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APERTURA DE LA JORNADA

-En la ciudad de Mar del Plata, Partido de General Pueyrredon, a los diecisiete dias del
mes de febrero de dos mil doce, reunidos en el recinto de sesiones del Honorable Concejo
Deliberante, y siendo las 10:14, dice el

Sr. Locutor: Bienvenidos a todos, muchas gracias por acompafarnos en este recinto de sesiones del
Honorable Concejo Deliberante de la Municipalidad de General Pueyrredon. Nos acompanan el sefior
Presidente del Honorable Concejo Deliberante, el sefior Ariel Ciano, el sefior concejal Ricardo
Palacios -autor de esta iniciativa del desarrollo de la jornada-, el sefior Director de Atencion Primaria
de la Secretaria de Salud de la Municipalidad de General Pueyrredon, el doctor Gastén Vargas, la
doctora Agustina Palacios, Directora de Promocion y Proteccion de Derechos Humanos del Municipio
de General Pueyrredon, la doctora Carmen Schajnovich Aguirre, abogada fundadora de la ONG
Asperger Mar del Plata, el doctor Mariano Marcoén neuropediatra especialista en Trastornos
Generalizados del Desarrollo, neur6logo de planta del Hospital Materno Infantil y Director Médico del
Instituto Neuroldgico Infantil y la licenciada Diana Escobar representante de del Area de Salud Mental
en el equipo técnico del Plan Integral Infantil del Municipio y Coordinadora del Area de terapia
ocupacional del Departamento de Salud Mental de la Secretaria de Salud de la Comuna. Bienvenidos a
esta jornada para concienciar sobre autismo y trastornos generalizados del desarrollo TGD.
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PALABRAS DEL SENOR PRESIDENTE
DEL HONORABLE CUERPO

Sr. Locutor: En primer término vamos a invitar al sefior Presidente del Honorable Concejo
Deliberante, para que haga uso de la palabra y les dé a todos la formal bienvenida.

Sr. Presidente: Buenos dias a todos, tal como se mencionaba lo mio va a ser muy breve, solamente
para dar la bienvenida a este recinto que en realidad es de todos nosotros, de todos los vecinos de la
ciudad. Y que cuando uno lo ve con tanta gente, realmente la satisfaccion es importante, porque
justamente indica que la idea que tuvo en este caso en particular el concejal Palacios de convocar a
esta reunion de trabajo fue una idea mas que acertada, demuestra el interés que tiene no solo en este
tema, sino los temas de la salud en la poblacion de Mar del Plata. Cabe mencionar por ejemplo que el
propio concejal fue el autor de la iniciativa que fue pionera en nuestro pais que es la de que haya
ambiente libre de humo y que la verdad también debemos felicitar a todos los vecinos de la ciudad
porque es una de las Ordenanzas la que prohibe fumar en lugares cerrados que mas cumplimiento hay
y que aceptacion tuvo por parte de todos los vecinos de la ciudad, de los comerciantes, e incluso en el
Partido de General Pueyrredon tampoco se puede fumar en lugares que en otros sitios si como en salas
de juego y demas. Y nos parece que esto demuestra que poco a poco con el trabajo que hacen muchos
de wustedes desde ONGs, instituciones de la sociedad civil en sus profesiones, vamos
concientizandonos todos de la importancia que tiene una vida saludable, una vida sana y la
importancia que tiene el abordaje desde todas las disciplinas, de diferentes enfermedades o trastornos
como el que nos convoca hoy en dia. La verdad que lo tnico que queria yo era en nombre del Concejo
Deliberante darles la bienvenida a todos, augurar que el trabajo sea productivo y felicitar desde este
lugar nuevamente al concejal que tuvo la idea de la convocatoria porque realmente con solo mirar la
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cantidad de gente que ha concurrido, el interés que tienen todos por estar y por hablar. No debemos
hacer ninguna otra cosa que esa, agradecer la presencia de todos ustedes y ya de inmediato dar inicio a
esta sesion de trabajo. Muchas gracias.
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PALABRAS DEL CONCEJAL RICARDO PALACIOS
Sr. Locutor: Vamos a invitar a continuacion al concejal doctor Ricardo Palacios, para que también
pueda hacer uso de la palabra.

Sr. Palacios: Buenos dias a todos y a todas. Como ustedes podran comprenderlo obviamente yo no me
voy a referir al tema que aqui nos convoca multitudinariamente porque yo no soy médico y por lo
tanto estaria absolutamente de mas que hablara sobre el tema en si. Pero lo que si quiero relatar antes
de presentar a los panelistas que van a trabajar hoy aqui con nosotros, es contar un poco como se hizo,
como llegamos hoy a esto. Hace un tiempo atras la doctora Aguirre, -que estd aqui a mi derecha- me
vino a ver con una inquietud y que era que existia en vigencia una ley Provincial 14091 que trataba
esta problematica desde dos puntos de vista. Es decir, desde el punto de vista de los nifios, nifias y
adolescentes que sufren estas enfermedades, que estan catalogadas bajo el titulo TGD, sino que
también tenia que ver mucho con quienes rodean a esos chicos, los que sufren y son evidentemente los
familiares. Y que habia determinadas cosas que no estaban muy bien en sanatorios, hospitales y esta
ley ha solucionado estos problemas en parte, lo cual significa que es muy importante. Entonces a partir
de ahi se presento un proyectd para que la comuna adhiriera a esta ley porque la ley preveia en el
articulo 9, que las intendencias de la provincia de Buenos Aires podian adherir a la misma.
Presentamos esta Ordenanza y fue aprobada y lo que yo tengo que repetir aqui es que fue aprobada por
todos los bloques politicos que componen el Concejo Deliberante, es un tema que salid por
unanimidad este, no es un tema que admitio ningun tipo de discusion. Y a partir de esa circunstancia
fue cuando conoci a la doctora Aguirre, salid la posibilidad de hacer esta jornada de trabajo, exitosa -y
debo decirlo- porque uno estd acostumbrado a hacer este tipo de Jornadas de trabajo sobre muchos
temas, pero con tanta cantidad de publico tengo que decir que no, que realmente no. Un publico como
este que a veces estamos acostumbrados a que haya mucho publico, pero con otras inquietudes y que
vienen a gritar, a protestar por algo lo cual es absolutamente que en un régimen de indole democratico
ocurran estas cosas. Pero a una jornada de trabajo tanto publico realmente es un tema para mi
inesperado debo reconocerlo, pero por supuesto muy auspicioso desde ya. Hechas estas aclaraciones
me voy a referir a quienes estan aqui con nosotros, el doctor Ferro por razones de ultimo momento que
es el Secretario de Salud no pudo concurrir, lo hace en representacion de €l, el doctor Gaston Vargas
que se encuentra aqui a mi derecha. Est4 también en calidad de panelista la doctora Agustina Palacios,
que es la Directora de Promocion y Proteccion de Derechos Humanos y ya que estamos en un lugar
con amigos no puedo decir ni una palabra porque es hija mia. Esta la doctora Aguirre que ya les dije
que es con la que yo tomé contacto y pudimos realizar todo esto. El doctor Laureano Marcon, que se
encuentra aca a mi izquierda, especialista en estos temas para o leer todos sus titulos, la licenciada
Diana Escobar que también representa a la parte médica por decirlo asi de la Municipalidad de Mar
del Plata. Y quiero hacer notar una presencia en el puiblico que es la del doctor Gustavo Blanco,
meédico y —la aclaracion es que no es abogado- que no se dedica por supuesto a estos temas pero que es
una persona que ha apoyado siempre todas las inquietudes de salud que hubo en Mar del Plata
fundamentalmente y en lo que a mi me consta por dos Ordenanzas en las cuales me ayudd, me
aconsejo, que fue una de las que mencion6 Ciano, llamada Mar del Plata 100% libre de humo y la otra
la de la obligatoriedad de que hubiera saleros sin sodio en todos los restaurantes de Mar del Plata
conviviendo con la sal comin, como conviven el azucar y el edulcorante. Asi que al doctor Blanco le
agradezco su presencia. A partir de ahora en esta pequefa introduccion que hago yo, no quiero
extenderme porque seria robar minutos muy valiosos para lo que va a acontecer.
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PALABRAS DEL DOCTOR GASTON VARGAS
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Sr. Locutor: Muchas gracias concejal Palacios, vamos a también a cederle el uso de la palabra al
doctor Gaston Vargas en representacion de la Secretaria de Salud de la Municipalidad de General
Pueyrredon.

Sr. Vargas: Buenos dias a todos y a todas, voy a decir dos o tres palabras la verdad porque si no digo
ninguna Alejandro Ferro que es un experto orador no me lo va a perdonar. Recalcar y darles la
bienvenida, ver este recinto colmado la verdad que energiza y potencia las decisiones que uno toma
desde el Estado y una de ellas fue donde hace tres afnos definimos y repotenciamos un plan de
desarrollo infantil donde considerabamos que era importante incorporar recurso humano para poder
hacer sreening en los centros de salud haciendo una autocritica y haciéndonos cargo del sistema al cual
pertenecemos y somos parte, nos ddbamos cuenta que no habia una equidad en el acceso a los
controles y que no era lo mismo el nifio que se controlaba en el IREMI que el que se controlaba en
algan otro centro de salud, porque la planta municipal de profesionales no le permitia acceder al
mismo control. Entonces en ese momento definimos generar este plan, incorporamos recurso humano
y nos parece que es el Estado el que tiene que dar respuesta al menos desde el lugar que le toca como
controlador en la asistencia médica y especialmente de los nifios para poder llegar a un buen
diagnéstico precoz. En ese momento dijimos la sopa es para todos o no es para ninguno y vamos en
ese camino y agradecer la presencia de todos ustedes y después Diana Escobar, la licenciada, va a
hacer con detalles la presentacion de este plan. Asi que muchas gracias, bienvenidos y vuelvo a repetir
la verdad que me emociona ver el recinto tan colmado de gente. Muchas gracias.
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DESARROLLO DE LA JORNADA

Sr. Locutor: Bueno muy bien vamos a dar continuidad entonces al desarrollo de esta jornada. Vamos
a convocar a la sefiora Directora de Promocién y Proteccion de Derechos Humanos de la
municipalidad, la doctora Agustina Palacios para que pueda formalmente comenzar con este
desarrollo.

