para las personas con TEA. En estos espacios se discuti6 la propuesta inicial
de una ruta de atencién integral en salud para los TEA. La LICA y la Fundacién Integrar (esta
Gltima como organizacién que realiza actividades de atencién en salud en Medellin, Antioquia)
propusieron que los jévenes y adultos con TEA deberian ser escuchados en los espacios de

participacion del Sistema Nacional de Discapacidad.

Esa idea quedd rondando entre los suefios a alcanzar por parte de la directora de la LICA y
algunos prestadores, toda vez que la normatividad determina que las personas con discapacidad
intelectual solo serdn representadas por sus padres o familiares, (ley 1145 de 2007,Articulos 10
y 16. Resolucion 3317 de 2012, Articulo 15).Desde el inicio de estas conversaciones de grupo,
surgio la necesidad de escuchar la voz de las personas con TEA en espacios como el del GES,
“instancia técnica de construccion, concertacion y coordinacion interinstitucional de planes,
proyectos y programas del Consejo Nacional de Discapacidad (CND) bajo la coordinacion de
este, a través de la Secretaria Técnica del mismo, con la participacion de la sociedad civil de la
discapacidad”(Ley 1145 de 2007, Articulo7).
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En el GES tienen asiento representantes de todos los ministerios (trabajo, educacion, transporte,
vivienda y entidades de proteccion como el ICBF, instituciones de educacién superior e

instituciones de control).

Una vez se presentd la solicitud ante la Secretaria Técnica del Sistema Nacional de
Discapacidad, que en la actualidad se encuentra a cargo del Ministerio de Salud y Proteccién
Social, se acordd que en la agenda del 7 de septiembre de 2016,la LICA, representada por Betty
Roncancio, Directora, y Diego, Joven con TEA, se agentara un espacio de 20 minutos para que

le cuenten al GES su experiencia en los espacios de participacion.

Diego, como se ha dicho anteriormente, tiene especial interés en incidir en la comunidad para
que reconozcan a las personas con TEA como personas sujeto de derechos. El desarrolla
actualmente actividades como representante de las personas con discapacidad intelectual en la
Red Santandereana de Personas con Discapacidad y hace parte del Comité de Discapacidad de
Bucaramanga. Ha mostrado sus intereses en incidir en la sociedad en su canal de YouTube “A
lo Aspergiano”. A través de sus videos se muestran, sus temores, sus fortalezas y sus debilidades

en funcion del reconocimiento del mundo de las personas con TEA.

Previo a la realizacién de este encuentro con el GES, se realizaron conversaciones virtuales con
las madres, la directora y el psicélogo de la LICA, donde se puso a consideracion de todo el
grupo un guion inicial para guiar a Diego sobre como orientar la intervencién y como responder
a lo ya concertado por el grupo. Durante las reuniones virtuales, Diego demostré receptividad
hacia las observaciones que le plantearon las madres del grupo y el psicélogo de la LICA. De la
misma manera, demostré firmeza en sus opiniones y racionalidad en la defensa de ella en los
momentos en que se presentaban diferencias. Por lo anterior, en este guion se enfatizdé en un
interés especial de Diego para visibilizar la importancia de la inclusion laboral para las personas
con TEA. Ademas, se acordod que la presentacion de Diego la hacia Betty como directora de la
LICA.

Ademas, dentro de estas conversaciones previas, Diego expresoé su interés en participar en el
GES para que su voz se escuchara en representacion de todas las personas con discapacidad
intelectual y mental, mas alla de hablar de las personas con TEA. De esta manera, empezamos

como grupo a conversar sobre los temas que esperdbamos resaltar en este espacio de
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participacién, asi como la manera en que se podria captar la mayor atencién de los

representantes institucionales sobre las necesidades y fortalezas de las personas con TEA.

La coordinadora del Grupo de Gestién en Discapacidad, con relacion al hecho de contar con la
presencia de Diego, reiter6 durante su mensaje de bienvenida, en la siguiente frase la
importancia de este momento: “(...) para ir cambiando la historia en el sentido de donde esta la

verdadera participacion”.

En la reunién, en frente de todo el GES, Diego participd activamente e interpelé durante todas
las otras intervenciones. Cabe resaltar que en el momento en que los representantes del INSOR
y el INCI mostraron los avances en la parte educativa, durante la primera infancia, a través de la
utilizacion del Braille, material en relieve, intérpretes de lengua de sefias, entre otros mas, Diego
intervino y pregunté sobre los avances al respecto para las personas con discapacidad intelectual
durante la primera infancia. Ademas, continué resaltando la importancia de la comunicacion
aumentativa como mecanismo fundamental en el desarrollo de los jévenes con TEA y de las

personas con discapacidad intelectual en general.

Durante el desarrollo de la participacion, Diego se vio seguro, tranquilo, amable, y permitié el
didlogo con otras personas. Fue concreto en su exposicién. Manejo el tiempo a través de su

teléfono celular para asi ajustarse a lo acordado.

Tal como se habia programado, Betty, directora de la LICA, present6 a Diego y resaltdé su
presencia como joven influyente en su departamento, la importancia de contar con la voz de

jovenes con TEA, y las actividades de incidencia que viene desarrollando en los territorios.

Diego continud hablando de la importancia de la participacion de las personas con TEA, sobre
cémo las personas con discapacidad pueden ser escuchadas en esos espacios. Ademas, mostro
un video en donde resalté las fortalezas de las personas con TEA durante el desarrollo de sus
labores en el trabajo. Es de resaltar que cuando en el video solo aparecia mensaje escrito, la
coordinadora del Grupo de Gestion en Discapacidad del Ministerio de Salud y Proteccién Social
ley6 lo escrito para que su contenido fuera accesible a las personas con discapacidad visual.

Asimismo, el intérprete de sefias transmitié el mensaje a las personas con discapacidad auditiva.
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Esta actitud demostré un interés especial de parte de ella para que lo expuesto por Diego llegara

sin barreras comunicacionales a todos los asistentes.

Diego cerr6 su participacion cuestionando las acciones de los sectores que dirigen a la primera
infancia. No obstante, reconocid la importancia de estas en el desarrollo de los nifios y nifias con
discapacidad. Considera fundamental que se abran espacios educativos y laborales para las
persona con TES, que contribuyan a construir sus vidas después de los 18 afios, una vez hayan
concluido sus estudios de educacién media. De una u otra manera, sus vidas, a esa edad, entran
en crisis porgue no encuentran nuevos caminos para continuar construyendo su proyecto de

vida.

Sobre ese mismo sentido, Diego se refiri6 a la atenciébn en salud y comenté sobre el
“Protocolo clinico para el diagnéstico, tratamiento y ruta de atencion a nifios y nifas con TEA”;
argumentd que en este documento tampoco se considera la atencién a las personas con TEA

después de los 18 afos.

Su participacion llamé la atencién a los participantes, quienes ademas consideraron importante
gque Diego siguiera participando durante las siguientes sesiones del GES. Tanto los
representantes del ICBF, como los de la academia, hicieron comentarios positivos sobre la
participacién de Diego, especialmente sobre la manera como su presencia permitié conocer el

sentir desde la misma voz de las personas con TEA.

El delegado del Ministerio de Hacienda pregunt6 al Ministerio de Salud y Proteccién Social sobre
las acciones que actualmente se estan tomando para garantizar la atencion integral de las
personas con discapacidad intelectual. A esta pregunta, desde la Secretaria Técnica del SND,
guienes coordinan el GES, respondieron que dedicarian la sesidn del GES de noviembre de 2016
para ampliar sobre el tema. Al hacer seguimiento al cumplimiento de esta solicitud, se encontrd
gue dentro de la agenda de esta instancia no se ha considerado tocar este tema en especifico.
Se viene documentando la oferta institucional intersectorial para la atencion de las personas con

discapacidad en general.

Una vez finalizada la sesion del GES, Diego pudo dialogar con diferentes representantes del

GES que se acercaron a preguntarle sobre sus actividades. Llamo la atencion el momento en
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gue pudo dialogar con el representante del Ministerio de Hacienda, quien abre espacios de
sensibilizacién sobre el tema y estos se pueden ver reflejados mas adelante con la apertura y

viabilidad financiera a futuros proyectos de inclusion social para las personas con discapacidad.

Como resultado de esta reunién con el GES, posteriormente llamaron a Diego a patrticipar como
representante de las personas con TEA en un proyecto de inclusion educativa, liderado por la
Universidad Nacional, desde la Maestria en Discapacidad e Inclusién Social. Proyecto que
representd para €l una oportunidad excelente de incidencia y, ademas, una oportunidad para

adquirir mayor experiencia laboral.

Con relacién a este momento de incidencia con el GES, Diego grabo el video de su participacion

y lo subi6 a su canal de YouTube. El video se muestra en el siguiente enlace:

https://www.youtube.com/watch?v=RMOYOAgN1mk.

