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Make (Macartena) Oya'veo Salawa's

Chef y mama, autora del libro “Cocina Biomédica”

Make, écdmo se te ocurrié conectar
el diagnoéstico de TGD con la
alimentacion?

Fue gracias a una amiga que me envio
una nota donde hablaban de un chico
con TEA-Trastorno del Espectro Autista-
gue habia podido terminar sus estudios
en Harvard. Cuando comencé a leerla
decia que los padres, ademas de muchas
terapias diferentes, habian modificado la
alimentacion. No lo dudé. Comencé a
buscar informacion en la Web vy estaba
todo ahi... Todo tan claro. Lef las investi-
gaciones del Dr. Reichelt, Dra. Campbell y
Dra. Mazzuka los cuales confirmaron y
aclararon mis dudas.

Visitaste seguramente, al igual que
tantisimos padres de nifos diagnos-
ticados con TGD y TEA, pluralidad de
especialistas, y sin embargo la
respuesta estaba tan cerca, tan
simple... ien tu propia cocina!
¢Como fue el encuentro con Maia (o
reencuentro?), ese momento donde
confirmaste el cambio en este
proceso?

Durante un afio (ya tenia el diagndsticoy
un puntapié para iniciar la busqueda de
opciones) investigué diferentes formas
para tratar de ayudarla, para que
estuviera mas acd, con nosotras. Para
que no todo fuera gritos... Llantos...
Angustia... Lel toda la noche la informa-
cion que existia en ese momento v al
otro dia retiré todo: gluten, lacteos,
azUcares, soja, levaduras, conservantes,
colorantes y aditivos. Ademas retiré
todos los articulos de higiene personal y
para el hogar. Pasamos tres dias de absti-
nencia los cuales valieron la pena al ver
su carita al cuarto dia. Ver sus 0jos con
expresion, gue me miraban y una gran
sonrisa me explotd el corazdn de felici-
dad porque sabia que ibamos por buen
camino y que mi hija habia vuelto.

En un articulo que lei te referias a este
tipo de alimentacion como “Una
cocina de derechos humanos”.
Contanos mas

Como cocinera profesional desde hace
14 afios creo que los cocineros tenemos
una gran responsabilidad a nivel ético y
moral acerca de qué estamos sirviendo a
nuestros comensales. Es de conocimien-
to publico que estos alimentos causan
un gran dafio en nuestro organismo.
Estés enfermo o no, tienen unimpacto a
nivel fisico, mental y medioambiental. La
cocina sustentable y libre de todos estos
productos que nombré anteriormente
es el futuro y creo que tenemos la
misma responsabilidad que un médico
con la sociedad. Esta en nuestras manos
el enfermar o ayudar a prevenir patolo-
gias. La cocina debe ir de la mano con la
medicina.
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Los padres deben tener muchisimas
preguntas, incluso pueden permitir-
se dudar ya que a lo largo del
tiempo han atravesado seguramen-
te mas de un tratamiento y buscado
respuestas en diferentes propues-
tas. ¢Qué les dirias?

Primero que lean. Qué se informen.
Internet bien utilizado es una excelente
herramienta. Que duden. Investiguen.
Hoy, por suerte, existe desde la medici-
na el aval cientifico de calidad de los
efectos positivos de evitar estos alimen-
tos en nuestro organismo. Y que piensen
lo que pensé yo en un primer momento:
“Es la opcion mas saludable, ¢ por qué le
va hacer mal esto a mis hijas? al contra-
riol”. Y con ese pensamiento sigo
adelante casi 7 afios después.

éCuando empezar? ¢COmo?

La época de vacaciones es buenisima
porque tenemos mas tiempo para orga-
nizarnos. Lo principal es buscar un
equipo médico a nivel clinico y nutricio-
nal que nos guie. Y en casa empezar a ir
mas seguido a las dietéticas, verduleria 'y
ferias organicas. Hay un gran abanico de
ofertas. Elegir mas frutas y legumbres y
mas vida al aire libre son fundamentales.

Hoy, un pasito mas adelante, éseguis
entusiasmada en el desarrollo de
nuevos aportes?

Si, mi idea es lograr que este tipo de
alimentacion sea implementado en las
escuelas y comedores de todo el pais y
0ojald luego sea aplicado a nivel mundial.
Es de vital urgencia que se modifiquen
desde la forma de industrializacién de los
alimentos a como estamos nutriendo
nuestro organismo para evitar una catas-
trofe humanitaria. Sé que va a ser dificil
pero también sé que nada es imposible.