Sra. Palacios: Muy buenos dias a todos y todas. Yo quiero ir un poquito mas atras en la gestacion de
esta jornada de trabajo, quizas para explicar la intervencion de la Direccion de Derechos Humanos en
esta jornada y en concreto la visién que voy a dar en estos minutos que me toca. La doctora Carmen
Aguirre presentd una nota al Intendente Gustavo Pulti, pidiendo que el municipio adhiriera a esta ley
Provincial. Y la derivacion —el Intendente deriva a distintas Secretarias o Direcciones- fue perfecta
porque la derivacion no fue a salud, la derivacion fue al area de Derechos Humanos, por eso tomé
intervencion y a partir de ahi trabajamos en conjunto para esta jornada. Pero ademas de decir que hubo
una derivacion idonea, lo que quiero resaltar es que esto ademas de ser un tema de salud es y sobre
todo abarca el tema de salud, es una cuestion de Derechos Humanos. Y desde ahi es de donde voy a
partir yo, me han pedido que haga un acercamiento desde el primer tratado de Derechos Humanos del
siglo XXI, que es la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Ustedes saben
que en el marco del sistema internacional de Derechos Humanos hay muchos tratados o convenciones
son sindénimos, las mas escuchadas son la Convencién para Eliminar toda forma de Discriminacion
Contra la Mujer, la Convencion sobre los Derechos del Nifio que todavia hoy seguimos hablando
intentando integrarla y de trabajar desde esa vision y un cambio de paradigma que plantea. El 13 de
diciembre de 2006 en Naciones Unidas se aprob6 una convencidn especifica sobre los derechos de las
personas con discapacidad, que aborda la tematica de la discapacidad desde los derechos humamos y
desde un modelo teodrico, concreto de discapacidad que se conoce como modelo social de
discapacidad. Por eso para mi es importante empezar con dos preguntas -una no la voy a responder- la
primera por supuesto no la voy a responder porque no tengo las aptitudes técnicas y ademas por las
personas que me acompafian aqui, ;Qué es un Trastorno Generalizado del Desarrollo? pero si voy a
decir algo al final quizas en relacion a eso. Y la segunda y aca si me atrevo a indagar un poco es ;Qué
es la discapacidad? Nosotros podemos tener diferentes miradas de la discapacidad que van a depender
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de los anteojos que nos pongamos para mirar la discapacidad. Y para eso yo les propongo tres miradas
desde diferentes anteojos, una primera mirada de un modelo que en el recorrido de un trabajo de
investigacion largo que fue mi tesis de doctorado he denominado Modelo de Prescindencia. Un
segundo modelo que se conoce comunmente como Modelo Medico Rehabilitador y un tercer modelo
como el Modelo Social de Discapacidad que es el que asume la convencion. Pero previamente queria
explicar con muchos reduccionismos la diferencia entre una mirada u otra, el primer modelo de
prescindencia lo podemos situar historicamente -les digo haciendo reduccionismos- en Grecia o Roma
en la antigiiedad clasica ustedes recuerdan que cuando nacia un nifio o nifia con discapacidad la causa
que se asignaba era una causa religiosa, era un castigo por un pecado que habian cometido los padres,
en el caso de Grecia. En el caso de Roma era peor, era la advertencia de que la alianza con los dioses
se encontraba rota, que iba a suceder una desgracia, esa era la connotacion, la causa era religiosa. La
persona con discapacidad en términos generales era considerada una carga para sus propios padres o
para la sociedad y cudl era la respuesta social primaria, prescindir, a través de medidas que hoy
podriamos considerar eugenésicas. Se los despefiaba desde el Monte, se los dejaba para que fueran
despedazadas para las fieras, esto lo tenemos que recordar porque venimos desde ahi, desde el
tratamiento de lo diferente en el ambito de la discapacidad. Este modelo legalmente se encuentra casi,
casi superado, hay algunos resabios en algunos aspectos pero digamos que en este momento no voy a
indagar en eso. El segundo modelo es el que se conoce como Modelo Médico o Rehabilitador y que
nace si bien tiene sus antecedentes en los inicios del mundo moderno con la obra de Luis Vives, para
quien le interese la historia, pero nace a partir de la finalizacion de la primera guerra mundial, un gran
nimero de hombres que habian vuelto heridos por la guerra, que la sociedad sentia como una especie
de culpa y para compensar esa pérdida, y la discapacidad se empieza a describir como una limitacion
individual, una limitacidn fisica, psiquica, mental o sensorial, el problema de la discapacidad esté en la
persona. A partir de ahi todas las herramientas legales o las respuestas se centran en la persona que
intenta ser rehabilitada para que se parezca en la mayor medida a las personas que entre comillas las
voy a mencionar como normales y vuelvo a decir entre comillas y empiezan a elaborar una serie de
politicas que se basan exclusivamente en el ambito de la salud desde una vision paternalista porque se
empieza a describir la discapacidad desde la falta, la incapacidad. Generalmente si nosotros
socialmente salimos ahora con un micré6fono empezamos a preguntar a la gente qué es la discapacidad
dirian que es una limitacion, es una imposibilidad siempre de la persona, individual de la persona. En
base a este modelo tedrico, se empiezan a desarrollar ciertas medida la escuela especial, los chicos, no
los tiramos del monte, pero no pueden estar con otros chicos porque son chicos anormales, las
personas con discapacidad no pueden trabajar en un ambito ordinario porque eso genera problemas
entonces tenemos medidas de empleo protegido, especifico, lo especial y yo les pongo en comillas una
frase que es el “iguales pero separados”, esta terminologia fue estudiada por la Corte Suprema
Norteamericana en relacion a las personas negras en un momento de la historia cuando las personas
negras tenian que ir a colegios distintos, para negros, universidades para negros, colectivos para
negros y en un primer momento la Corte Suprema dijo que esa medida no era discriminatoria que
tenian iguales derechos podian a ir a estudiar, pero separados y porqué lo dejo acd, para que vayamos
pensando si la discapacidad todavia no rige un poco esta vision de que “mientras estén los derechos
cubiertos,-que todavia no estan todos aca y vamos a hablar también de eso- pero que las personas estén
separadas”. Ahora estoy poniendo en pantalla una propaganda de la década de los afios '60 de Espafia
del Ministerio de Sanidad, una persona con bastones y un poco el eslogan es “inténtelo, recuperandose
conseguira su integracion” es decir lo vamos a integrar si se recupera, si se parece en la mayor medida
posible a las personas normales, ese es un poco el mensaje del Modelo Medico Rehabilitador.
También un poquito seguramente no va a caer muy bien y voy a tratar de matizar y de explicarlo, el
rol médico o de los profesionales de la salud como duefios de la verdad en cuanto a las vidas de las
personas con discapacidad, es un stop “no abandone la zona de rehabilitaciéon sin permiso de su
terapeuta”. Bueno, esta persona no va a poder ir al colegio, no se va a poder casar, pero mucha vision a
veces lo que se nos ocurre cuando hay una persona con discapacidad, es hacer la pregunta al médico,
tiene que hacerlo. Pero a veces también hay otras opciones y a veces incluso que para que se enojen
mas podemos ir como en personas sin discapacidad un poco pensando en otras opciones mas alla de lo
médico. La vida de la persona con discapacidad se medicaliza y la opciéon médica es una faceta de la
vida de la persona con discapacidad, pero es una faceta no tiene que estar medicalizada porque esto
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genera muchos problemas. Llegamos al modelo tedrico de donde parte la convencion que les decia que
es este modelo que se llama Modelo Social de Discapacidad. (Como nace? es importante decir como
nace porque nace a partir de la reivindicacion de las propias personas con discapacidad que en la
década de los afios ‘70 en Estados Unidos genera como lo que se conocié como el modelo de vida
independiente que eso se traslado a otros lugares en el marco teérico como modelo de barreras sociales
que en definitiva para ni aburrirlos lo que dice es que la discapacidad obviamente no tiene causas
religiosas como en el primer modelo, no tiene causas exclusivamente individuales de la persona sino
que la causa de la discapacidad es la interaccioén entre la persona y las limitaciones sociales, las
limitaciones de la sociedad. Es decir que lo anormal no es la persona sino es la sociedad que no esta
preparada para dar respuesta a las necesidades de todas las personas, porque legislamos pensando en
una persona estandar, diseflamos un edificio pensando en una persona estandar. Es decir, disefiamos la
sociedad teniendo en mente una persona que camina, oye, razona de determinada manera estandar y el
resto queda afuera, esto no sucede solo en el ambito de la discapacidad sino también en otras
cuestiones, generalmente el que es diferente queda afuera de la norma. Entonces después necesitamos
leyes especificas porque no estan incluidos en el término general de la corriente de la vida. Desde este
modelo social la personas con discapacidad lo que dicen es no somos una carga, pero tampoco
queremos parecernos a los demas para que nos integren. Y aca hay que hacer una distincion entre lo
que es la integracion y lo que es la inclusion. La integracion es dejar participar a alguien, nosotros te
integramos desde una vision superior, la inclusion desde las primeras reglas del juego incluir a la
persona y disefiar una sociedad o un juego para todos. Y desde las respuestas que se plantean del
modelo social entonces si el problema no esta excesivamente en la persona sino que también esté en la
sociedad el modelo social aspira a eliminar barreras sociales. ;Desde donde? Desde la vision esta de
los Derechos Humanos, de que la discapacidad es una cuestion de derechos humanos, la discapacidad
no es una cuestiéon de salud, no es una cuestion que tiene que ver con la educacién especial,
exclusivamente es una cuestion de derechos humanos que requiere una vision transversal en todos los
ambitos de la vida y en el cual es muy importante la participacion de las personas con discapacidad.
En esta convencion se dio un fendmeno muy importante que fue la participacion durante el proceso de
cuatro afios y medio que dur6 la elaboracion de la convencidn en naciones unidas de las personas con
discapacidad. Bajo el lema “Nada sobre nosotros, sin nosotros” las personas con discapacidad
participaran por primera vez en la elaboracion del tratado internacional, pero esta vez se permitio que
en este proceso participaran las personas con discapacidad. Y yo que tuve la oportunidad de participar
de este proceso siempre lo cuento porque para mi fue muy emblematico, imaginense como se trabaja
la elaboracion de una ley a veces lo vemos por television o alguno pudo haber participado, son debates
muy largos, a veces muy densos, imaginense como esto se acrecienta mucho mas en el ambito de un
tratado internacional donde son centenares de paises que negocian en un idioma que a veces no se
ponen de acuerdo en una coma o en una palabra por que eso tiene una implicancias para cada uno,
eran debates muy largos. Sin embargo los ultimos 45 minutos aproximadamente que era cuando se les
daba la palabra a las personas con discapacidad era increible como todos volviamos del café, de la
pausa que estabamos haciendo para escuchar porque fueron los aportes mas interesantes. Y tanto fue
asi que el dia que se aprueba la convencion el Presidente del comité dijo que el 70% de la convencion