La participacion de Diego en el GES representa un avance en la incidencia politica que puede
generar futuras acciones intersectoriales importantes con relacion a los procesos de inclusion
social para las personas con discapacidad intelectual y discapacidad mental. Esto fortalecera los
espacios de participacion que ya han abierto la LICA y grupos como el Nodo Comunitario de
Salud Mental, del cual ya hace parte la LICA.

Es necesario que desde el Estado y demas espacios de participacion social se genere una
apertura hacia las personas con TEA, para que su voz sea escuchada. Generar espacios donde
el imaginario sobre las personas con TEA se transforme desde la misma sociedad y ellos sean
recibidos sin discriminacion y con el reconocimiento de sus capacidades para incidir sobre lo

publico.
llustracion 8

Foto 1Encuentro de Diego con el delegado del Ministerio de Hacienda, durante la participacion
en el GES — Septiembre, 2016


https://www.youtube.com/watch?v=RM0YOAgN1mk
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Fuente: Foto tomada por la autora

llustracion 9

Fotos n.° 2 y 3 de Diego durante su intervencion en el GES — Septiembre, 2016

/ -

Fuente: Fotos tomadas por la autora

[lustracién 10

Foto No 4 Proyectando su video ante el GES y dando las primeras explicaciones al
respecto.- Septiembre 2016
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Fuente: Fotos tomadas por la autora

9.2 Otro espacio de participacion de la personas con TEA.
Primer conversatorio sobre experiencias de inclusion

educativa y ciudadana

El objetivo de este espacio consistid en realizar un dialogo con las personas con discapacidad,
sus familias y la institucionalidad para evaluar el alcance de los procesos de inclusion educativa
y social que se estan implementando actualmente.

Se realiz6 en agosto de 2016 en dos momentos. El primero, en el Colegio Gimnasio Moderno,
en donde se realizaron mesas de trabajo con padres de familia, nifios, nifias y jovenes con
discapacidad. Discutieron sobre sus experiencias vividas en el ambiente educativo y familiar.
Diego, durante este primer dia, estuvo presente dentro del auditorio, fue participativo, interpelé y
realizo cuestionamientos pertinentes sobre los temas tratados.

Durante este primer momento del conversatorio, se encontraron varios puntos en comun:
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¢ Al preguntarles a las familias sobre el apoyo que tuvieron en las primeras etapas después
del diagndstico, respondieron que desde las relaciones mas cercanas (padres, hermanos,
tias), encontraron las fuerzas para iniciar el proceso de busqueda para un mejor desarrollo
de sus hijos.
¢ Al cuestionar la oferta educativa que existe para garantizar inclusion de los nifios y nifias
con discapacidad, se observé que la mejor respuesta educativa la estan ofreciendo en
instituciones educativas privadas. De esta situacion, surge un nuevo cuestionamiento; los
nifos, nifias y jovenes con discapacidad acceden a la educacién solo cuando cuentan con
los recursos econémicos suficientes para pagar los costos educativos? Por lo tanto, si no
tienen la oportunidad de acceder a procesos de desarrollo de habilidades y capacidades
desde sus edades mas tempranas, las oportunidades para participar en diferentes espacios
sociales también pueden disminuir.
e Dentro de las experiencias educativas mas relevantes, se vislumbré proximidad y
cercania en el trabajo personalizado con el estudiante, donde él mismo con su maestro,
establece sus metas para superarlas con su propio ritmo de trabajo. En estas experiencias,
se observé un dialogo permanente entre el docente y los estudiantes que genera un apoyo
de acuerdo a las dudas e inquietudes que le surjan al estudiante dentro de su proceso
educativo.
El segundo momento tuvo como escenario la Universidad Nacional, sede Bogota, en la Facultad
de Medicina. Durante todo el dia, las personas con discapacidad, familiares y estudiantes vivieron
experiencias de cercania en torno a la musica, la poesia y el “Cine para todos?’. A través de una
pelicula con audio descripcion, se propici6 el dialogo con relacién a las barreras existentes de
accesibilidad comunicativa para las personas ciegas y sordas y, de cierta manera, las personas
con TEA.
Otro ejercicio de comunicacion a través de los sentidos, entre los nifios, nifias y jévenes con

discapacidad visual y auditiva fue la muestra itinerante del Museo de Oro. Esta les permitio

2Cine para Todos: es una iniciativa del Ministerio de Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones, en alianza con la
Fundacién Saldarriaga Concha y Cine Colombia, que se inicié en el 2012 con el propésito de ofrecer mas espacios culturales y de
entretenimiento a las personas con discapacidad. Ofrece funciones con procesos de audio descripcion, subtitulado especial y lengua
de sefias colombiana, adecuados para el disfrute de personas sordas, ciegas y con otras discapacidades, junto a sus
allegados.http://www.mintic.gov.co/portal/604/w3-propertyvalue-540.html
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reconocer la belleza y el mensaje que quisieron transmitir los pueblos de origen en sus artesanias
en oro y barro.

En este espacio, invitaron a Diego para que hablara de su experiencia con el canal de YouTube:
“A lo Aspergiano”; de qué manera habia impactado su vida, y que esperaba él mismo de lo que
estaba logrando con este mecanismo de incidencia.

La participacion de Diego se realizé con un formato de magazin, que previamente se habia
concertado con los padres de familia de la LICA, la directora, el psicélogo de la institucién y Diego
como lider. Durante el magazin se presentd un video para que las personas pudieran ver la
dindmica que utiliza en sus videos.

Comenté sobre los temas que difunde con el fin de dar a conocer la vida de las personas con
TEA. Fue muy claro que para €l era muy importante ensefiar con sus videos, y que por esta razon
habia tomado la decisién de hacerlos cortos, dinamicos, para que fueran facilmente vistos y las
personas no se cansaran.

Durante todo el magazin, Diego demostro tranquilad y buen manejo del tiempo. Respondié sobre
su vida personal sin dejarse alterar cuando lo interrogaron sobre si se le habia facilitado conseguir
pareja. Ante esta pregunta, que claramente refleja un sesgo de discriminacién y un reflejé del
imaginario que la sociedad tiene sobre las dificultades que tienen las personas con TEA para
establecer relaciones sociales, Diego contesté con serenidad, sin exaltarse, y de una manera
respetuosa sobre la relacién actual con su pareja.

Casualmente, los participantes preguntaron sobre la seguridad que tienen las redes sociales para
los jovenes con TEA y sobre el peligro que corren al participar en estos espacios de interaccion
social. Esta preocupacion de los participantes fue coincidente con la de las familias de los jovenes
con TEA del grupo de investigacion, quienes consideraron que la principal barrera encontrada
para promover el fortalecimiento de los medios virtuales como interaccion y participaciéon de los
jovenes con TEA sin el acompafiamiento y orientacion adecuada, son los riesgos de engafio,
abuso y uso de imagenes pornograficas. Lo anterior, porque las personas con TEA son literales
en sus expresiones y en su manera de entender los mensajes y esto los vuelve mas vulnerables
ante las influencias nocivas que pueden recibir desde la interaccién virtual.

Después de escucharse las razones planteadas por ambas partes, concluyeron que las personas
con TEA se sienten comodas con las relaciones que se establecen a través de la virtualidad.

Diego reiter6 que es a través de las redes sociales que se le facilita hacer amigos.
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Dentro de todo el evento, observamos que Diego hizo buenas relaciones con las personas, y
pudo interactuar facilmente. Para él fue facil orientar sobre sus experiencias a otros jovenes que
le preguntaron con relacién al canal de YouTube. Respecto a esto Ultimo, notamos que dialogd
sin gran dificultad con los jévenes con discapacidad auditiva, quienes se interesaron en conocer
mas del canal.

Diego a su vez comento lo siguiente: “(...) Me gusté poder compartir mis experiencias como
Youtuber y poder explicarle a las personas que alli estuvieron, que las redes sociales son de
mucha utilidad si se usan bien. También conoci a mas gente que ha usado medios como la
musica para expresar su individualidad (...) y fueron para mi las mas enriquecedoras porque
amplié mis propios horizontes al tiempo que trato de ayudar a otras personas”.