son los aportes de las personas con discapacidad. Y asi fue, y porqué lo digo, lo digo porque este
ejemplo que se pudo dar imaginense en algo tan complejo como la elaboracion de un tratado
internacional, bueno no podemos decir que no lo podemos realizar en el ambito de la elaboracion de
una ley o incluso de una politica ptblica o incluso “nada sobre nosotros, sin nosotros” la toma de la
decision menor, esto es a nivel macro, la elaboracion de leyes pero también a nivel micro, quiero
realizar tal cuestion y habra que ver la historia de la vida de esta persona mas alld de que pensemos
que esta bien o no estd bien y también darle participacion porque eso es muy importante para el
empoderamiento y para el desarrollo de la persona. La convencion es una convencion que, ahi les
ponia el modelo social una referencia y un videito muy corto que no sé si lo vamos a poder ver, que
generalmente hay que repetirlo porque es muy cortito pero que me parece a mi que yo quizds no
hubiera hablado nada y pasabamos el videito se entendia y ustedes me van a odiar. Pero en relacion a
qué es la discapacidad, quiénes son las personas con discapacidad. Bueno no sé si se pudo ver, pero
para lo que no llegaron es un poco el mundo del revés, es decir qué pasaria si todos anduviéramos en
sillas de ruedas, si todas las personas se comunicaran en lengua de sefias o si todos los libros
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estuvieran escritos en braile, quién seria la personas con discapacidad, refleja eso. Solamente decirles
la esencia, la mirada de esta convencion que les decia que parte desde los derechos humanos. Y que
tuvo como objeto no reconocer nuevos derechos a las personas con discapacidad porque el problema
no es que las personas con discapacidad tengan derechos especificos, sino dar las herramientas para
que puedan ejercer ese derecho en igualdad de oportunidades y sin discriminacion. Y como tengo 5
minutos me voy a centrar en dos articulos de la convencién que me parece que son aplicables a la
tematica de hoy. Lo primero es el concepto de personas con discapacidad, yo les decia que la
convencion asume un modelo social de discapacidad y si bien utiliza alguna terminologia con la que
no estoy de acuerdo me parece que leyendo la definicidon que esta en el articulo 2° vemos ese modelo
social de discapacidad. Fijense que dice que las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales, sensoriales a largo plazo que al interactuar con
diversas barreras puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de
condiciones con las demds. Es decir habla de la interaccion entre el fendmeno individual bastante
abarcativo y el fendmeno con las barreras sociales que impiden que las personas puedan participar.
Esta es la vision que tenemos que tener, es la vision que se aplica y hay que hacer una diferencia.
Nosotros en la Direccion Derechos Humanos la hacemos, la Direccion de Derechos Humanos en Mar
del Plata es una Direccion que en algun aspecto es como un INADI a nivel local. Recibimos denuncias
por motivos de discriminacion, y cuando viene una persona con discapacidad -a esto lo voy a hilar con
el segundo concepto- a presentar una denuncia por discriminaciéon nosotros no le pedimos el
certificado de discapacidad, el certificado de discapacidad que deberia elaborarse teniendo en cuenta
estas cuestiones, no solo el fendmeno individual sino el contexto social de la persona y que en ese
camino se esta trabajando. Digamos que tiene un baremo bastante médico que se justifica para el
acceso a determinadas prestaciones, para poder viajar gratis en el transporte, para tener acceso a
determinadas prestaciones sociales y esta bien que se le exija a la persona el certificado. Pero cuando
estamos hablando de discriminacion a mi no me interesa si la persona tiene “x” grados de discapacidad
0,5, 70 0 33 a mi lo que me interesa es si la persona ha sido discriminada por motivo de discapacidad y
en ese sentido pasamos al articulo 2 que les quiero leer y voy a cerrar la idea con esto que dice “que se
considera discapacidad cualquier distincion, exclusion o restriccion por motivo —acda lo resalta- de
discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio
en condiciones de igualdad de todos los Derechos Humanos y libertades fundamentales”. Esto incluye
todas formas de discriminacion e incluso la denegacion de ajustes razonables y esta definicion amplia
el concepto de discapacidad que da la convencion, porque fijense que habla de discriminacién por
motivo de discapacidad, no habla de discriminacidn a personas, sino por motivos de discapacidad. Lo
que implica es que esta convencidon abre su marco protectorio a papas y mamdas de personas con
discapacidad, a personas que seran consideradas personas con discapacidad y que quizas técnicamente
no lo sea. Una persona con una desfiguracion facial severa, una persona que esta asociada a
determinadas discapacidades pero que no sean técnicamente personas con discapacidad o el caso que
se da mucho de una familia que es rechazada por ejemplo para una obra social porque tiene en su
familia un hijo con discapacidad. La convencion protege de la discriminacion por motivo no
solamente a las personas con discapacidad ;Y como la protege? Contra cualquier acto que haya tenido
la intencion o no de generar lo que el articulo establece, es decir yo no voy a valorar si la persona que
discrimind tuvo intencion de discriminar, si odia a las personas con discapacidad, si el arquitecto que
disefia un edificio sin ascensor tiene bronca contra las personas en silla de rueda, no nos importa eso.
Muchas veces las personas vienen a la oficina vienen y dicen “no, pero yo en realidad” no importa la
intencion, el marco legal dice “que el acto tenga la intencion o el efecto”, que busque discriminar o
que la consecuencia sea discriminatoria esto también es algo que hay que tener en cuenta porque no
nos va a importar si la escuela quiso discriminar o no, si la obra social o no, sino el efecto fue
discriminatorio. ;Y contra qué protege? Contra toda forma de discriminacidn, discriminacion directa
que seria como si aca pusiéramos un cartel que dijera que no permitimos entrar a personas no videntes,
a personas ciegas por ejemplo. O discriminacion indirecta, que estuviéramos trabajando todo el tiempo
con imagenes en la pantalla y no las describiéramos, el efecto seria el mismo, de alguna manera no
decimos directamente que estamos discriminando o no es facil verlo, pero si indagamos un poco el
efecto de esa politica o de esta accién en este caso seria discriminatorio. Los principios de la
convencion estan en el articulo 3) por si la quieren leer la convencion estd a disposicion en la
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Direccion de Derechos Humanos podemos entregar la convencion, pero también podemos entregar
una serie de documentales sobre la convencion que son 6 documentales que fueron elaborados por
profesionales de la ciudad de Mar del Plata, uno de ellos nos acompaifia hoy, la licenciada Sabrina
Aguilera que se llama diversidades y que estdn a disposicion también para trabajar y entender un
poquito mas sobre esta convencion. Pero yo les decia que queria cerrar con algo muy importante que
tiene que ver con el tema de hoy que es el cambio de paradigma que se plantea en relacion al articulo
12) de la convencion y si esto estd mal que sea para el final y cuando ya todos quieren que me calle
-porque quizas sea un poco técnico- pero para los que no conocen simplemente dejarlo sentado y si
tienen interés seguramente ustedes indagaran. El articulo 12) fue muy discutido durante el proceso de
elaboracion porque lo que plantea es la igualdad en el ambito de la capacidad juridica. Es un tema
técnico, la capacidad juridica es lo que nos permite hacer transacciones en el ambito del derecho, pero
también es lo que nos permite hacer una compra que quizas no es de una casa, es de algo menor pero
que nos permite tomar una decision y llevarla adelante como comprar un par de zapatillas, la
capacidad juridica es la que nos permite hacer una gestion en un banco, es la que nos permite decidir si
queremos casarnos o no, si queremos ser sometidos a una determinada operacion o no. Lo que plantea
la convencidn es que ya no hay mas personas incapaces y esto es dificil capaz de entenderlo, pero esto
es lo que plantea la convencidn y por lo que se viene a trabajar, sino que todas las personas inclusive
las personas con discapacidad tienen capacidad juridica. Lo que pasa es que hay determinadas
personas que requieren apoyo para el ejercicio de su capacidad juridica, apoyo para la toma de
decisiones a través de una serie de medidas que la convencioén pone a disposicion y que los Estados
tienen la obligacion de poner a disposicion. Ese es un tema que me parece que es crucial por lo que
implica para el desarrollo de la economia de la persona con discapacidad y que no queria dejar de
mencionar. Ya para cerrar ¢ ir avanzando, mas alla de las obligaciones que el articulo 4) establece para
los poderes publicos y privados, esta es una convencidn que protege de la discriminacion a las
personas con discapacidad por parte de los poderes publicos, ya sea por accion o por omision pero
también contra los privados. Cualquier privado que discrimine contra una persona con discapacidad,
los poderes publicos tienen la obligacion de interceder y de alguna manera tomar todas las medidas
necesarias para que esto termine. El cambio de paradigma que impone la convencion como resumen,
es este cambio de mirada, de chip hacia la discapacidad que no debe ser solo legislativo, les quiero
aclarar una cosa, yo estoy hablando de una convencién internacional. Pero esta convencion fue
incorporada a nuestro ordenamiento juridico, no esta alla en la luna en Naciones Unidas, sino que es
una ley, la ley 26378 que esta ley esta por sobre otras leyes, por cuestiones técnicas que no les voy a
explicar pero estd casi en una piramide -que se dice- cudl seria la mas importante, la ley o la norma
mas importante, la Constitucion. Este tratado esta por debajo de la Constitucion pero por encima de las
demas leyes, esta por sobre la Ley Provincial esta por sobre mucho mas que las resoluciones que son
las que se basan en denegarnos determinada prestacion o determinado derecho. Y este cambio que es
legislativo que ya lo tenemos que no requerimos de mayores adaptaciones legislativas, implica
también que nos comprometamos los que de alguna manera estamos involucramos en el disefio de
politicas publicas, en este cambio de miradas. Implica también que la discapacidad no siga siendo
trabajada solamente desde el ambito de la salud sino que tenga esta mirada interdisciplinaria. Que las
organizaciones que se dedican a la discapacidad tengan también esta mirada de derechos humanos
sean concientes que pueden reivindicar sus derechos, que pueden ejercer estos derechos desde esta
mirada. Implica también y muy importante que hagamos todo este trabajo de la mano de las personas
con discapacidad y de su familia. Y la ultima lo que digo es una frase que es un lugar comin, quizas
hubiera sido més interesante traer otra pero me parece importante que asumamos porque a veces los
temas no se quieren tocar, porque tocarlos implica qué nos falta, qué le falta a la municipalidad, qué
nos falta a los docentes. Lo bueno es que si somos parte del problema, también podemos ser parte de
la solucién y en eso creo que todos los que estamos aca tenemos que tomar conciencia, somos todos
parte del problema aunque a veces no lo veamos pero también somos todos y eso es lo importante
parte de la solucion. Muchas Gracias.

-Aplauso de los presentes.
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Sr. Locutor: Muchas gracias, doctora Agustina Palacios. Vamos a invitar a continuacion a la doctora
Carmen Schajnovich Aguirre, fundadora de la ONG Mar del Plata..

Sra. Schajnovich: Buenos dias a todos y a todas. En principio quiero agradecer como decia la doctora
Palacios al sefior Intendente por su sensibilidad, a la doctora Agustina Palacios, al sefior concejal
Palacios que posibilitd que se hiciera esta jornada, a todos los presentes, a Storger Argentina que estan
en algin lugar también presentes que colaboraron respaldandonos y apoyandonos con esta iniciativa.
Esta ley que me fueron contactando muchas mamas y muchos papas por los que tanto insisti, tiene ya
su tiempo de vigencia y fue publicada en el boletin oficial el 16 de diciembre de 2010, todo como
planteaba el sefior concejal, invita en una de sus articulos a los Partidos, a los Municipios a adherir a
dicha ley. Entonces a mi lo que me preocupaba era desde el punto de vista que tiene dos ejes
fundamentales, dos aristas, la educacion y las obras sociales, medicina prepaga, seguro de salud.
Entonces desde ese punto de vista porque lo primero que van a plantear algunos colegios, algunas
escuelas, algunas obras sociales pero Mar del Plata no esta adherida, ;Donde dice que esta adherida?
Como ya me pas6 con un sefior magistrado, llevando un amparo de salud, donde dice que hay que
reconocerle esto a los chicos, ahora ya sabemos donde dice. Yo no se los voy a hacer de esta manera,
se los voy a hacer muy limitado, muy simple para que me lo entiendan todos. Esta linea es muy
importante ;Por qué? Porque es una linea de y proteccion integral de las personas, -no solo de los
nifios- de las personas con: TGD, Autismo, Sindrome de RED y Sindrome de Asperger. Tiene puntos
muy importantes, en el articulo 3) que nos habla de los derechos de las personas con TGD, a recibir
asistencia médica y farmacoldgica. A recibir capitacion profesional, a ser insertados en el medio
laboral, a recibir proteccion social integral incluyendo actividades de ocio adaptado, esto es muy
importante porque hay personas, hay chicos, hay adolescentes, hay adultos que no pueden entrar en un
club a realizar una actividad deportiva ;Por qué? Porque tiene un certificado de discapacidad o si no lo
tiene, tiene un diagnostico y lo primero que se les dice es, no acd nosotros no nos encontramos
capacitados, aun no tenemos los medios y los recursos para recibir a su hijo, o recibirlo a usted.
Entonces esto ya no puede seguir existiendo, entonces tienen que ser recibidos, tienen que ser
integrados ¢ incluidos y estas personas tienen el derecho a participar que es lo mas importante. Les
hago una sintesis de otro punto que es muy importante, la insercién comunitaria, inciso F) nos habla
de la Direccion General de Escuelas que debe garantizar la integracion de las personas que padecen
TGD por medio de una educacion adecuada e integral a través de programas educativos que
contemplen servicios escolares especiales, escuelas ordinarias, Centros de Educacion Especial, Centro
de Dia, recursos adecuados de alojamientos, inclusion de los servicios de estancias cortas de semanas
y vacaciones. Esto es como se garantiza el articulo 3°, inciso F a través de la Direccion General de
Escuelas, esto es una impronta personal, esto es lo que yo sugiero, es por lo que lucho, es lo que
quisiera conjuntamente con todas las mamas y papas de chicos con TGD, Autismo, Sindrome de Red y
Sindrome de Asperger, La educacion adecuada e integral se garantiza mediante la inclusion educativa
a través de una propuesta pedagdgica que permita el maximo desarrollo de las posibilidades, -porque
siempre partimos de las limitaciones- no puede, no debe, le falta, no es asi, partamos a través del
maximo desarrollo de las posibilidades. Integracion e inclusion con pleno ejercicio de los derechos,
porque no todos los alumnos tienen el mismo punto de partida, eso es cierto lo sé como mama, mas
que como letrada. Yo tengo una hija hermosa que esta aca presente que es Milagros, que fue la que me
motivo a hacer esto, tengo un hijo hermoso que le da vergiienza que lo diga que es Marcos, pero es asi,
como mama antes que como letrada. Porque no todos los alumnos tienen el mismo punto de partida
tampoco van al mismo ritmo, ni lo hacen al mismo tiempo, pero es indudable que deben lograr el
mismo objetivo ;Por qué? Porque nos encontramos con la desercion escolar, nos encontramos con la
discriminacién, nos encontramos con el fracaso. Las mamas que van y plantean en las escuelas
“entonces mi hijo repite, pero entonces mi hijo tiene que ir a la escuela especial” y si no va a la escuela
especial se termind y no debe ser asi. Por consiguiente se debe poder garantizar y supervisar una
educacion integral e inclusiva permanente y de calidad, participativa que garantice la igualdad de
derechos. Como me comentaba ayer Milagros cuando a sus 9 afios le deciamos que ibamos a hacer
esta jornada ella decia “todos los nenes somos iguales”, los aspi como se les dice carifiosamente a los
Asperger, los TGD, los Autistas, los Sindrome de Red y los chicos con Sindrome de Down, los chicos
que no ven, los que no pueden caminar, los que no pueden hacerse entender porque no pueden hablar,
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“todos somos iguales mami, porque todos sentimos lo mismo, porque respiramos de la misma
manera”. Entonces, justamente para garantizar la igualdad de derechos habla el articulo 3° inciso 12)
de escuelas ordinarias, hablamos de integracion, de inclusion porque la idea no es amontonar chicos en
la escuela ordinaria, sumarlos como ganado o como niimeros sino que cada nene participe que sea un
igual con sus pares, en cuanto que si €l va mas lento se le brinde las herramientas y las posibilidades
(Para qué? Para que pueda llegar, lograr el objetivo conjuntamente con el que va mas rapido con quien
no es igual, pero no importa no ser igual es importante participar. Educacion inclusiva, escolarizacion
en establecimientos educativos ordinarios, escolaridad comin mama4, escuela comin poniendo a
disposicion todas las alternativas educativas integrales y diversas, la diversidad respetar eso, aportar
todas las herramientas que garanticen la culminacion de los estudios de los alumnos con TGD, con
Autismo, con sindrome de Asperger, con Sindrome de Red y con todas las demas diferencias o
discapacidades. Todos los alumnos adquieren conocimientos siempre y cuando se contemplen y
respeten sus necesidades, esto se logra si se considera al alumno con TGD como una persona, un ser
integral, posibilitando asi que de sus posibilidades y necesidades aprenda. Todos, todos pueden, todos
pero hay que darles las herramientas, ninguno puede quedar afuera no tiene que existir fracaso
escolar, desercion escolar. El articulo 4° garantiza la inclusion de las personas con TGD —hablo de
personas, o sea, niflos, adultos- en obras sociales, medicina prepaga, seguro de salud —esto es muy
importante- y toda otra institucion obligada a prestar asistencia médica y/o farmacologica. Es decir,
tienen que ser realmente integrados, incluidas todas las personas en el sistema de prestacion de salud.
(La cobertura en qué consiste? Medicamentos, transporte, acompanamiento, terapias validadas a nivel
nacional y de consenso internacional, lo que significa que si hay una premisa a nivel internacional que
ha sido avalada y aprobada, también se va a aplicar aca. El articulo 5° nos habla de una cobertura del
material didactico, que muchas mamas querian saber qué es. No son solamente los ttiles escolares, no
es solamente la listita, va mas alld de eso. Una definicion busqué para que entendamos qué es el
material didactico: “Aquel que retine medios y recursos que la ensefianza y el aprendizaje, tanto del
docente como del alumno. Suelen utilizarte dentro del ambiente educativo para facilitar la adquisicion
de conceptos, habilidades, actitudes y destrezas. Motiva al alumno y permite que enfoque su atencion
y asi pueda fijar y retener los conocimientos. Es el conjunto de objetos, aparatos o apoyos destinados a
que la ensefanza y el aprendizaje sean mas provechosos, y el rendimiento del aprendizaje mejore.
Tiene por objeto llevar al alumno a trabajar, investigar, descubrir y construir. Cobertura al 100%,
reintegro al 100%. Textos escolares, cds, todo lo que nos piden desde el colegio”. Esto es un gran
avance, hay muchos chicos que no cuentan con los recursos, van a escuela publica y van con un lapiz
y un cuaderno, y no pueden ni tienen para la fotocopia. Entonces acé si, esta cubierto al 100% y/o
reintegrado. No es un cuento, no es un chiste. Lo mismo la medicacion, el acompafiamiento
terapéutico. Siguiendo en este articulo: “La capacitacion multidisciplinaria y transdisciplinaria,
integracion e inclusion”. Todo el equipo de trabajo, todo, porque esta incluido el médico neurdlogo, el
psiquiatra infantil, la psicopedagoga, el terapista ocupacional y el acompafiante terapéutico, que es una
figura que no esta contemplada, no tiene una regulacion a nivel nacional, por la que hay que seguir
trabajando; la docente especial, la docente comun, todos; la psic6loga —no me quiero olvidar de ningiin
profesional-. La asistencia domiciliaria, porque no es lo mismo el acompanante terapéutico que el
asistente domiciliario, porque hay personas, hay nifios, con TGD, autismo, sindrome de REP o de
Asperger, que no se pueden valer por si mismas, que necesitan no solo el acompafamiento terapéutico,
sino que necesitan una asistencia mas del caracter sanitario como para asistirlo a ir al bafio, como para
asistirlo a prender un canal de television porque no puede, a vestirse. Entonces esto también esta
cubierto o reintegrado al 100%. Y para terminar soy mama, una abogada 4x4, todo terreno, que esta
cansando a los jueces, cansando a los directores de escuela insistiendo, como decia el sefior concejal,
hay un articulo que invitaba a adherir. Bueno, gracias a Dios vuelvo a reiterar, a la sensibilidad del
sefior Intendente, de la doctora Agustina Palacios, del sefior concejal Palacios, se adhiri6 el Partido de
General Pueyrredon, no es solo Mar del Plata, es todo lo que comprende el Partido de General
Pueyrredon, esta ley es provincial pero Mar del Plata ahora no esta ajena, no hay excusa ni desde las
obras sociales ni del ambito educativo. ;Qué queda por hacer? Trabajar, participar, yo fundé
“Asperger Mar del Plata” y no soy solo yo, somos todos los papas, las mamas, los chicos y las
familias. Y estd presente “Autismo TGD Mar del Plata” otra agrupacion, todos, unir esfuerzos y
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trabajar por un ideal comun, por un objetivo comun que son las personas con TGD, autismo, sindrome
de REP y sindrome de Asperger. Esto recién empieza, tenemos que seguir, gracias.

Sr. Locutor: Vamos a invitar a continuacién al doctor Laureano Marcdn, neuropediatra especialista
en TGD, neurdlogo de planta del Hospital Materno Infantil y Director Médico del Instituto
Neurologico Infantil, a que haga uso de la palabra.