En ese momento, observamos que los intereses comunes crean lazos fuertes de amistad y de
maneras diferentes de compartir que contribuyen a superar las barreras de la comunicacion y
alcanzar la unién. Este encuentro con los jévenes mostré la consistencia con el planteamiento
de Otero (2014, 143) relacionado al reconocimiento de capacidades y al afianzamiento de los
lazos de amistad que surgen entre la familia, los amigos entorno a las expresiones artisticas vy,
en nuestro caso, alrededor del interés compartido por las redes sociales y la virtualidad. Esto
contribuy6 a que los jovenes superaran barreras en la comunicacién y se encontraran entre ellos
con sus inquietudes y preguntas sobre el tema. Esto les ayudé a fortalecer el auto reconocimiento

y la confianza en si mismos por parte de cada uno de los participantes.
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llustracion 11

Fotos 4,5y 6. Conversatorio de Diego sobre su experiencia como Joven Youtuber

con TEA - Universidad Nacional — Agosto, 2016

Fuente: Fotos tomadas por la autora
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9.3 La experiencia de Diego con las redes sociales como
mecanismo de participacion: Canal de YouTube “A lo

Aspergiano”

En una conversaciéon con Diego, nos cont6 que su objetivo con el canal de YouTube ha sido el
de crear un espacio para mostrar una vision del autismo desde lo privado, desde las propias
vivencias de las personas con TEA y sus familias. Diego considera que se ha mostrado el autismo
a través “de otras personas, pero no desde aquellas personas que lo viven”. Por eso considera
importante que se conozca “la realidad que viven los padres con sus hijos en el momento que
tienen una crisis”.

En sus videos, muestra informacién sobre temas poco conocidos como aspectos sensoriales y
comunicacionales; comportamientos asociados al autismo. Uno de sus objetivos es que las
personas a través de sus experiencias puedan encontrar caminos en comuln para superar
barreras.

Diego también presenta en su canal entrevistas con personas con TEA, sus experiencias
inclusivas y de desarrollo de capacidades, las vivencias de padres de familia sobre los cambios
de vida que han tenido en la cotidianidad, y en su desarrollo personal dentro del autismo. Entre
ellos, se pueden encontrar videos con Miguel Gallardo. El, ilustrador y padre de Maria, una joven
con autismo, muestra a través de ilustraciones la historia de su hija y sus vivencias como padre.
Ademas de eso, Diego realizé una entrevista con Jimmy Herrera, un joven masico con autismo,
quién realiza sus estudios de técnica vocal en Hamburgo, Alemania. Jimmy relata en el video
como fue su etapa del diagnéstico y cuenta las barreras que ha encontrado en la sociedad.
También comenta el papel que ha cumplido su familia en su desarrollo.

Con respecto a las experiencias vividas por las mujeres, madres y jévenes con TEA, en este
canal de YouTube encontramos dos videos que nos muestran su experiencia en la participacion
social e incidencia politica. Uno de ellos es el de la entrevista a Marisol Salinas, una joven con
Asperger que vive en Monterrey, México. Aqui, ella habla de logros alcanzados y las vivencias

como mujer con TEA.

Asimismo, expresa que aunque en su desempefio educativo y laboral no ha tenido dificultades,

en las relaciones sociales si las ha tenido, especialmente cuando realizaba sus estudios en
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sistemas y mecatronica. También narra que ha conformado un grupo de personas con Asperger
en la ciudad donde vive, con quienes se relnen periédicamente e informan a las “demas
personas en qué trata el Asperger (...)"(Moreno Ramirez. 2015). Marisol cuenta que también

tiene una pagina en Facebook a través de la cual piensa difundir sus experiencias con la musica.

En otro video, se encuentra la entrevista a Angela Guerrero, madre de un joven con TEA. Cuenta
con un blog llamado “Burbujitas de esperanza”, en el que comparte sus experiencias sobre el

autismo. El blog aparece en el siguiente enlace: (https://angelaco.wordpress.com). Durante la

entrevista, Angela convoca a los padres y madres de personas con TEA para unirse y compartir
sus experiencias y los logros alcanzados. Igualmente, promueve la unién entre los padres para
lograr una vida digna para sus hijos y exigir al Estado la garantia de los derechos y el aumento

de cobertura y oportunidades para las personas con TEA. (Moreno Ramirez, 2016)

Los videos son cortos, aproximadamente de 4 a 5 minutos, con temas concretos, agiles y
agradables de ver. La duracion de cada video es una decisién tomada por Diego, con el fin de
mantener al suscriptor atento a su contenido sin generar cansancio, porque la finalidad del canal
es la de aumentar permanentemente la comunidad amiga y su fidelidad al mismo.

Diego estd permanentemente monitoreando los indicadores y el comportamiento de su
comunidad para determinar cuales son los temas de mayor interés o los videos mas visitados.
Con esta informacién, él puede saber que las mujeres visitan el canal mas que los hombres.
Esto, tal vez, porque las madres de los nifios, las nifias y los jovenes estan atentos a conocer
sobre temas que puedan apoyar a sus hijos, como en el caso de la inclusién educativa (tema que
ya tiene mas de 2.000 visitas). Curiosamente, nos cuenta Diego, que el tema de la inclusion

laboral no ha generado el mismo interés.


https://angelaco.wordpress.com/
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llustracion 12

Imagen inicial del canal YouTube "A lo Aspergiano”
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Fuente: Fotos tomada de la pagina del canal youtube “a lo aspergiano”

Para ingresar al canal, se puede llegar a través del siguiente enlace:

https://www.youtube.com/user/menrootylinux.

Cuando se ingresa al canal, se encuentra un video introductorio que muestra el objetivo del canal
y, de forma general, los temas que se quieren difundir a través de este. En la parte final de cada

video, Diego ha puesto un resumen de la tematica tratada en cada uno de ellos.

9.4 De qué manera nos cuestionan las experiencias participativas

de Diego

En primer lugar, consideramos que las experiencias vividas por Diego desde la virtualidad van
mas alla de hacer amigos. Por el contrario, se hacen muy importantes para abrir espacios de
participacion para las personas con TEA y se convierten en mecanismos de incidencia para

transformar imaginarios y actitudes discriminatorias hacia las personas con TEA.


https://www.youtube.com/user/menrootylinux
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Lo anterior nos sugiere que existen factores familiares o de su entorno social mas cercano, que
potencializaron en Diego sus capacidades y sus intereses particulares. Percibimos que su madre
y su hermano creyeron en él, que apoyaron su ingreso a estudiar Ingenieria de Sistemas. Hubo
confianza y promovieron en él la seguridad en sus capacidades. Asi mismo, continGan apoyando

en sus actividades patrticipativas, ya sea en espacios publicos o virtuales.
En el grupo de trabajo con las familias y con la LICA surgieron las siguientes observaciones:

. Las personas con TEA pueden ser representadas por Diego, pero es necesario
gue cada vez surjan mas nifios, niflas y jovenes que se formen como lideres, para que
desde sus vivencias como personas con TEA 'y, desde sus propios intereses, hagan sentir
su voz ante la sociedad y, ante ella misma, exijan el goce efectivo de sus derechos.

) El reto entonces es que desde el Estado, en las diferentes instancias de los
sectores comprometidos con la educacion y la promocién social, se generen programas
gue promuevan mecanismos potenciadores de capacidades de liderazgo y del
autoreconocimiento como sujeto de derechos al interior de las familias de nifios, nifias y
adolescentes con TEA.

. Ademas, que hagan acompafiamiento a las familias con el fin de encontrar
caminos tecnoldgicos seguros que les permitan superar los temores de padres y
cuidadores con respecto a las redes sociales.

. Pero, fundamentalmente, se requiere que desde la Intersectorialidad se generen
estrategias para abrir mas oportunidades de participacion intercultural, deportiva y lidica

para que respondan a los intereses de cada uno de las personas con TEA.

10. Procesos de participacion de las personas

con TEA y sus familias

A continuacion, volveremos sobre algunas investigaciones ya mencionadas que nos dejan ver
diferentes maneras de vivir la participacion y de ver las consistencias con los mecanismos que
utilizan las personas con TEA para participar socialmente y la forma como a partir de estos

espacios, perciben la participacion los jévenes y sus familias.
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10.1 Como consideran la participacion las personas con TEA y sus

familias

Dentro de las conversaciones con los jovenes con TEA y sus familias, pudimos sentir sus
expectativas con respecto a la participacion. Lo expresaron a su manera, con sus palabras yen
muchas oportunidades fue complementado por la familia. Lo relacionaron de manera importante
con sus intereses o0 con aguellas actividades en las que se sienten mas a gusto, lo que permitié
establecer una relacién importante entre el concepto de participacion y los intereses particulares
de cada uno de ellos, de manera que cada persona con TEA vive de una manera diferente la
participacién y desde esa Optica va construyendo su proyecto de vida. De igual manera,
percibimos que las habilidades de interactuar socialmente son un aprendizaje continuo que se

relaciona directamente con los lazos familiares y de amistad que se crean.