Sr. Marcon: Buenos dias. Vamos a intentar hacerlo simple, entendible para que todos se vayan de aca
con una mejor idea de cual es el problema y cudles son las formas de solucionarlo, a lo mejor cudles
son los problemas en cuanto al acceso al tratamiento. E1 TGD es un grupo de patologias contempladas
dentro del DCM4; primero iba a empezar a hablar de lo que es la historia. No es una patologia nueva,
es una patologia que existe desde siempre y que va a seguir existiendo. Nosotros los médicos tenemos
esta tendencia a ponerle nombre y encasillar un poco todo y eso a veces hace un poco engorrosa la
comprension por parte de la gente en general. Estos chicos ya estaban descriptos desde 1911 con otros
nombres, con otras caracteristicas, desde 1943 ya Kanner empez6 a indagar un poco mas en lo que es
autismo, por eso se le otorga a él el nombre del padre del autismo. Después se fueron haciendo
cambios. A lo largo del tiempo ha habido muchas teorias sobre cual era el problema, cual era la
solucion; que el problema eran los padres, que el problema eran los nenes. Gracias a Dios, a la ciencia,
a la experiencia, a la estadistica y a los médicos, hoy ya esta bastante mas aclarada la situacion, se sabe
que es un problema basicamente del nifio, pero que incluye a toda la familia el mismo. Segun el
DCM4, que es el manual internacional de psiquiatria donde estan catalogadas o clasificadas todas las
enfermedades de este tipo, habla de diferentes categorias. El TGD, que es el trastorno generalizado del
desarrollo que basicamente es un sindnimo de decir autismo, trastorno autista; el trastorno de
Asperger, que basicamente es un chico que tiene las mismas caracteristicas pero no tiene retraso del
lenguaje y tiene buenas capacidades intelectuales; el trastorno desintegrativo infantil, que es un chico
que adquiere las mismas caracteristicas de un chico con autismo pero las adquiere mas tardiamente y
generalmente es una enfermedad degenerativa y progresiva, por eso se clasifica de manera distinta; el
sindrome de REP o trastorno de REP, es una enfermedad en particular en realidad, de causa genética,
se sabe que hay un gen que se llama MECP2 que codifica una degeneracion de determinadas areas del
cerebro que van a dar sintomas, uno de ellos es el autismo, se da en nenas nada mas que nacen
normales, que a partir del afo de vida empiezan a perder pautas madurativas, pautas sociales, lenguaje,
pierden el uso de las manos, deja de crecer la cabeza, muchas veces tienen epilepsia. Es una patologia
especifica, cuyo uno de los sintomas de esta patologia, es un trastorno autista. El TGD no
especificado, surge a partir de que si bien nosotros tendemos a clasificar y ponerle nombre a todo,
siempre hay muchos pacientes que quedan fuera de la clasificacion, que no cumplen todos los criterios
estrictos que uno necesita para decir que este paciente tiene un autismo. Entonces este paciente tiene
un TGD, porque tiene muchos sintomas y signos de autismo, pero no todos. El autismo basicamente es
un sindrome clinico, acé el diagndstico es clinico, se caracteriza por una alteracion cualitativa en la
calidad de lo que es la interaccion social, la comunicacion verbal y la comunicaciéon no verbal.
(Nosotros coémo nos comunicamos con el resto de las personas? O nos comunicamos hablando o nos
comunicamos con gestos. Si yo tengo una discapacidad importante para entender el lenguaje verbal,
poder comunicarme en forma verbal, pero ademas también tengo una discapacidad importante para
entender todo lo no verbal, todo lo que es un gesto, una mirada, un tono de voz, bueno voy a tener un
severo problema para comunicarme con la gente. Basicamente, antes pensaba que el autismo era una
cuestion emocional que repercutia en el lenguaje y hoy se sabe que todos los pacientes con autismo
tienen un problema en el desarrollo de su lenguaje verbal y no verbal y esto obviamente repercute en
las relaciones afectivas con el resto de las personas. La actividad integrativa, estos pacientes ademas,
tienen algunos patrones de intereses, actividades, juegos, mas restringidos, hay cosas que les gustan
mucho y el resto no le interesa. Tienden a tener patrones estereotipados de conducta, fanatismos, se
circunscriben a pocas cosas. Hay que hacer una diferencia entre lo que es retardo y lo que es trastorno.
El retardo o retraso es ir adquiriendo las cosas de manera mas lenta, pero de la misma manera que las
adquiere otro nene que no tiene retraso. En cambio el trastorno es una alteracion en la forma en que yo
voy adquiriendo las cosas, ademas podré tener un retraso, pero las estoy adquiriendo de otra manera.
Estos son los criterios para el autismo que da el DCM4 que son bastante especificos y basicamente se
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refieren a todo lo que implica la interaccion social, todo lo que es la capacidad comunicacional y a
esto que hablabamos de los patrones, intereses, actividades, juegos, restringidos. Problemas con la
empatia. Dentro de los criterios hay un item que habla que tiene que ser de inicio temprano, antes de
los 3 afos de edad para que se considere un trastorno del desarrollo. Nosotros cuando hablamos de
trastornos del desarrollo estamos hablando de un problema en el desarrollo de determinadas funciones
del cerebro, pero no nos tenemos que olvidar de que estamos hablando también de un nifio el cual
tiene un cerebro en desarrollo, con lo cual si tenemos un problema pero no quiere decir que el mismo
va a estar igual siempre o esta discapacidad va a ser igual siempre. Un poco el motivo del diagnostico
y del tratamiento y de tener que encasillar determinados diagndsticos es este, es poder variar un poco
la historia de este nene. La teoria diagndstica basica, alteracidon persistente, severa de la integracion
social reciproca; quiere decir de poder integrarse con otros niflos, de tener esto de empatia, de poder
entender al otro. Alteracion persistente y severa de la comunicacion, esto tiene que ver mucho con el
lenguaje, verbal y no verbal. Y los mismos patrones restrictivos, de conductas, intereses y actividades.
Ahi hablaba de lo que es el juego simbdlico o imaginativo, no es que no van a poder tenerlo, de lo
contrario, pero mucho mas tarde de lo esperado y por ahi mas estructurado y un poco mas
estereotipado el juego. Un nene normal sin este problema a lo mejor estd desarrollando esos juegos
simbolicos entre el afio y los dos afios, y un chico con TGD al carecer de esta actividad imaginativa, lo
hace a los 4, otro a los 5, otro a los 6, entonces vemos que hay una diferencia importante en afios a
comparacion del otro nene. Del trastorno autista habiamos hablado que el diagndstico es
eminentemente clinico, por eso el tema es también bastante controvertido, se apoya basicamente en los
criterios que tenemos actualmente, los del DCM4, pero también hay otras cosas que lo pueden ayudar
al acercamiento diagndstico, como lo son algunas escalas. La escala de hados, cars; una serie de
escalas que también son clinicos y observacionales, que nos permiten a nosotros tener un diagndstico
por ahi un poco mas objetivado. A veces hacen falta y a veces no es necesario recurrir a un test de este
tipo. No hay marcadores especificos para decir que un paciente tiene TGD o que tiene autismo o
Asperger, yo no puedo pedir un analisis de sangre y decirle al papa “usted tiene un nene con autismo
porque el analisis de sangre me dice que tiene autismo; o porque la resonancia magnética me dice que
tiene autismo; o porque el electroencefalograma me dice que tiene autismo”. Los estudios
complementarios se piden basicamente para descartar toda una serie de enfermedades que pueden ser
la causa de un autismo, pero también pueden ser la causa de un retraso madurativo. Hay causas
organicas claras del autismo y evidenciables por medio de los estudios y hay toda una serie de causas
genéticas que no son evidenciables por medio de los estudios. Practicamente todos los cromosomas
han estado relacionados y se han relacionado en estudios amplios con el TGD. Deciamos que es un
cuadro de diagnostico clinico, va a ser diferente en cada nifio obviamente, no hay dos nifios sin TGD
normales, no hay dos nifios con TGD iguales, cada nifio es particular, individual y diferente al otro.
Estos chicos lo que tienen es algunas caracteristicas de su personalidad en comun, algunos déficits en
la comunicacion en comun, algunos intereses o patrones conductuales en comun y por eso decimos
que tienen TGD. La prevalencia antes era de 0,4, hoy es de 6 por cada 1.000, estamos hablando de un
nimero importante; si tenemos en cuenta en Mar del Plata nacen 10.000 chicos por afio, estamos
hablando de que nacen entre 50 y 60 chicos con este problema todos los afios. No es un problema que
va a desaparecer porque miremos para otro lado; ha tenido un aumento en la incidencia de este
problema muy importante en los Gltimos afios y no tiene que ver con una epidemia, basicamente tiene
que ver con que uno hace diagnosticos mas tempranos, uno detecta formas mas sutiles que antes se
pasaban por alto, toda la mayoria de los profesionales estdn mucho mas embebidos en este tema hoy
por hoy, que los que estaban hace diez afios y al tener mas diagnosticos tenemos mas pacientes con
este problema. Hay una alteracion cognitiva, tenemos que saber que un porcentaje de chicos con
autismo o TGD tienen retraso mental, tienen menores capacidades cognitivas y asi como las tienen
para el lenguaje verbal, no verbal, también tienen menos capacidades cognitivas. Este nimero ronda
entre 45% y 60% de los chicos con TGD, no todos los chicos con TGD van a tener un retraso mental
asociado, pero un buen porcentaje si. Esto es importante a la hora de disefiar una estrategia terapéutica
para estos chicos. También hay determinados problemas neuroldgicos asociados, desde la torpeza
motriz, dificultades motrices, epilepsia, muy por encima de lo que es en la poblacion general. Por
ejemplo, del 15% al 30% de los chicos con TGD ademas tienen epilepsia y el 1,5% de la poblacion
general la tiene. Acd hay un montén de causas médicas —no las voy a leer- que son diferentes y
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generalmente son enfermedades genéticas, de base genética que dentro de sus problemas generan TGD
o autismo. En el trastorno autista hablamos del perfil cognitivo, ;qué pasa con estos chicos? ;No
reciben bien la informacion? No, la informacién la reciben bien, él recibe el mismo gesto de amor de
su madre, recibe el mismo canto para que se duerma del pap4, la informacion llega, el problema esta
en como la procesa. Este chico tiene un problema en el procesamiento de la informacion que si recibe,
no tiene un problema auditivo, son cosas que se descartan de entrada cuando tenemos un chico con
esta sintomatologia. La informacion llega pero no es bien procesada, no procesa las caracteristicas
sutiles de la informacion que nos sirven a nosotros para entender a la otra persona. Entonces, llega
informacion, no es bien procesada y después no la puede reproducir, no reproduce lo que no procesa
bien; entonces tenemos un chico que tampoco va a ser por ahi muy afectuoso o muy demostrativo o va
a tener mucha empatia. No es que no la reciba, ¢l no la puede procesar. Y esto ocurre en un nivel
distinto a lo esperado por la edad del paciente y por su capacidad intelectual, es decir, no es que no
puede procesar ninguna informacidn; por ahi a los dos afios procesa muy poco, pero a diferentes
edades empieza a procesar mas, va desarrollando estas capacidades. Lo que pasa es que se desarrolla
muy por debajo de lo esperado para la edad que tiene, un nene de ocho afios tendria que estar
procesando una ironia claramente y por ahi este nene no la procesa a los ocho afios, capaz que a los
quince empieza a entender recién que eso era una ironia, la procesa pero mucho mas tarde de lo
esperado. El trastorno autista; ;qué pasa con estos chicos que sorprenden ademas? Porque muchos de
estos nenes a pesar de tener una discapacidad social, a pesar de tener un problema importante en lo
que son las relaciones con el resto, tienen habilidades sorprendentes, islotes de habilidades. Tienen
buenas capacidades a veces visoespaciales entonces pueden armar grandes rompecabezas o hacer
grandes cuentas muy importantes, o tener un oido musical y destrezas para la musica excepcionales.
Ellos cuando hay capacidad cognitiva y un interés muy marcado, el nene todo el dia le interesa eso y
después por ahi no puede saber cudndo es mafiana, porque tiene un mal manejo de lo que es temporal,
pero si bien puede tener cuestiones de mucha habilidad en cosas que si le interesan. El tratamiento de
TGD o autismo tiene que ser multidisciplinario, hay muchos profesionales que intervienen para ayudar
a este nene. Tiene que ser individualizado; yo tengo que disefiar un tratamiento para cada nene, no hay
una receta que digamos “5 horas de esto, 5 de lo otro, tome 2 pastillas...”, no; yo tengo que evaluar al
nene primero, saber cudles son las capacidades de este nene, en qué momento de su tratamiento esta,
no es siempre el mismo tratamiento en el mismo nifio, a lo mejor un nene de dos afios tiene que
trabajar mucho con la terapista de integracion sensorial; a lo mejor hay que trabajar mas en lo
conductual y es el mismo nene a los cuatro o cinco afios, no requiere mucha terapia ocupacional y yo
tengo que empezar a trabajar lo cognitivo, que este nene conozca cual es el problema, conozca como
es la forma de manejarse delante de otro nene. Depende de la edad del nene, del nivel de desarrollo, la
capacidad, los problemas asociados que pueda tener, es el disefio del tratamiento que tengo que
disefiar para este nifio, por eso es individualizado. Tiene que ser intensivo por lo menos en un
principio y continuado a lo largo del tiempo, todo esto en resumen quiere decir que normalmente es
caro el tratamiento y por eso hay problemas con las obras sociales, por eso desde el ambito publico
también es muy dificil llevar adelante un tratamiento ordenado y completo. El objetivo basico de todo
tratamiento en estos nifios es maximizar la independencia funcional y lograr una buena calidad de vida
para este nene. En cuanto a prondstico, hay mucho escrito, la mayoria de lo que esta escrito hoy se
refiere a los pacientes de hace 20 afios. ;Qué pasa con este nene cuando tenga 20 afios? Y, hoy no lo
tenemos muy claro, si hace cinco afios el promedio de edad diagnostica era a los cinco afios, llegamos
tarde al diagnodstico, sélo detectabamos los casos severos. Entonces el cambio de la historia del nifio
era muy diferente, se sabe hoy que hay puntos criticos del desarrollo. El cerebro se va desarrollando y
hay puntos criticos donde una intervencion adecuada produce cambios muy importantes, esto lo
vemos. Por ejemplo, 1/3 de los chicos que si cumplen criterios para autismo con diagndstico temprano,
con tratamiento adecuado, que tienen buenas capacidades, no cumplen mas criterios para autismo
cuando estan en el colegio en edad escolar ya. Estas son cuestiones mas nuevas que se vienen sabiendo
ahora, antes era como decia la doctora: “no va a poder, no va a poder”. Hoy se sabe que muchos
chicos si, nosotros no podemos saber el pronéstico de gran parte de los chicos actualmente, porque los
antecedentes que tenemos, estan basados sobre tratamientos iniciados tarde, sobre desconocimientos
de la patologia, sobre tratamientos mal encaminados, sobre chicos que no accedian a tener una
integracion en la escuela normal y poder hacer una vida normal, una vida con nifios que tienen sus
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mismas capacidades intelectuales y que no tienen problemas sociales. Justamente estamos hablando de
una patologia donde lo més importante es poder sociabilizarlo, a este chico lo peor que podemos
hacerle es mandarlo para otro lado, lo tenemos que integrar. Asi que yo creo que en un futuro hay
varias cosas para rever y varias cosas para mejorar con respecto al autismo. Hay diferentes estrategias
de tratamiento, la psicoterapia es una base en el autismo. Nosotros hablamos de la psicoterapia
cognitiva conductual porque es un método validado a nivel internacional, esto quiere decir que es
comprobado que la mayoria de los chicos con este problema van a mejorar con este tipo de terapia, no
quiere decir que no haya ningln otro tipo de terapia que funcione, pero bueno, por ahi no estan
validados los métodos desde el punto de vista cientifico y a lo mejor hay un psicologo que hace
psicologia sistémica y le puede dar resultado con alglin paciente, pero pasa que por ahi no le va a dar
resultado con la mayoria de sus pacientes. Por eso mas que nada en todos los congresos que tienen que
ver con autismo se habla de todo lo que es la terapia cognitiva conductual, que habla de aprender y
poder manejar la conducta. Se integra la familia dentro del tratamiento —es fundamental-, el
fonoaudiodlogo, las intervenciones escolares que tienen que ver con esto que hablabamos de si necesita
un acompafiante terapéutico, si necesita la maestra integradora. Hay que intentar integrar a la mayoria
de los chicos, esto no quiere decir que todos tengan que estar en colegio normal integrados, hay chicos
en que la integracion no funciona bien, en ese nene por tal o cual motivo, descubrir cuales son los
motivos. Y hay algunos chicos con muy pocos recursos cognitivos que no tiene sentido que yo lo
mande a un colegio normal, porque le va a ir mejor en un colegio especial a ese nene. Entonces, cada
caso es muy particular y hay que evaluar estas cosas, porque el futuro de ese nene depende de eso, de
que evaluemos bien estas cosas y vayamos por el camino correcto. El entrenamiento a padres es
fundamental, un punto fundamental aca es que el papa sepa qué hacer con su hijo. Si yo trabajo con el
nene y no trabajo con el papa no sirve, para que la cosa sirva el tratamiento del nene tiene que ser 24
hs., para eso el compromiso de los papas es fundamental, los logros se ven reflejados en las familias
que tienen compromiso con el problema de su hijo, no que lo niegan, aunque negarlo también es en
primera instancia lo que ocurre, uno niega el problema normalmente. Los padres que se embeben mas
del problema, que aprenden a entender a su hijo, que aprenden a manejar a su hijo, tienen muchisimas
mas posibilidades de que a su hijo le vaya muchisimo mejor. También se pueden hacer derivaciones a
grupos de apoyo, sin ir mas lejos esto de las asociaciones, el grupo de Asperger, el grupo de TGD, de
padres, tiene que ver con eso, no estamos solos y no somos los Unicos que tienen este problema. Y este
problema ademas le puede tocar a cualquier persona, “no es que te tocd a vos porque ...”, le puede
tocar a cualquiera, cualquiera puede tener un hijo con este tipo de problemas, lo que pasa es que al ser
0,6% de la poblacion, no es la mayoria. En la farmacoterapia del autismo también hay medicamentos,
los mismos no van apuntados al trastorno en si, no van apuntados al problema. No hay ningiin remedio
que cure el autismo o que lo mejore de base, no hay un remedio que va a hacer que este paciente que
no entendia el lenguaje verbal, que no entendia el lenguaje no verbal, lo entienda. Como no hay
medicacién para que uno sea mas inteligente tampoco. Ahora, si hay medicacion para tratar los
problemas asociados, es muy comin que un chico con autismo como tiene un TGD tenga otros
problemas, problemas de hiperactividad, problemas de conducta, agresividad, impulsividad, puede ser
un nene ademas muy desatento. Los remedios apuntan a la ansiedad, a manejar ese tipo de sintomas
que a veces obstruyen el tratamiento, a veces un nene muy disruptivo y claro, en el colegio no puede
estar porque le pega a todos los compatfieros y claro, en la terapia no le saca provecho porque hace lo
que quiere y no puede cambiar de actividad o no puede permanecer mucho tiempo en ella. Bueno, ahi
necesitamos un medicamento para que el nene pueda trabajar con la terapista, con la psicologa para
que el nene pueda estar en el colegio y no tenga una conducta tan derruptiva en esos casos, por €so
hablamos de la farmacologia como una cuestion sintomatica. Hay multiples farmacos, desde
antipsicoticos, atipicos, ansioliticos, antidepresivos, estimulantes, antiepilépticos, etc. El trastorno de
Asperger es el que mas nos ha permitido a nosotros entender cual es el problema, porque en un
principio los pacientes con autismo descriptos ... tenian todos y eran moderados a severos, todos
tenian un retraso muy importante y bueno, nos costaba entender el problema, pero a partir del
Asperger que son nifios que tienen inteligencia normal, que van evolucionando a través de las
diferentes etapas, uno puede aprender cual es el problema, uno puede entender como piensa el nifio
con sindrome Asperger o el nifio con TGD. Y, ;jpara qué nos sirve saber como piensa? Y, nos sirve
para entenderlo, nosotros no vamos a poder ayudar a nadie que no entendamos, si nosotros no
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entendemos cual es el problema que tienen, dificilmente podamos ayudarlo. Estos son los criterios
diagnostico del DCN4 del sindrome de Asperger y basicamente son los mismos que los criterios para
el TGD con la salvedad de que no hay retraso cognitivo y no hay retraso en el desarrollo del lenguaje
verbal. Esto de que no hay retraso en el desarrollo del lenguaje verbal no quiere decir que tenga un
lenguaje normal, el nene dice palabras al afo, dice frases a los dos y puede dialogar a los tres afios. Lo
que pasa es que sus palabras al afio son repetitivas, sus frases a los dos tienden a ser frases copiadas,
en el tono de voz totalmente monétono, es un chico que no tiene lenguaje normal, estos son los
famosos chicos que tienen todo un inicio en un lenguaje como en la television, con un tono extranjero,
en tercera persona hablan. Esto se va mejorando, practicamente la mayoria de los chicos con sindrome
de Asperger son etapas, cuando tienen mayor edad uno no se daria cuenta que esta persona tuvo ese
problema al menos desde el didlogo, un chico con sindrome de Asperger si no es severo a los doce,
quince, nueve —depende del chico- habla lo mas bien. Tienen dificultad para conseguir esto de los
estados mentales de las otras personas, ponerse en el lugar del otro, esas son dificultades importantes.
Para poder entender a la otra persona yo me tengo que poder poner en el lugar de la otra persona y
entender que la otra persona tiene una mente diferente a la mia y piensa distinto, e intentar descubrir
qué es lo que piensa. Dificultades para las relaciones interpersonales, inadecuacion social, etc. Bueno,
al no entender a la otra persona, no percibir el contexto, siempre queda desubicado esto de lo peculiar
que hablabamos, intereses circunscriptos, con muy buena capacidad de memoria. Los chicos tienen
generalmente una muy buena capacidad de memoria, otra caracteristica es que tienden a la ansiedad,
tienden muchas veces a la hiperactividad, motriz y generalmente son torpes, no son hébiles. La teoria
de la mente es esto, la capacidad humana, cognitiva y social que esta relacionada con el entendimiento
de los estados mentales del resto de las personas. Dos cosas faciles, entender que los otros tienen
mentes diferentes, separadas, con creencias, deseos y estados mentales diferentes, poder formular
hipétesis operacionales, teorias relativamente precisas de lo que le estd pasando al otro. Sin esta
capacidad —justamente es la discapacidad que tiene este chico- es muy dificil mantener relaciones
sociales con otros nenes, siempre quedan expuestos, desubicados, mal parados, son chicos ingenuos,
faciles de engafiar, yo como me doy cuenta que alguien me quiere engafiar, y porque me esta diciendo
algo con la voz y con el cuerpo, con su lenguaje corporal me esta diciendo otra cosa, si yo no puedo
leer bien el lenguaje corporal del otro, no me doy cuenta que el otro me quiere engafar. Entonces
pasan por ingenuos, esto no tiene que ver con la inteligencia o con la capacidad intelectual, tiene que
ver con la capacidad de leer al resto de las personas. El aborde terapéutico basicamente es lo mismo.
El pronostico —aca hay algunos puntos interesantes-: si bien nosotros no podemos precisar cual es el
prondstico de todas las personas con TGD, hay varios puntos que nos sirven y que han demostrado ser
importantes para saber como le va a ir a esta persona. Por un lado la capacidad intelectual, no va a ser
el mismo prondstico de un chico con TGD que tiene retraso mental, de un chico que no tiene retraso
mental o de un chico con sindrome de Asperger que sabemos que tiene inteligencia normal. Porque es
con qué contamos para solucionar el problema, con qué capacidad. La etiologia, la causa; no es lo
mismo un paciente que tiene una resonancia con una enfermedad determinada o que tiene un problema
genético demostrado y determinado, tiene peor pronodstico que un paciente al que no le encontramos
nada, le hacemos todos los estudios y son todos normales, mejor pronostico. Edad del diagnostico,
inicio del tratamiento; esto tiene que ver con los puntos criticos del desarrollo donde uno puede
cambiar mas la historia que hablabamos hoy. Los chicos diagnosticados antes de los 3 afios con un
buen abordaje y la posibilidad de acceder a un diagnoéstico a esa edad, tienen mucho mejor pronostico.
Nosotros lo vemos en el cambio en el consultorio, les va mucho mejor y es muy dificil que un chico
salga de los parametros clinicos que nosotros utilizamos para diagnostico de TGD o Asperger, cuando
no se trabajo y ya tiene mas de 4 afios. Si, podemos andar mucho mejor, podemos mejorar muchisimo,
a lo mejor va a tener vida independiente, pero normalmente no cambiamos la historia, no pasa a ser
una persona que no cumple mas con los criterios, los cumplen casi siempre. En cambio cuando el
diagndstico es temprano, cada vez vemos mas chicos que revierten la situacion, o sea que es un punto
fundamental, la edad de diagnodstico de acceso al tratamiento temprano. Otro, el tratamiento apropiado;
el compromiso familiar cumple un rol fundamental —lo que hablabamos hoy-, si los padres entienden
cual es el problema, entienden a su hijo, pueden manejarlo, tenemos un terapista 24 hs. que es el papa,
que son los hermanos y también cambia el pronostico de manera fundamental. Y los ..., problemas
asociados que va a tener este nene, problemas de conducta severos —eso ensombrece un poco el
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pronostico, hay que manejar muy bien la conducta y a lo mejor requiere medicacion-. Esto me parecio
interesante para leerlo y estd escrito de un libro: “La gente con sindrome de Asperger percibe el
mundo de manera diferente a todos los demas. Nos encuentra a los demas extrafios y confusos —claro,
no entiende por qué para decir algo tan simple, nosotros le damos tantas vueltas, buscamos veinte
caminos, es mas facil decir la cosa como es-. La verdad, es por supuesto, que aquellos con el sindrome
de Asperger son una pequeia minoria y el mundo que perciben en forma diferente, tiene sentido para
ellos. Y tiene en algunos aspectos, estos chicos son admirables. Pero a menudo, el ser de esta manera
los lleva a conflictos, con los modos de pensar, sentir u obrar convencionales de la mayoria”. Tiene
que ver un poco con el video que vos mostraste, si todo el mundo anda en silla de ruedas el problema
lo tiene el que camina por ahi. Bueno, aca pasa lo mismo, ellos tienen una forma de ser, tienen una
forma de ver el mundo diferente a la nuestra porque tienen una capacidad diferente de ver, nosotros
accedemos a ver algunas cosas que ellos no, entonces para ellos el mundo es de otra manera. ;Esto qué
quiere decir? Bueno muchas veces ellos no pueden cambiar y a veces no quieren hacerlo, por qué voy
a querer yo ir a una fiesta llena de gente y a mi no me interesa, yo por qué quiero que mi hijo con
sindrome de Asperger sea super sociable y tenga 20 amigos, porque a mi me parece importante que
tenga 20 amigos y €l con 2 amigos por ahi estd chocho, barbaro, disfruta y es feliz. Entonces a veces
hay cosas que nosotros no podemos cambiar, nosotros tenemos que lograr que como es, se desarrolle
bien, sea independiente y sea feliz. Dice: “Sin embargo, estos chicos necesitan ayuda para hallar
modos de adaptarse al mundo como es —al mundo de la mayoria- y utilizar constructivamente sus
destrezas especiales. Comprometernos con sus intereses especiales sin llegar a conflictos con los
demas y a conseguir tanto como sea posible, una independencia durante la vida adulta”, este es el
objetivo final, nosotros queremos que sean personas independientes y algunas relaciones sociales,
positivas también, que no estén aislados del mundo. Basicamente eso es lo que le pasa al chico con el
sindrome de Asperger o con TGD; es tan dificil para nosotros, pongdmonos a pensar, ;qué nos pasaria
a nosotros si no pudiéramos entender los gestos de las personas?, entendiéramos todo lo que la gente
dice en forma literal, ;como actuariamos?, ;como veriamos el mundo nosotros si tuviéramos ese
problema? Y, seguramente igual que el nene que tiene sindrome de Asperger. Nos interesarian menos
las personas, mas otras cosas que si entendemos, porque a todo el mundo le interesa lo que entiende, si
yo entiendo de futbol, me interesa el futbol; si entiendo de musica, me interesa la musica; si no
entiendo las personas, no me interesan tanto las personas. Yo, jcomo entiendo a las personas? Y, por
lo que me estan diciendo o por lo que me estdn demostrando con gestos con lenguaje no verbal. Esos
chicos tienen un problema importante para entender a las personas. Y esto hace que las personas
preferidas se limiten a las que si entiende, a los padres, a algun chico especifico que tiene sus
caracteristicas también, mas concreto, mas claro, no tan vueltero, no tan abstracto, que no habla tanto
en codigo y con ese chico se va a llevar bien, o que tienen intereses en comun, que le gusta el mismo
tipo de cosas o el mismo jueguito de computadora y ser amigo de él. Yo creo que un poco el objetivo
de la charla era este, era entender un poco cudl es el problema, entender que muchas personas con
Asperger el dia de mafiana van a ser integrantes de esta sociedad, entender que el problema hay que
abordarlo en forma temprana, que tenemos que tener a disposicion un tratamiento rapido, a veces la
problematica hace que uno acceda al tratamiento tardiamente o porque se pasa por alto o porque le
diagnosticamos temprano pero la obra social, decidid cubrir todo un afio después y perdimos un
periodo critico del desarrollo donde mas se podria cambiar el pronéstico de este nene; bueno,
acompanarlo. Este era un poquito el objetivo de la charla, diferenciar un poco estas clasificaciones, ver
cudl es el TGD, saber por qué hay mas incidencia, saber cuales son las estrategias terapéuticas y que
entiendan un poquito mas sobre esto. Cuando mas sabemos, mas entendemos, mas ayudamos. Muchas
gracias.