Por ejemplo, Juan Pablo expresé6 que le gusta orientar a las personas, “(...) participar en charlas,
en conferencias, que quisiera (...) ser coordinador de eventos sociales, (...)".Su familia piensa
gue a él le gustaria conocer sobre historia y lo que sucede en Colombia, debido a que “(...)esta
muy pendiente de los noticieros, de saber que sucede en el pais, discute y opina sobre estos
temas. También le gusta mucho la musica y esta participando en una Fundacion ‘Sin Limites’
gue es el grupo musical con chicos con discapacidad. Esta participando en el curso de percusién

y se siente muy ilusionado con aprender guitarra”.

La vision de Juan Pablo y la forma como vive la participacion desde su deseo de orientar y servir
a su comunidad, desde ese interés por la musica y el canto, es consistente con lo planteado por
Yandun (2010, 43-45) sobre la vivencia de la participacion como algo fundamental del ser
humano y que puede expresarse desde los diferentes ambitos de la vida y desde la oportunidad
gue brindan los diferentes espacios de expresion artistica y cultural, para afianzar los lazos de

amistad y de participacion.

De igual manera, Sebastian vive los espacios de participacion a traves del juego, principalmente
el futbol y los juegos electrénicos, aspecto que es coincidente con la forma de vivir la participacion

Juan Pablo a través del arte. Estos espacios brindan cercania y confianza, permiten el
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reconocimiento propio de sus capacidades y les permite establecer relaciones de proximidad que

facilitan el aprendizaje de si mismo y del otro.

A Sebastian le interesan muchos los animales y estd preparandose para ingresar a una

institucion de educacion superior.

Al preguntarle a Sebastian qué esperaria de la participacion, afirmé que para él significa “(...)
gue todos se apoyen entre si, y mas que nada, que estén unidos, que si van a hacer algo que,
vayan por las buenas y no por las malas”. Al repreguntarle sobre dénde le gustaria tener espacios
para participar respondié: “(...) creo que (...) mas que nada en el trabajo y los estudios”. Para
Sebastian, la relacion con amigos la establece cuando los ha conocido antes y tiene’(...) la
certeza que no van a causarme dafo”. Sebastidn continua diciendo que “(...) tendria que
conocerlos un poco. Si conozco que son buenas personas (...)", entrarian en “(...) la categoria
de amigos, pero si no, seria muy dificil que entre”. Este sentimiento de confianza y de cercania
es fundamental para facilitar los espacios de participacién. Tal como lo plantea Sebastian, la
seguridad que le brinda un amigo, la complicidad que se genera con los compafieros de juego y
la certeza de que van a luchar juntos por su equipo. Korol (2007)lo reitera al afirmar la importancia
de una caricia, una mirada, el encontrarse de manera cercana a través de un interés comun
(juego, dibujos, redes sociales, arte, etcétera) genera lazos fuertes de amistad, de conocimiento
del otros y de si mismo, asi como también de aprendizajes sobre el entorno y la manera especial

de vivirlo.

Para Diego, su familia ha sido un apoyo. Su madre ha estado muy cerca de él. Durante su infancia
estuvo atenta para evitar que le hicieran matoneo en el colegio. A Diego le ha sido dificil hacer
amigos, y solo logré establecer relaciones de amistad ya en la edad adulta a través de las redes
sociales. Diego nos cuenta que se le facilita comunicarse con amigos virtualmente, porque puede
establecer relaciones sin temor al rechazo. En la red puede exponer sus problemas y discutir
sobre acuerdos y desacuerdos, sin ser juzgado. En el sentir de Diego, se encuentra un interés
por la transformacién de su entorno, consistente con lo planteado por Montejo y Rubio (2007,
136), quienes afirman que la participacion es un proceso orientado por y para el cambio. Lo
consideran de manera dinamica, donde los sujetos se forman y forman a otros fortaleciendo

herramientas participativas, con los aportes y experiencias de cada uno de los participantes.
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Lo que nos exponen los tres jovenes sobre la participacién, nos mostré que cada uno enfoco su
participacién en espacios donde se sentia cdmodo, donde podia establecer relaciones cercanas
y proximas. De una manera particular, cada uno de los jovenes con TEA buscé mecanismos para
superar sus temores. Como dijo Diego: “la virtualidad me hace no sentir temor al rechazo”. O
Sebastian, que nos habl6 de la importancia de “sentir confianza y seguridad con los amigos”.
Esto nos llevd a pensar en la importancia de generar espacios de confianza y de proximidad,
para que la persona con TEA se sienta comoda en su forma particular de vivir la participacion.
De igual manera, en tres de los jovenes se ve el apoyo familiar para promover esos espacios que
son de su interés. En Juan Pablo son la musica, el servicio (Transmilenio y la orientacion a la
comunidad); en Sebastian, el deporte y su interés por estudiar veterinaria. En Diego, la virtualidad

y sus redes sociales.

Con respecto a la participacion de Felipe, por su edad se pudo ver mas a través de su madre
Esther, quien desde su papel de mujer, lider activa de la LICA y promotora de un mecanismo
virtual, cred el grupo de chat donde dialoga sobre temas comunes y de interés para todos los
padres.

Con esta diversidad de formas de vivir la participacién, vemos que desde estos espacios donde
nos relacionamos socialmente y aprendemos a conocer nuestro entorno surgen dialogos y
momentos de concertacién o disentimiento que nos llevan a un aprendizaje continuo y a un
andlisis de las situaciones que favorecen o desfavorecen nuestro bienestar, o el alcance de
metas y propésitos hacia un bien comun. Es desde estos espacios comunes que se construye el
compromiso conjunto y la union de voluntades por trabajar para transformar nuestro entorno
(Munévar, 2008, 133).

10.2 El concepto espectral de la participacion

La forma como viven la participacién cada uno de los jévenes con TEA y sus familias es muy
diversa. Esta varia segun sus intereses y los mecanismos que desde el interior de cada persona
con TEA, su familia y su red social han podido crear para fortalecer la interaccién e inclusion
social. En general, puede decirse que es necesario hablar entonces de “participaciones”, en

plural, para dar cuenta de tal diversidad. Adicionar el adjetivo “espectral”’, como se ha dicho
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previamente, implica un despliegue de posibles formas, modos y opciones de vivir y experimentar

las participaciones.

Tal comprension se enriquece socialmente al incidir en la dicotomia publica-privada, porque es
en la medida que desde los diversos espacios de participacién, (educacion, el deporte, el juego,
el interés por la virtualidad), se reconozca a la persona con discapacidad como sujeto de
derechos y se propenda por el por el desarrollo de sus capacidades y habilidades, es asi, como
se van a fortalecer sus herramientas para la sana discusion, la concertacion, la toma de
decisiones y la exigencia de los derechos. Lo anterior, formara al futuro lider que alzara su voz

para crear una incidencia real en los espacios de participacién publica.

Este espectro de formas de participar, esta diversidad de expresiones, de formas de hacerse
sentir en la sociedad debe ser escuchada por todas las instancias gubernamentales y no
gubernamentales. Es necesario que socialmente se reconozca la diferencia y la forma particular
de ver el mundo de las personas con TEA, que sean escuchados abiertamente en procesos de
participacién, donde se garantice y se reconozca su participacion como valida para incidir en la

transformacion social, en el &mbito familiar, el privado y el publico.

El concepto de participacion espectral coincide con lo planteado por la UNESCO (2014,p. 65) en
su Manual Metodolégico sobre los Indicadores Unesco de Cultura para el Desarrollo, que afirman
gue hay una participacion cultural basada en las diferentes opciones o participaciones culturales
desde un concepto discrecional y propio, las cuales son consideradas como:
“la posibilidad que tienen las personas de participar en la vida cultural en toda su
diversidad, asi como su capacidad para escoger y modificar sus propias practicas
culturales (comprendida la opcidn de abstenerse de participar). Asi entendida, la
participacion cultural basada en opciones abarca tanto el acceso a la vida cultural como la
contribucion a ésta. También abarca la capacidad para establecer adhesiones e
identidades diversas y evolutivas”.
Por lo tanto, este concepto considera que esta interaccién entre los individuos fortalece(...) su
sentimiento de pertenencia, y en la conectividad social”’. De igual manera, contribuye al “(...)
sentido de autonomia y libertad que experimentan los individuos con respecto a la posibilidad de

escoger sus propias opciones”.
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Lo anterior nos lleva a pensar en la necesidad de que el Estado y demas actores sociales abran
espacios participativos e incluyentes. De esta forma, promover la diversidad y la participacion
activa de los nifios, nifias, jovenes con TEA en los diferentes ambitos culturales y, en general, en
los espacios sociales donde ellos puedan desarrollar sus procesos de interaccion de acuerdo a
sus intereses particulares. Asi, tener claro que en estos espacios se deben considerar la garantia
de apoyos y los ajustes que permiten hacer realidad la interaccion social efectiva y el aprendizaje
permanente de los nifios, nifias y jovenes con TEA.