-Aplausos y continua el

Sr. Locutor: Vamos a hacer oportuna esta ocasiéon para decir dos cuestiones a tener en cuenta:
aquellos que necesiten un certificado de asistencia al desarrollo de esta jornada, podran dirigirse en
algun momento al cuarto piso de este Honorable Concejo Deliberante. Alli en la oficina del concejal
Palacios, la gente les extendera si necesitan el certificado correspondiente. Y también, proponerles a
todos aquellos que por alguna circunstancia en particular quieran tomar contacto con los profesionales
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que han tenido a su cargo cada una de las ponencias en el desarrollo de esta jornada, que l6gicamente
los aguardaran en sus correspondientes oficinas, consultorios y demas, para que puedan abordar sobre
el tema en particular. Vamos a invitar a continuacion a la licenciada Diana Escobar, representante del
area de Salud Mental en el equipo técnico del Plan Integral de Desarrollo Infantil del Municipio,
coordinadora ademas del area terapia ocupacional del Departamento de Salud Mental de la Secretaria
de Salud.

Sra. Escobar: Buenos dias a todos, voy a empezar rapidamente. A mi me toca contarles un poco
como venimos trabajando a nivel municipal y lo que es salud publica, en relacion al desarrollo infantil.
Existe lo que ya nombré el doctor Vargas, lo que es el Plan Integral de Desarrollo Infantil, que viene
un poco a integrar y fortalecer todas las actividades, que desde hace muchos afios se vienen realizando
desde la Secretaria de Salud y por los diferentes programas. Los programas como el Control del Nifio
Sano, el Control de la Embarazada, el de Medicina Comunitario y el Programa de Salud Mental. El
programa quiere integrar todas las actividades que favorezcan al desarrollo del nifio en forma
temprana. Nos manejamos con los criterios de equidad y accesibilidad; de universalidad, de
transversalidad y de solidaridad para trabajar en el plan. Estos fueron los criterios que nos guiaron en
el marco del programa, ademas de plantearnos el desarrollo desde el modelo ecologico, donde si bien
el nifio es el centro de la escena, no podemos dejar de trabajar sobre lo que es su familia y la
comunidad. Y en esto, el plan en ese sentido tiene una base al fortalecimiento de los procesos
familiares y comunitarios también. El objetivo general del plan es instalar una politica publica en
atencion primaria de la salud, el abordaje integral de nifios y nifias de 0 a 6 afios y de la mujer
embarazada; desde una perspectiva de derechos y en sus contextos familiar y comunitario. A partir del
ano 2009, se conforma un equipo interdisciplinario con un representante de todas las areas de la
Secretaria de Salud, incluyéndonos ahi al area de Salud Mental. Empezamos a trabajar de manera
interdisciplinaria un poco trazando los lineamientos del plan y las orientaciones para la accion de los
diferentes CAPS del municipio. Incluyendo las actividades que se venian haciendo desde Salud
Mental, un poco de manera formal, ya que todo lo que se venia haciendo era en funcidén de cada
equipo en particular y no en todos se prestaba el mismo servicio. A la poblacion que nos dirigimos es
la de embarazadas y de nifios de 0 a 6 afos. Esto es una etapa fundamental, tanto para el desarrollo de
las particularidades de cada nifio, a nivel fisico, cognitivo o psicoldgico; realizar el acompanamiento
en esta etapa nos va a permitir ademas tener una vision longitudinal del desarrollo del nifio. Para
organizar las actividades, en esta etapa hablamos de atencidon temprana del desarrollo, en la etapa de 0
a 6 afios y que estd dirigida a toda la poblacion. Si bien esto es una jornada de TGD, nosotros
hablamos de la deteccion temprana y todas las acciones de todas las problematicas del desarrollo que
podemos detectar en nuestra poblacion de los centros. La atencion temprana pensamos que tiene que
estar considerada al nifio en su globalidad y ser planificada por un equipo interdisciplinario, dada la
multidimensionalidad del desarrollo infantil temprano. Para llevar a cabo estas acciones, si tuvimos
que completar equipos y esto es cuando ya hace un afio se completaron e ingresaron al plantel
municipal profesionales de todas las areas, tanto médicas y no médicas, se incluyeron pediatras pero
también se incluyeron asistentes sociales, fonoaudiologos, psicologos, terapistas ocupacionales y
psicopedagogos. Hemos completado equipo y esa es nuestra idea, pero todavia nos falta, no es
suficiente, pero el plan prevé la inclusion progresiva de mas profesionales de todas las areas. El
programa fortalece mucho todo lo que tiene que ver con la promocion y prevencion en relacion a los
problemas del desarrollo infantil. El adecuado seguimiento del nifio mediante acciones de prevencion
y promocién, involucra una evaluacion periddica del desarrollo y la orientacion a los padres en
relacion a la estimulacion del nifio o a un tratamiento si fuera necesario. La deteccion temprana nos
permite ver los factores de riesgo que puede tener un nifio sobre todo en los primeros afios y asi
permitimos también hacer una intervencion mas oportuna y como sabemos —y lo dijo el doctor recién-
todo lo que se hace tempranamente, es mas eficaz. Todos los problemas del desarrollo del nifio en
realidad, tienen diferentes causas y a veces no podemos establecer una sola causa, por eso que el
seguimiento a lo largo de los primeros afios es muy importante ya que durante los primeros afios
seguramente vamos a poder diagnosticar discapacidades graves como paralisis cerebral severas o
medias, retrasos madurativos y déficits sensoriales. A lo largo del segundo afio, ya podemos detectar
lo anterior pero también formas mas moderadas de los trastornos anteriores y cuestiones referentes a
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desarrollos de las habilidades de la interaccion y del juego. Entre los dos y cuatro afios se van a poner
de manifiesto mas, los trastornos del lenguaje y los trastornos motrices menores y de la conducta,
siempre y cuando no hayamos detectando antes. En este momento se ponen mas en evidencia y se
transforman en motivos de consulta. A los cinco afios ya las dificultades que podemos detectar tienen
que ver con déficits cognitivos, déficits de las funciones motoras finas que llegada la etapa escolar son
detectados en la escuela. Por todo esto, el plan lo que prevé es el seguimiento del desarrollo infantil
mediante screening del desarrollo global, mediante tests de testisa y en este sentido lo que
programamos, es que alrededor de los 9 meses y a los 24, se pueda hacer un screening de desarrollo
psicomotor. A los tres afios, debido a la problematica que sabemos que existe en cuanto al desarrollo
del lenguaje, un screening del lenguaje. A los cuatro, un screening de habilidades y estrategias para el
aprendizaje y a los cinco, nuevamente un screening psicomotor y del lenguaje. Todo esto pensando
que tiene que ser la intervencion temprana es mas favorecedora y sobre todo, antes de la edad escolar.
Siempre nos pasaba que muchas veces estos chicos eran derivados a partir de que llegaban a la
escuela, hoy lo que estamos intentando y venimos trabajando, es poder detectar antes. En cuando a las
actividades de promocion de desarrollo, también lo que el programa prevé es la sistematizacion de
acciones que se venian llevando a cabo en todos los centros de salud del municipio. Esto tiene que ver
con, no solamente la atencion médica de la embarazada, sino de la realizacion de talleres
interdisciplinarios de acompafiamiento a la mujer embarazada. Respecto al niflo, también esta la
atencion al nifio que esta el programa de Control del Nifio Sano, que tiene muchos afios a nivel
municipal, pero agregamos en todas las salas también, el acompafiamiento a la crianza, con los
objetivos de brindarle a los papas espacios de reflexion y herramientas que puedan acompaiiarlos en la
crianza de sus hijos. ;Qué pasa cuando detectamos una problematica del desarrollo? Nosotros
consideramos que la deteccion debe ir seguida del inicio de un proceso de proceso-diagnostico y de
intervencion terapéutica. También consideramos que el diagndstico por si solo es un paso critico pero
no mejora el prondstico si no acompafiamos de la ayuda practica y al apoyo a los padres a realizar el
tratamiento del nifio. Esto a veces nos pasa y esto que el papa logra un diagndstico y no sabe para
donde salir en busca de su tratamiento. Pensamos que el proceso de diagnoéstico tiene que ser integral y
tiene que estar conformado por un equipo interdisciplinario donde cada uno pueda realizar
evaluaciones especificas e informar las mismas y a partir de esto hacer un diagnostico integrado de
todos estos diagnoésticos parciales y asi planificar y establecer prioridades en el tratamiento, porque
como decia el doctor Marcon, hay momentos diferentes en un nifio en desarrollo que requiere de una u
otra terapéutica, segin su edad. Sabemos claramente que las oportunidades para que los nifios y las
nifias logren mejores niveles de desarrollo, aumentan cuando son favorecidas por las politicas publicas
y el apoyo a los programas para las familias con abordajes interdisciplinarios e intersectoriales. Esto es
lo que nosotros estamos haciendo y lo que queremos seguir trabajando con todos los demas actores
que estan en relacion al desarrollo infantil y hablo del segundo nivel de atencion, hablo de las
escuelas; creo que este es un paso y un trabajo que todavia nos tenemos que dar. En relacién al plan de
desarrollo, nosotros seguimos trabajando en esto que hemos podido construir y nos proponemos
fortalecer y seguir fortaleciendo los equipos, fortalecer la articulacion intersectorial —creo que estas
reuniones posibilitan esto-, consensuar criterios diagnosticos, poder hablar todos de la misma manera
y promover la capacitacion y actualizacion en lo que respecta al desarrollo infantil temprano. Nada
mas, esto era lo que queria contar.

-Aplausos y continua el

Sr. Locutor: Vamos a proceder a continuacion a hacer entrega de la Ordenanza de adhesion a la ley
provincial, es por eso que invitamos al sefior concejal Ricardo Palacios y al sefior Presidente del
Honorable Cuerpo, Ariel Ciano, para que hagamos entrega de esta Ordenanza a la doctora Carmen
Schjnovich Aguirre, fundadora de la ONG Asperger Mar del Plata.

-A continuacion se hace entrega de la mencionada Ordenanza en medio de nutridos aplausos
y continua el
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Sr. Locutor: Si les parece, podemos proponerles a quizas cuatro o cinco personas que quieran hacer
alguna consulta y logicamente reiterar la invitacion por parte de los actores para aquellos que tengan
inquietudes, que puedan acercarse para poder contribuir y coadyuvar a instalar precisamente todas
estas herramientas.

Sra. Cecilia: Buen dia, mi nombre es Cecilia, soy madre principalmente de un nifio con TGD y
ademas profesora de plastica, asi que por los dos lados me interesa. Mi pregunta es: ;cual es la
herramienta legal para exigir a las escuelas que integren a los nifios con TGD y discapacidades?
Porque a mi me costé mucho menos en las escuelas municipales y provinciales que en las privadas,
entonces quiero saber cudl es la herramienta para exigirles.

Sra. Schjnovich: Bueno, basicamente la ley que estdbamos hablando, la 14.191, con su Ordenanza
respectiva tal cual en este momento, te da un marco legal bastante mas amplio, no es solamente esta.
Es muchisimo lo que nos va a servir porque estamos aca reunidos, se difunde y es una herramienta de
trabajo muy importante. Pero mira, tenés la 23.599, la misma ley que estaba planteando la doctora
Palacios; tenés un medio inclusive, como una especie de INADI ac4 en Mar del Plata, vuelvo a reiterar
lo que decia la doctora, con motivo o por motivo de discriminacion de chicos con TGD pero antes de
llegar a esa instancia creo que con los actores que estan presentes hoy, tanto desde DIEPREGEP como
del Consejo Escolar, como de escuelas publicas y privadas, se difunde, creo que todos vamos a
trabajar. La convencion de discapacidad como cuestion de derechos humanos, la 26.378 que planteaba
la doctora Palacios; hay toda una normativa legal. Esta también el tema de las asociaciones de padres,
ese es un portavoz importante, en Mar del Plata no solo esta “Asperger Mar del Plata”, esta “Autismo
TGD”, que esta recién empezando. Pero, acercarnos, trabajar entre todos, dirigirnos hacia los colegios,
hablar con las autoridades, presentarles los medios o posibilidades como hablaba también el doctor
Marcon de que los nenes interpretan las cosas de diferente forma. Que sean respetados desde esa
pauta, que se les permita participar, que se los escuche, que nos pongamos en los zapatos de ellos. Hay
una resolucion bastante nuevita, se esta trabajando muchisimo, ya te digo si querés el nlimero, pero
hay una resolucion que es la 4.635, es bastante nuevita y esta dentro de la provincia de Buenos Aires,
tanto para el ambito de escolaridad comun, especial, privada, como publica, tiene que ser de efectivo
cumplimiento, que trae todo un bagaje de pautas de como deben ser tratados los alumnos N.E.E., que
son los alumnos con necesidades especiales. Ya existe, hay que hacerlo de efectivo cumplimiento.