El enriquecimiento personal de estos jovenes puede crear lideres, que potencialmente se
interesen en participar en espacios publico para luchar, y que su voz sea escuchada para el
beneficio de su comunidad.

Con tal fin, desde el Estado mismo, se deben abrir caminos para concebir la participacién desde

una visién amplia y desde una diversidad de formas de vivir la participacion, como son:

La participacion que se origina en el ambito privado, que desde la cotidianidad enriquece la
interaccion real y efectiva hacia una verdadera inclusién social, y que responde a esa diversidad

de intereses personales y formas de comunicacion al interior familiar y social.

La participacién que responde a lo estipulado en el marco legal, y que valida a través de estos
espacios de concertacion decisiones tomadas bajo un concepto de lo “publico” en pro del bien
comun. Pero, ante esta forma de participar, tenemos que tener especial cuidado y hacer control
social desde la misma comunidad y desde la institucionalidad, para que no se quede s6lo como
una forma simbdlica de hacer presencia en estos espacios de didlogo sin que su voz sea
escuchada o que por el contrario, pueda ser facilmente manipulada por intereses externos a la

comunidad que representa.

Se requiere, entonces, una participacion efectiva que se materialice en un liderazgo que lleve la
voz de todas las personas con TEA. Para esto necesitamos muchos mas jovenes con
capacidades y habilidades para la toma de decisiones, como también, el compromiso desde la
Sociedad misma y desde el Estado de garantizar los apoyos y ajustes razonables que cada

persona con TEA, requiera segun sus necesidades y sus intereses.
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Este concepto espectral de la participacion debe transformar a la sociedad misma, para que cada
espacio deportivo, cultural, social y recreativo se conciba con conceptos amplios de participacion
y accesibilidad, que garanticen la igualdad de oportunidades para nifios, nifias, jovenes con TEA,

sus familias y cuidadores.

10.3 La labor de la LICA en los procesos de participacion

Organizaciones como la LICA vienen trabajando para abrir espacios de participacién cercanos;
comparten experiencias y establecen dialogos con su red social. A través de espacios en los
medios de comunicacion, vienen incidiendo para crear conciencia en la comunidad sobre las
personas con TEAy las vivencias en el ambito familiar y social. De manera reciproca, comparten
experiencias exitosas y barreras existentes, que enriquece la dindmica de interaccion entre las

familias, las personas con TEA y su red social més cercana.

Gracias a este recorrido, la LICA ha fortalecido a sus miembros, para que ellos mismos se
conviertan en comunicadores de saberes, en formadores y en lideres de su comunidad donde
promueven la recuperacion de sus tradiciones, el respeto a la diferencia y la promocion de un

buen vivir para todos.

La LICA viene trabajando en alianza con diferentes organismos gubernamentales y no
gubernamentales. Ha realizado talleres de formacidn, dirigidos a las familias de las personas con
discapacidad para fortalecer los conocimientos en los derechos segun la Convencién de las
Naciones Unidas, las estrategias de manejo y la adaptacién en casa, entre otros temas de interés
para ellos. Entre ellos, podemos mencionar el Ministerio del Interior y la Red de Jbévenes

Constructores de Paz. (http://www.ligautismo.org/familias/empoderamiento-y-capacitacion.html)

Desde la LICA, los padres de familia y las personas con TEA han creado espacios de
participacion, donde la voz de ellos se escucha, la cual genera espacios de dialogo y de
incidencia. Un ejemplo de ello, lo viene desarrollando una madre(Esther), que hace parte del
grupo de investigadores, quien han desarrollado un ejercicio de participacion activa al conformar

un grupo de Whatsap, que congrega a las madres y padres de las personas con discapacidad.


http://www.ligautismo.org/familias/empoderamiento-y-capacitacion.html
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Diego, su grupo virtual de amigos y su canal de YouTube(a lo Aspergiano) vienen buscando de
manera continua generar discusion en torno a la realidad que viven las personas con TEA.
Ademds, contribuyen para que entre ellos mismos se reconozcan sus intereses comunes,
especialmente a través del compartir de experiencias que generan aprendizajes de vida y la

busqueda de mejores condiciones para ellos mismos.

No obstante las experiencias presentadas, es necesario que la voz de las personas con TEA,

sea la de ellos mismos y sea escuchada cada vez mas en los espacios de incidencia.

Se percibié en estas experiencias, que en espacios locales, desde lo intimo, en la cotidianidad
del juego, del deporte, de la interaccién con amigos y familiares, en el compartir intereses
comunes en espacios culturales como el dibujo y la muasica, es en donde se construyen
relaciones de confianza y de cercania, donde se alcanza el encuentro con el otro; donde dan los
primeros pasos hacia la incidencia politica. Estos espacios en los que se comparten momentos,
generan que las PcD aprendan del otro y, al mismo, tiempo de si mismos. A partir de alli, se
reconocen aquellas capacidades que les permiten incidir en la lucha por el respeto como ser
humanos sujetos de derechos. Esas capacidades deben construirse momento a momento desde
ambitos cercanos como son la familia. En el ambito familiar, pueden generarse espacios que
permitan que las personas con discapacidad, al estar rodeada de afecto, aprendan a tomar sus

propias decisiones dia a dia, para que en un futuro puedan decidir sobre si mismos.

Todo este proceso de construccién permanente en los espacios familiares contribuye en la
formacion de personas y su capacidad de incidencia real y efectiva en espacios publicos de
participacién, en donde tienen que defender sus derechos y hacer que su voz sea escuchada.
Es ahi en donde es importante reconocer la diferencia y de respetar las formas de expresar
posiciones, que pueden ir desde el consentimiento o disentimiento hasta los espacios de

concertacion.

11 La dicotomia entre lo publico y lo privado

A través de las conversaciones con el grupo de investigadores, se vieron diferentes formas de

vivir la participacién, acorde con los intereses particulares de las personas con TEA y los
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mecanismos de comunicacién que surgen en cada una de las familias. A partir de este aspecto,

vimos la necesidad de abordar la dicotomia entre lo publico y lo privado.

Colombia es un pais democratico y, como tal, debe mediar el didlogo, el reconocimiento, el
respeto por el otro, la libertad de pensamiento y la participacioén de la comunidad en la toma de
decisiones del Estado. Al mismo tiempo, en el marco del contexto politico y socioecondémico,
donde priman los intereses de los grandes capitalistas y el libre mercado, es muy complejo abrir
y respetar estos espacios de participacion, de concertacion y de reconocimiento del otro. Se vive
en un continuo riesgo de invisibilizar la importancia de la vida familiar y su dinamica interna 'y su

relacién fundamental en funciéon del interés comudn y el bienestar de la sociedad misma.

La dinAmica de lo publico no puede existir sin la presencia de lo privado. Al considerar lo publico,
se habla de una estructura abstracta de poder sobre la cual se soporta la ciudadania, donde
debe primar el bien comun. Pero a su vez, lo privado hace alusién a lo individual. Al respecto,
Maria de la Luz Casas plantea que lo “(...) privado responde a lo individual y frente a lo cual, el
poder de decision emana directamente de la constitucion propia del sujeto, mientras que lo
publico implicaria una nocién de conjunto, una referencia a lo que es de todos (...)".Ademas,
afirma que lo publico, refiriéndose a la construccion abstracta, “(...) no existe por si sola, sino

que requiere de la civilidad y de los acuerdos” (Casas 2007,p. 3).

Al interior de esta dicotomia publico-privado, se genera una dependencia mutua, donde el actuar
del individuo en el &mbito privado incide en aspectos importantes que se regulan y se
reglamentan en lo publico y en el desarrollo de las metas propuestas por el mismo Estado (lo
publico).A su vez, desde lo publico se abren espacios importantes de incidencia y de
participacién, donde la voz de las personas como sujetos de derechos se escucha para lograr
transformar lo estatal y mejorar sus condiciones de vida en espacios sociales y privados. Es en
este reconocimiento de la diferencia entre lo publico y lo privado y, al mismo tiempo, la necesidad
del uno con respecto al otro que se requiere la construccion de espacios de concertacion, que
se reflejen en acuerdos importantes para la convivencia ciudadana. Es en la creacion de lugares
comunes al interior de la misma sociedad en donde se reconoce al otro, que se puede escuchar
sus voces, se da espacio a la diversidad de capacidades y de pensamientos de cada personay

se establecen “los puentes” (Casas, 2007), es decir, esos mecanismos de interaccion, que
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permiten el didlogo y la sana discusion para llegar a los consensos y a la toma de decisiones en
busca del bien comun. De esta manera, en esos espacios de articulacién entre lo publico y lo
privado se exigen mutuamente compromisos que debe asumir tanto el Estado como los

individuos.

Es en las relaciones familiares que se fortalece el reconocimiento de las PcD como sujetos de
derechos, de sus propias capacidades, de sus fortalezas y debilidades y de su propia capacidad
de tomar decisiones sobre su propia vida. Es en aquellos momentos cercanos al interior de las
relaciones que establece con sus padres, hermanos y amigos mas cercanos en donde se realiza
un ejercicio permanente de toma de decisiones en los momentos que desarrolla sus actividades

diarias, sus actividades recreativas y de formacién escolar.

Es en ese fortalecimiento permanente desde lo privado que las PcD pueden tomar conciencia de
sus derechos como ciudadano, lo que contribuye fundamentalmente en la capacidad de él
mismo, para participar activamente en espacios de incidencia politica. Maria Luz Casas
(2007,p. 3) plantea que “(...) los sujetos unicamente se constituyen en individuos publicos en
tanto que se convierten en ciudadanos y en tanto que son capaces de tomar decisiones como

tales”.

De esta manera, es importante promover diversos mecanismos de dialogo propios al interior de
cada familia, para crear la comunicacién cercana con la persona con TEA, y afianzar en ellos el
desarrollo de sus capacidades, que les permita el aprendizaje de sus derechos como ciudadano.
De esta manera, hay que formarlos para la participacién en lo publico, desde aquellos espacios
gue le sean de interés (deportes, cine, juego, encuentros virtuales, etcétera), donde aprendan a
tomar decisiones, a hacer sentir su voz, a disentir y llegar a consensos dentro del respeto y el
reconocimiento del otro. Esta participacion se transforma hacia una incidencia en su actuar para
trascender en aquellas personas cuyo interés este en la influencia politica hacia una participacion
en lo publico. Como dice Rawils: “(...) Un ciudadano es aquel que tiene derecho a la participacion
politica”.(Grueso, 2005, 107)

En el trabajo con las familias y las personas con TEA, la LICA viene fortaleciendo la articulacion

de las familias para lograr ese trabajo conjunto desde la organizacion por fortalecer los procesos
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de inclusion educativa, laboral y social, e incidir politicamente en la apertura de espacios donde

se escuche la voz de las personas con TEA.

No obstante, durante las conversaciones del grupo, la directora de la LICA nos comentaba lo
complejo que ha sido lograr esta articulacién con lo publico, debido a que en ocasiones, tanto a
nivel familiar como a nivel individual, priman sus intereses particulares, lo que hace dificil llegar
a puntos de concertacion para alcanzar los acuerdos necesarios para un mejor impacto en los
movimientos de incidencia politica. Esto se agrava en aquellas circunstancias en donde las
familias sienten un fuerte el temor a ser victimas de discriminacién y estigmatizaciéon social al
hacerse visibles como parte integrante de una organizacioén que trabaja por las personas con
TEA. Estos temores hacen que se pierdan fuerzas importantes de incidencia y logros, que se
podrian alcanzar desde cada uno de sus contextos vivido por las personas con TEA y sus
familias, lo que ayudaria a la apertura de nuevos espacios de participacion e incidencia. Tal como
lo plantea Diaz (2010), sobre la existencia de una “ciudadania diferenciada”, que reconoce
condiciones de igualdad para todos pero que ante situaciones “particulares y diferenciadas”, las
PcD se enfrentan a “distintas formas de exclusion, formal y real, que obstaculizan su plena

participacién en la vida publica”.

Es sobre estas diferencias reales y el reconocimiento de esa gran diversidad de formas de
participar que reconocemos la condicion espectral de la participacion, visibilizando las multiples
formas en que las personas con trastornos del espectro autista perciben su mundo y la diversidad
de formas como pueden generar mecanismos de participacion social. Es entonces desde ahi,
desde tal espectralidad que se debe trabajar para garantizar la igualdad de oportunidades, la
equidad social en los procesos de participacion, de manera que se convierta en una respuesta
efectiva para las personas con discapacidad, para que la voz de las personas con TEA sea
escuchada y puedan demostrar realmente sus capacidades en el desempefio laboral, educativo
y demas espacios de interaccion social, de esta forma construir una sociedad, un entramado

social, un pacto que dé cuenta de posibilidades otras acorde con tal condicion espectral.

Por lo anterior, es desde lo publico, desde el mismo Estado que se debe garantizar el
fortalecimiento de las organizaciones de personas con discapacidad, donde se generen

mecanismos de trabajo conjunto, para el reconocimiento y andlisis de su situacion real, la
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transmisién de conocimiento y el compromiso de todos por aprender para comprender, unir
fuerzas y transformar. Se requiere un trabajo de formacién a la familia, para que reconozca la
diversidad, el respeto al otro y la necesidad de fortalecer las capacidades y habilidades de las
PcD.

De igual manera orientar a las familias, sobre la importancia de los movimientos organizativos
para que unidos puedan lograr los cambios esperados para su comunidad. Al respecto, Claudia
Korol (1998,2) plantea que dentro de esos movimientos de familias organizadas, “(...) un tema
fundamental es definir el objetivo y el sujeto de los procesos emancipatorios en su organizacion”,
es decir, se requiere acompafar a estas organizaciones en procesos de reconocimiento de sus
necesidades, la definicion de puntos en comun y determinar los objetivos a alcanzar a través del
trabajo conjunto. Es necesario comprometer a los integrantes de las organizaciones por el bien
comun. Estos logros se convierten en herramientas y directrices propias de las organizaciones

para buscar espacios de incidencia y alcanzar mejoras en el buen vivir.

De igual manera, desde el mismo Estado, en cada espacio publico cultural, deportivo, ludico se
requiere reconocer la importancia las diversas formas de participacion espectral, que pueden
encontrarse desde cada una de las personas con TEA. Es asi que desde las instancias estatales
se requiere promover en las personas con discapacidad mecanismos de participacion acorde
con sus intereses, para que desde estos espacios se desarrollen capacidades y habilidades de

liderazgo, que puedan proyectarse en espacios de incidencia politica.

12 Conclusiones y lecciones aprendidas

Las conclusiones que se obtuvieron de este trabajo investigativo se presentan desde diferentes
ambitos en el marco de una corresponsabilidad que tiene como objetivo garantizar la inclusion y

la participacion social de las personas con TEA:
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12.1 Desde el Estado

El estado Colombiano, a través de la normatividad (Ley 1145 de 2007), (ley 1618 de 2013) y
(Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social, CONPES 166 de 2013), abre
espacios de participacion social para las personas con discapacidad.

Aunque existen estos espacios de participacion, no se garantiza en ellos la implementacion de
los apoyos y ajustes razonables necesarios para que esta participacion directa de las personas
con TEA sea en igualdad de condiciones y su voz sea escuchada.

Con respecto a las personas con TEA, la legislacién colombiana considera que las personas con
discapacidad intelectual deben ser representadas en estos espacios, por sus padres o familiares,
pero no contempla la posibilidad de que ellos puedan representarse a si mismos.

12.2 Desde las Familias

La participacion de nifios, nifias y jovenes se ha fortalecido desde las relaciones que se

establecen al interior de su familia y la red de apoyo social mas cercana.

Dentro de las narraciones, encontramos que los familiares mas cercanos (abuelos, tios, primos)
y la red de apoyo social cercana cumplieron un papel importante en el apoyo a los padres para

encontrar mecanismos propios para potencializar las capacidades los nifios y nifias con TEA

No obstante, para lograr este apoyo, se hace necesario que previamente cada miembro de la
familia entendiera la dimensién que representan los trastornos del espectro autista, reconociera
la diferencia y diversidad de cada uno de ellos y tomara conciencia de que cada ser humano

tiene habilidades y capacidades diferentes que puede desarrollar y potencializar.

Las relaciones familiares se convierten en facilitadoras del autoreconocimiento por parte de la
persona con TEA como sujeto de derechos, lo que crea aprendizajes desde la proximidad y la
comunicacion familiar a través del juego, del lenguaje del cuerpo, de expresiones de alegria, de
disgustos, de aceptacion, de caricias, que se transforman en ensefianzas mutuas y en espacios

de concertacion.
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Observamos el papel fundamental de la madre, que con su espiritu de lucha y con el
convencimiento de hacer lo necesario para apoyar el desarrollo de sus hijos, se privan en muchos
casos de cumplir con su propio proyecto de vida y su realizacion personal. Estas madres
enfrentan este tipo de situaciones diariamente, que conllevan el rechazo, la discriminacion, tanto
a nivel de la sociedad como de la institucionalidad, pero luchan por superar esta adversidad, con

el fin de conseguir para sus hijos el desarrollo pleno de sus capacidades y habilidades.

De igual manera, en su trabajo permanente de cuidado y como formadora de sus hijos, desarrolla
capacidades creativas que optimizan sus recursos personales y del entorno, para promover el

dialogo y la comunicacién al interior de su hogar (Korol 1998).