Sr. Locutor: Les proponemos lo siguiente: para que no se produzcan estos dialogos asi, le damos la
posibilidad también a algunas personas mas que quieran hacer alguna consulta. Para poder profundizar
precisamente en estas cuestiones, invitamos a todos a que en alguna ocasion que lo crean conveniente,
se acercan a las distintas instituciones o a las oficinas, para de alguna manera poder ahondar en
detalles en este aspecto. De todos modos, con respecto a este tema, la doctora Agustina Palacios quiere
agregar algo, pero les pedimos a los demas para evitar esto del didlogo y que mas puedan poder
consultar.

Sra. Palacios: Gracias. Yo queria hacer una aclaracion, porque tenemos muchas experiencias con las
escuelas y a veces para los padres hacer una denuncia no es un paso muy facil porque uno tiene miedo
después a como el chico siga con la escuela y demas. La oficina de la Municipalidad acepta denuncias
pero también consultas y a partir de ellas y en la denuncia también hacemos un camino de mediacion,
pero la consulta es como un paso previo donde si alguien no quiere denunciar directamente a la
escuela, nosotros podemos tomar intervencion. Yo de todos modos si tu pregunta apuntaba a nivel mas
macro desde las politicas, te puedo contestar a nivel municipal. A nivel municipal estamos gracias a un
subsidio internacional que conseguimos de Espafia trabajando la adaptacion de todas las escuelas
municipales y pedimos el subsidio pensando en la adaptacion fisica, que implica todo lo
arquitectonico, rampas y demds; pero también en la adaptacion relativa a las barreras
comunicacionales, a materiales didacticos y a los cursos que les estamos dando a los docentes para
eliminar barreras actitudinales, para que después no esté el bafio usado, para guardar las cuestiones de
limpieza o para que también los docentes tomen conciencia. De todos modos esto, tenemos que verlo
como algo mucho mas ambicioso, porque a veces no es solamente eso. Yo estoy trabajando mucho
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desde el afio pasado con las docentes municipales que tienen un compromiso y se anotaron por
vocacion en esto, pero a veces hace falta que ellas estén capacitadas también y en ese trabajo también
tenemos que participar todos. Es decir, es la escuela a veces lo que nos genera la bronca porque la
escuela es simbolica de algo o que tiene que ver mas con la sociedad, con todos los ambitos y que no
debes permitir y que debemos hacer consultas y demas, pero también trabajar por otros ambitos. Eso
se estd haciendo a nivel municipal.

Sr. Bordone: Yo soy el doctor Eduardo Bordone, Director de Escuelas Saludables y mi pregunta es: si
bien en los establecimientos educativos existe personal para hacer diagnosticos, en una escuela
especial, una escuela normal, se generan bastantes situaciones de discordia entre los padres y los
docentes sobre donde tiene que estas instalado el chico. O si va a una escuela especial o una escuela
normal. Si bien existen equipos interdisciplinarios que resuelven estos problemas, no deja de ser una
situacion realmente problematica hoy, para saber si el chico va a una escuela normal o a una escuela
diferenciada, de acuerdo a su discapacidad. Y la segunda pregunta que es corta: el doctor Marcon que
me conoce, si todavia tiene vigencia la carencia afectiva de Kanner en el autismo infantil.

Sr. Marcén: Bueno, con respecto a la primera pregunta, yo creo que la decision hay que tomarla en
conjunto pero que tiene que tener una orientacion médica. No es que uno pretenda decidir sobre la
vida de un paciente, pero depende de muchos factores que un nene pueda estar o no integrado en un
colegio normal. Por un lado depende de las capacidades del nene, si un nene con muy bajas
capacidades por mas que yo lo mande al colegio normal, no lo va a aprovechar, va a aprovechar mas el
especial. Un nene con capacidades normales o menores a los normales, también depende de cuales;
por ejemplo, a mi en un colegio me dicen: “No, en este colegio no puede estar este nene, porque tiene
conducta disruptiva, etc.,” bueno, yo tengo que ver qué hago con esta conducta, lo puedo medicar, le
puedo dar un acompaiante terapéutico, si yo tengo posibilidades de que este nene esté en el colegio
normal sin esta conducta que el colegio dice que por ese motivo no puede estar, bueno, este nene
podra ser integrado. Si a lo mejor el nifio no tiene ninguna posibilidad de tener un acompanante
terapéutico o de mejorar su conducta de alguna manera, bueno, queda mas en el colegio. Yo creo que
hay que ver con qué contamos y cuales son las posibilidades terapéuticas para que este nifio pueda
estar en el colegio normal, siempre hay que tender al colegio normal, pero a veces no se puede. Y por
otro lado, lo del Kanner no, no estd mas vigente eso, es parte de la discusion. El decia que en un
principio pensaba que habia una carencia efectiva y esto hacia que el nifio no pueda desarrollar su
lenguaje, tenga estos intereses restringidos, que todo era en un principio asi, un problema de una
carencia afectiva. Esto no contemplaba algunas cuestiones, punto 1. Si, por supuesto que muchas
veces la relacion padre-hijo en un nifio con TGD no es la habitual, pero también puede no ser la
habitual porque una parte —el nifio- tiene un problema y toda relacion parte de dos personas. Con lo
cual hoy se sabe que lo principal es el trastorno del desarrollo del lenguaje verbal y no verbal, y que de
ahi se desprenden otra serie de cuestiones, que obviamente tienen que ver con lo afectivo, pero que no
es un problema afectivo que lleva a un problema del lenguaje, es mas un problema del lenguaje que va
a llevar a un problema afectivo.

Sra. ...: Queriamos preguntar si tienen proyectado o les resulta de importancia trabajar en conjunto
con el OCEAP que estan trabajando en atencidén temprana del desarrollo infantil, ya desde hace
mucho, a ver si se puede trabajar en conjunto.

Sr. Marcon: Si, el OCEAP tiene una red nacional inclusive que estd muy en contacto con el Hospital
Garrahan y nosotros tenemos una médica en el servicio del Materno Infantil que se encarga de esto
especificamente. Si, se puede hacer un trabajo en conjunto con el OCEAP, de hecho tenemos
comunicacion porque nos mandan pacientes en forma continua.

Sra. Virginia: Hola buenos dias, mi nombre es Virginia, soy mama de un nenito con TGD —Simon- y
ademas soy psicologa. Yo mas que nada queria felicitarlos por realizar esto porque vine en realidad
para saber mas sobre la ley, como puedo pelear con la obra social y aparte me gustaria decir algo que
es que estos nifios aparte de tener todas estas limitaciones entre comillas, tienen monton de
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potencialidades y de cosas positivas y pueden ser carifiosos, totalmente afectivos, pueden mirarte a los
ojos, pueden jugar, reirse, hacer cosquillas, en el tiempo que ellos lo necesiten y yo particularmente
arranqué hace poco con un programa nuevo de tratamiento que se llama Sunrise, que es un trabajo par
a par con el nifio en casa, es altamente gratificante pero a mi lo que me ensefio el programa, a la
familia en general, es primero que nada a aceptar, es ponernos en el zapato de €1, si no lo podemos
hacer y aceptarlo, pero no comprenderlo, manejarlo, saber coémo lo puedo frenar si se va, corre, ando
gritando, etc., cosas que los padres compartimos con estos nifios, sino realmente aceptar que ellos
piensan asi, se comportan asi y asi es como interactian. Entonces lo principal es que nos miren a los
ojos como punto de partida y arrancamos. Todo se puede en realidad, hay casos recuperados, hay un
nene de 14 afos en Buenos Aires que la mama —esto es maravilloso-; a los 14 afios no tenia lenguaje,
nunca tuvo lenguaje y Franco, después de 1 aflo que ya la mama pensaba en ponerlo en un centro
terapéutico —ya habia agotado todas las instancias- y empezo con el Sunrise en su casa, 8 horas diarias
y empez0 a hablar. Ahora Franco tiene oraciones, 14 afios, obviamente dice “el leche, la pan”, pero es
un nifio que habla, se comunica, se rie; entonces me parece que el mensaje positivo mas alla de todo lo
que sabemos de lo médico, tedrico y profesional, esta el laburo, el amor siempre, el compromiso y el
respeto por sobre todas las cosas a estos nifios, jovenes y futuros adultos que para bien o para mal va a
haber muchos y vamos a tener que empezar a convivir todos con ellos y a acostumbrarnos como con
otras cosas. Gracias.

Sra. Andrea: Hola, mi nombre es Andrea y también soy mama de un nene con TGD no especificado.
Y lo que queria era hacer una consulta que me parece que hay un area en la cual hay un aspecto que
por ahi no fue abordado hoy, pero particularmente yo no tengo obra social, hace un afio que le
descubrieron a mi nene y le dieron el diagnoéstico y estoy trabajando para conseguir la atencién y la
obra social, pero mientras tanto uno se tiene que mover en el area publica y hay cosas en las cuales no
hay, entonces un padre tiene que ponerse a remar y por ahi conseguir ayuda de algunos profesionales,
pero por ejemplo, un pediatra de cabecera que siga el caso, eso no te lo ofrece el sistema publico, si
vas a una salita o vas al hospital dicen: “No, no puede tener un médico de cabecera pediatra”, que me
parece que eso es necesario en un caso como tal es asi. Yo he caido la verdad con gente maravillosa
que me ha ayudado un montén y me ha dado con personas a quien ir a hablar al no haber acé, te saco
tal turno, pero si no hubiese tenido esa ayuda, yo creo que todavia hoy estaria esperando a obtener la
pension y seria el tiempo que estaria perdiendo. Y con mi nene de 4 afios, este afio que yo he trabajado
pero lo hemos hecho por nuestra cuenta a fuerza de pulmoén, de cosas que las estamos pagando con
nuestro bolsillo y hasta a veces no podemos y lo vamos haciendo, por ahi estaria bueno que se trabaje
también desde la parte publica, armar un grupo, no sé, o algin lugar donde realmente estén
coordinadas todas las areas y todas las interdisciplinas para que los padres que tengan chicos con estos
problemas, realmente encuentren ayuda, es bastante dificil. Era eso nada mas, gracias.

Sra. Schjnovich: A mi me interesaria aclarar que por ahi los CAPS en este momento estamos
fortaleciendo los equipos, los médicos pediatras por suerte existen en todos los CAPS. El médico
pediatra de la sala, es el médico pediatra de los chicos del barrio, a veces —no sé cudl habra sido tu
caso en particular- no es el mismo pero conforman un equipo de pediatras. Quizas no sea uno pero
existe una historia clinica que se lleva del nifio y que cualquiera del equipo de médicos pediatras,
puede hacerte un informe en conjunto con el resto del equipo que trabaje. Puede haber sido un caso en
particular que no debiera haber sido asi nunca, porque la idea es esta. En esto se estéd trabajando y se
viene trabajando desde hace muchos afios; pero en si, todos los CAPS tienen pediatras, algunos que
estan en zonas mas alejadas, el pediatra va tres veces a la semana.

Sr. Locutor: De esta manera y agradeciendo a todos la presencia en este recinto, damos por finalizada
esta jornada que seguramente no serda la ultima, ya que seguramente a partir de aqui surgiran
muchisimas premisas que de algin modo puedan coadyuvar a poder abordar este tema tan particular.
A todos, buenos dias y muchas gracias.

-Es la hora 12:12