Esta relacion tan préxima entre la madre y los jévenes con TEA se sintié dentro del grupo, pero
no de igual manera que la relacién con los padres, que aunque es cercana, se da de manera

importante desde su rol de sostén econdémico del hogar.

Es desde el ambito privado, especialmente el familiar, que se aprenden a respetar los intereses
propios de la persona con TEA y a tomar decisiones con apoyo a través del consenso y la
concertacion, es decir, que su voz al interior de la familia sea escuchada. Es desde alli que se
generan los ajustes a su entorno cercano, se crean los pilares que van a facilitar la construccion
conjunta de un proyecto de vida que responde a las expectativas propias de cada persona para
generar herramientas individuales para la toma de conciencia de sus derechos como ciudadano,
y de su capacidad de exigibilidad en espacios publicos de participacién, de inclusiéon y de

incidencia.

Uno de los mecanismos de didlogo y aprendizaje que con mayor frecuencia utilizan las familias
de los nifios y niflas con TEA, que encontramos como construccion y resultado desde las
relaciones de proximidad, son el de las historias sociales (pictogramas o dibujos), que permiten
el aprendizaje y la transferencia de conocimiento al interior de las familias y de la misma escuela.
Se construyen desde las relaciones cercanas y proximas que se establecen entre los padres,
hermanos, docentes y la misma persona con TEA, a través del respeto y reconocimiento del otro.
Estos dibujos que orientan a la persona con TEA sobre lo que puede esperar en diferentes

ambientes, disminuyen la ansiedad ante situaciones imprevistas y se convierten en mecanismos
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de comunicacién para transmitir el conocimiento, afianzar comportamientos, reconocerse a si

mismo y reconocer al otro (Gray C. , s.f.).

En la medida que las historias sociales contribuyen para la comunicacion y el aprendizaje dela
interaccion social, se convierten en una herramienta importante para que el joven con TEA se
informe, exprese sus sentimientos, disienta y concerte en su diario vivir, las cuales se convierten

en acciones fundamentales para la toma de decisiones.

12.3 Desde el entorno educativo

Otro mecanismo utilizado por los padres consiste en fortalecer su aprendizaje como el de las
matematicas, a través de metodologias pedagogicas personalizadas de aprendizaje autodidacta
y autbnomo. Este aprendizaje le da seguridad al nifio, a la nifia o al joven con TEA para que
avance en sus logros y su desarrollo de capacidades a su propio ritmo y con metas concertadas
previamente, asi va a fortalecer su autonomia. Consideramos que la proximidad que se establece
entre el instructor y la persona con TEA permite un conocimiento cercano para el aprendizaje, un
reconocimiento de sus propias capacidades, el establecimiento de metas y la satisfaccion propia
de alcanzarlas; esto ultimo les da seguridad. Una de las barreras encontradas para acceder a
esta metodologia es que no se encuentra difundida en la escuela regular. Los padres comentan
gue el alto costo que representa acceder a esta estrategia hace que no se tenga acceso a ella

por un gran nimero de nifios, nifias y jovenes con TEA.

12.4 Desde la diversidad en la participacion de las

organizaciones de familias y de personas con TEA

Desde el concepto espectral de la participacion, en el caso de las personas con TEA y sus
familias, nos planteamos una gran diversidad de formas de participacion. Cada persona, de
acuerdo a sus capacidades de interaccién y a sus intereses, crea con su familia y su red social
una manera propia de relacionarse con su entorno. De esta manera particular, participa tanto en
las actividades familiares como en su inclusién social. A partir de este amplio espectro de

posibilidades de participar, se encuentran barreras para que las personas con TEA puedan
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encontrar caminos para desarrollar sus capacidades y sus diversas formas de participacion de

acuerdo con sus intereses.

En ese interés por superar las barreras encontradas, las mujeres en su capacidad de lucha, de
manera activa, han generado una resistencia contra el sistema y han generado diversas maneras
de comunicacién que contribuyen a promoverla participacion entre ellas, por medio de
mecanismos diversos. Por ejemplo, las experiencias virtuales de Diego, en donde comparte la
vivencias de mujeres a través de blogs construidos por ellas mismas,(Moreno, 2016). Asimismo,
con los grupos de Whatsap entre madres y padres pertenecientes a la LICA, liderada por una

madre de un joven con TEA.

Las redes sociales como el Facebook, o los canales virtuales se convierten en un mecanismo
tecnoldgico de participacién importante para las personas con TEA. A través de ellas han logrado
establecer grupos de amigos y amigas, relaciones fuertes entre ellos, comparten experiencias,
reconocen intereses comunes entorno al deporte y resuelven inquietudes sobre temas que no
son faciles de expresar, como la sexualidad o las relaciones de pareja. La virtualidad facilita el

didlogo porque les da tranquilidad y les permite superar el temor a la discriminaciéon y al rechazo.

Con relacion a la virtualidad, se vio una barrera importante al interior de cada padre de familia 'y
familiar cercano. Enfrentaron sentimientos contradictorios: el interés de promover la participacion
de su hijo en las redes sociales y la necesidad de proteger al nifio, nifia y joven de los riesgos
gue surgen en la interacciéon en las redes sociales. Las madres expresaron su interés en
participar en estos grupos para disminuir el riesgo, pero a su vez se dieron cuenta de que su

presencia generaba restricciones en la libertad de expresién de los jévenes.

Estos sentimientos de los padres también se observan en otros espacios de esparcimiento, como
el deporte y el cine, en donde sienten el temor de que tengan que vivir momentos de
discriminacion y rechazo por parte de la sociedad, en los momentos de crisis. Estos sentimientos
son entendibles, pero se convierten en barreras para la participacion y dificultan que se

establezcan relaciones cercanas y se compartan espacios de juego.

Reconocemos el papel fundamental de la familia y la red social mas cercanas a las personas con

TEA como espacio vital, privado y cotidiano, que desarrolla habilidades de concertacion, de
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discusion sana y de toma decisiones; aspectos fundamentales para poder participar en espacios
de incidencia politica. El fortalecimiento de las diversas formas de comunicacion al interior de la
familia genera futuras personas con discapacidad con liderazgo para la participacion en el ambito

privado.

No obstante, los aciertos y dificultades de esta investigacién-accién-participacién en el ejercicio
fue enriquecedor en la medida en que nos dimensiond las dificultades que se presentan en el
momento de intentar incidir de manera real y efectiva en la realidad de las personas con TEA, en
su sentir como sujetos de derechos y en la lucha permanente de ellos y sus familias por ser

escuchados.

12.5 Desde la vision de participacion espectral en el marco de

la proximidad

El reconocimiento de un concepto amplio de participacion hacia una forma espectral de vivir y
hacer realidad las diversas formas que tienen las personas con TEA, para relacionarse con el

mundo.

Estos espacios participativos que surgen desde los propios intereses de cada persona con TEA
en su busca de interactuar y relacionarse con la sociedad a través del juego, el arte, la musica,
las redes sociales y el deporte generan espiritu de trabajo conjunto, de solidaridad, de confianza

y de corresponsabilidad por interés comun.

Y desde ese encuentro se visualiza el papel de las relaciones préximas y cercanas que
promueven el aprendizaje continuo, el reconocimiento del entorno para buscar la transformacion
gue puede ser desde ese contexto familiar, cultural, deportivo, hasta el desarrollo de fuerzas

comunitarias que alcancen acciones de incidencia y transformacién de lo publico.
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13 Recomendaciones

De igual manera que las conclusiones y lecciones aprendidas, en este espacio de
recomendaciones, se presentan propuestas direccionadas hacia los diferentes ambitos
comprometidos con la participacion de las personas con discapacidad.

13.1 Desde el Estado hacia la sociedad

Se hace necesario desde el Estado hacer realidad la articulacion entre las politicas publicas que
estan dirigidas a las familias y a la poblacién de alta vulnerabilidad, para que de manera conjunta,
todos los sectores fortalezcan procesos que permitan la optimizacion de recursos y se
potencialicen las acciones que orientan y forman de manera continua a las familias, los docentes
y la sociedad misma. Todo esto, con el fin de que participen en espacios de reconocimiento a la
diversidad y la diferencia, para que transformen el imaginario hacia las personas con
discapacidad y para que se generen procesos de formacion a los integrantes de las familias, y
asi reconozcan las capacidad de las personas con discapacidad que hacen parte de la familia 'y
se construyan mecanismos intersectoriales que desarrollen estas capacidades y abran asi los

espacios de inclusion participativa.

Desde la institucionalidad se deben generar espacios de participacion cultural, deportiva, grupos
de lectura y juegos dirigidos. Es en los espacios de interaccién social que se construyen
relaciones préoximas, y a su vez se responde a la forma diversa de participacion espectral de las
personas con TEA. En este espacio, que se construye basado en el respeto y la valoracién por

la diferencia, se fortalecen herramientas de liderazgo para la busqueda de incidencia politica.

Es fundamental que desde estos espacios de acompafiamiento a las familias se reconozca
tempranamente a los nifios, nifias, jovenes, madres y padres que potencialmente pueden
conformarse como lideres, para que se enfatice en ellos la formacion de trabajo de equipo, de
reconocimiento de los derechos y de los espacios de incidencia politica. Cada vez se necesita

formar mas lideres que se conviertan en voceros de las personas con TEA.
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Este proceso educativo y de acompafiamiento psicosocial debe fortalecer herramientas para que
desde las personas con TEA, sus familias, las organizaciones de la sociedad civil establezcan
grupo y equipo que avancen hacia el reconocimiento de su realidad y los mecanismos

participativos de dialogo para hacer un consenso en busca de la transformacién de su entorno.

Estos acuerdos a nivel de las organizaciones y la toma de conciencia de sus necesidades seran
los insumos fundamentales para proponer soluciones y gestionar espacios de concertacién entre
lo publico y lo privado, para que la respuesta se proyecte a toda la comunidad por el bien comdn
comprometiendo a todos los actores sociales, desde la institucionalidad, tanto gubernamental

como no gubernamental, la sociedad civil organizada, la familia y la persona con TEA.

Desde el Estado se debe garantizar el derecho a la accesibilidad, tanto fisica como
comunicacional, (Ley 1618 de 2013). Se requiere crear mecanismos institucionales, para que
monitoreen permanentemente el cumplimiento de las instituciones y se garanticen los diferentes
apoyos requeridos, incluyendo los tecnolédgicos, en cada espacio de participacién. Esto con el fin
de garantizarla presencia de las personas con discapacidad activa y efectiva, donde su voz

realmente sea escuchada.

El Estado en un ejercicio de articulacion y de concertacion entre lo publico y lo privado debe
generar acciones que fortalezcan en la sociedad misma y en las familias de las personas con
discapacidad, a través de mecanismos que promuevan el reconocimiento delas PcD, como
sujetos de derechos, pensantes, con capacidades diversas, libres de tomar sus propias
decisiones y donde se les garanticen los apoyos necesarios que les permita alcanzar la maxima

autonomia en los momentos de participaciéon e incidencia politica.

De igual manera, con ese mismo objetivo, se deben abrir mas espacios de participacion en la
sociedad, donde reiteradamente se insista en la necesidad de garantizar la accesibilidad a los
apoyos necesarios para que la incidencia sea real, efectivay la voz de las personas con TEAy
sus familias, sea escuchada en los procesos de planeacion estatal a través de un dialogo entre
la sociedad civil y las entidades gubernamentales en la formulacion de programas dirigidos a

mejorar condiciones de vida y bienestar comun (Casas, 2007).
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Ese acompafiamiento dirigido a las familias y hacia la misma sociedad civil organizada por parte
del Estado, se refleja en el fortalecimiento de estas organizaciones y su capacidad de incidencia,
con el fin de promover desde su interior procesos de reconocimiento de su entorno, el
acercamiento a la institucionalidad y el trabajo conjunto para acceder a la oferta de servicios

existentes y exigir su inclusion.

A partir de este reconocimiento conjunto desde el Estado, desde las organizaciones y desde las
familias deben abrirse espacios de dialogo para el mejoramiento permanente de esta oferta de
servicios, para dar una respuesta real a las personas con TEA, donde se generen ajustes
razonables que faciliten la comunicacién, la interaccion personal, la cercania y que la voz de las

personas con TEA sea escuchada.

Es necesario que desde el Estado, en un trabajo intersectorial (educacion, tecnologias, social,
entre otros), se fortalezca a la familia y las organizaciones de la sociedad civil para que de manera
concertada se puedan promover la conformacion de estos espacios virtuales de participacién, en

donde se establezcan las medidas de seguridad tecnolégica para los participantes.

En esta propuesta se deben formar lideres entre las personas con TEA y sus familiares, para
gue orienten acuerdos entre los participantes sobre los temas a tratar, que sean de interés de
todos, especialmente acordes a la edad de nifios, nifias y jovenes, de manera que estén
preparados para recibir informacion, compartir experiencias y potencializar espacios de

aprendizaje para las personas con TEA que conforman el grupo.

Involucrar a los padres y a la familia contribuye a superar los temores y a facilitar los encuentros
virtuales, especialmente para los nifios, nifias y adolescentes que requieren el apoyo de los
padres. Los jévenes, adultos y adultos con TEA gue tengan mas autonomia podran tomar mas

facilmente sus decisiones con el apoyo que requieran.

13.2 Desde el sector educativo

Se podria reconocer el alcance de los mecanismos pedagodgicos de auto superacion y de
educacién personalizada para que, desde la proximidad, el orientador y el estudiante creen sus

propios ritmos de estudios y determinen sus metas a alcanzar para el desarrollo de habilidades



100

Participacién Social de las Personas con Trastornos del Espectro Autista: Tensiones, Resistencias y Lecciones Aprendidas

y capacidades. Estos mecanismos deben ser accesibles en términos de costos para las familias,
de manera que su cobertura sea cada vez mayor, y mas personas con discapacidad se beneficien

de este enfoque educativo.

Sobre las historias sociales, es necesario hacer una amplia difusién de estas como mecanismo
propio, creativo y cercano a cada familia, que podria incluirse dentro de las herramientas
pedagogicas de los docentes e incluso fortalecer las relaciones entre los padres de familia y
profesores, de manera que el didlogo entre el ambito familiar y el educativo contribuya a

potencializar a los nifios, nifias y jévenes estudiantes.

Estos apoyos pedagdgicos incidiran para que se garantice la accesibilidad comunicativa en las
instituciones educativas desde los primeros afios de edad, como el caso de la comunicacién
aumentativa de manera que se mejore su aprendizaje, se desarrollen sus capacidades y se

promuevan las relaciones sociales.

13.3 Las instituciones de educacion superior

Deben generar politicas institucionales orientadas hacia una educacion incluyente, que realice el
acompafiamiento al joven con TEAy su familia, desde el momento que demuestran el interés por
ingresar a un programa de educacién superior o tecnolégico. Durante los exdmenes de ingreso,
deben contar con un ambiente propicio para que pueda resolver el examen y, una vez aceptados
en el programa, debe generarse un acompafnamiento tanto al docente, la familia como a la
persona con TEA. Asimismo, brindar los apoyos comunicativos desde las diversas tecnolégicas
existentes en el pais y promover contenidos flexibles para que el joven avance en el desarrollo
del programa, y de esta forma establezca su ritmo académico, el establecimiento de metas y el

seguimiento a los logros.

Desde el continuo trabajo con las personas con discapacidad y la experiencia investigativa que
se presenta en este documento, sugiero que se continte investigando a profundidad desde la
cercania con las familias y las personas con TEA sobre los mecanismos de comunicacion y

didlogo que promueven desde los privado, tales como el auto reconocimiento y el desarrollo de
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capacidades de liderazgo, que posteriormente se ven reflejadas las diversas formas de ver la

participacién social e incidencia politica.

13.4 Desde las familias

Se requiere fortalecer en las familias el reconocimiento y la valoracion de la diversidad. En ese
sentido es importante que desde el mismo Estado y la institucionalidad publica y privada, se
hagan alianzas con las Organizaciones de personas con discapacidad, en este caso, la LICA,
para que se realice un trabajo importante con todo el ndcleo familiar y la red social mas cercana,
con el fin de promover mecanismos de dialogo participativos al interior del &mbito familiar y social,

y asi mejorar la interaccion social con la persona con TEA.

Del mismo modo, generar estrategias lidicas y creativas que faciliten la participacién cultural

dentro de la diversidad de intereses que puedan tener las personas con TEA.

Desde la Institucionalidad es necesario promover un trabajo fuerte con la comunidad, con las
personas con TEA y sus familias para que desde si mismo como PcD, y desde el rol social que
cumple cada miembro de la comunidad se reconozca a la PcD, como sujeto de derechos, con

capacidades para potenciar en el marco de un proyecto de vida inclusivo y participativo.

El uso de apoyos como las historias sociales o la virtualidad, pueden contribuir a promover la
participacion y el aprendizaje, en la medida que respondan a las necesidades propias de cada
persona y su familia y se conviertan en un mecanismo de dialogo, de ensefianza concertada, de

pautas de interaccién social y de reconocimiento de lo esperado en su entorno.

13.5 Desde mi vision como investigadora

Para mi, como investigadora, me deja un deseo profundo por continuar incidiendo desde mi
guehacer diario como trabajadora del sector publico o desde cualquier espacio de vida, para que
las personas con TEA sean escuchadas y su lucha permanente por incidir en lo publico se haga

realidad.
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