Make Oyarzo Salazar

Salud y alimentacion

Un aporte para mejorar
la calidad de vida de personas con
Trastomnos del Espectro Autista (TEA)

& Maneta




2 o Abuil

ACTO CENTRAL POR EL DIA DE LA CONCIENCIACION SOBRE EL
AUTISMO 2019

Andd agendando la fecha del ACTO CENTRAL POR EL DIA DE LA CON-
CIENCIACION SOBRE EL AUTISMO 2019

2 DE ABRIL DE 2019- desde las 15 hs.

Evento organizado y coordinado por tgd padres tea —grupo promotor-
info@tgd-padres.com.ar

13 do Abub

COMUNICACION Y LENGUAIJE EN TEA

Sédbado 13 de abril del 2019-9:30a 17.00 hs

Fundacién Beethoven- Av. Santa Fe 1452

FORMACION PRESENCIAL Y FORMACION ONLINE

DISERTANTES: Dra. Verdnica Maggio- Lic. Mariana Alefia- Lic. Andrea Larrou-
let- Dra. Alicia Maiocchi

www.brincar.org.ar

g do Qunie

CURSO PRESENCIAL SOBRE INTERVENCIONES MEDIADAS POR
PADRES

Aprendé cémo empoderar a los padres, brindandoles herramientas que los
ayuden a mejorar el desarrollo de sus hij@s.

No hay barrera geografica para hacerlo, puede realizarse en forma presencial
o via streaming en vivo y en directo.

-Las vacantes son limitadas-.

6 encuentros los 2dos sabados de cada mes- Junio/Noviembre

Inicia sabado 8 de Junio de 9:00 a 17:00

Coordinador: Dr. Sebastian Cukier

Organizado por Panaacea

WWW.panaacea.org

26 y 27 do Qunie

V SIMPOSIO IBEROAMERICANO DE EMPLEO CON APOYO
“CAMINOS RECORRIDOS Y PROPUESTAS PARA EL FUTURO”
Auditorio Banco Itau-Victoria Ocampo 360, Buenos Aires
Fundacién Discar

27 do Abid

CURSO DE ACOMPANANTE TERAPEUTICO. NIVEL |

-Capacitacién Presencial-

Director: Lic. Ana Dorfman vy Lic. Dora Vorobechik

Duracion: 110 horas

Fecha de inicio: 27 de abril de 2019

Titulo: Certificado

Lugar, dias y horarios: Las clases se realizaran los dias sdbados de 9:00 a
18:00 horas, en la sede de la Universidad ISALUD ubicada en Venezuela
931-CABA.

http://www.isalud.edu.ar
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para tener en cuenta

COPIDIS
Educacién y Toma de Conciencia- Capacitaciones

 Capacitaciones a Agentes del GCBA

Tomamos la tematica de discapacidad como eje transversal a todas las reparticiones del
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, es por tal motivo que brindamos capacitaciones
a todos los agentes del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, incluyendo Mandos
Altos, Mandos Medios y Escalafén General, con el objetivo de formar una opinién reflexi-
va sobre las practicas instituidas; para asi impulsar la creacion de espacios inclusivos
dentro de los equipos de trabajo del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires; promover
el respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte
de la diversidad humana.

Informamos sobre herramientas necesarias para propiciar actitudes positivas hacia las
personas con discapacidad y propiciar la contratacion de personas con discapacidad en
el GCBA, a fin de cumplir con la ley 1502 de la CABA.

Si querés contactarnos o pedir una capacitacion para tu drea escribinos a:
copidiscapacitacion@buenosaires.gob.ar

¢ Capacitacion Docente

COPIDIS lanzarad nueva edicion de Capacitaciones con puntaje docente, con el objetivo
de promover la inclusion de las personas con discapacidad en el ambito educativo. La
misma esta dirigida a docentes y directivos de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

e Capacitacion Virtual a Profesionales de la Carrera Profesional Hospitalaria del
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires

El presente curso tiene como objetivo brindar herramientas conceptuales y practicas
gue habiliten a crear espacios de concientizacion, debate y puesta en practica de accio-
nes en favor de la inclusion de las personas con discapacidad en todos sus ambitos,
promoviendo el desarrollo de formacién continua a todos los profesionales de la salud
que se encuentren prestando servicios en Hospitales Publicos de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires.

¢ Capacitacion a Universidades

Realizamos jornadas sobre inclusion de personas con discapacidad en el dmbito educati-
vo y laboral, promoviendo sus derechos y generando espacios de reflexion sobre las
practicas profesionales que hoy en dia se tienen en relacién al colectivo de personas con
discapacidad.

Podran solicitar esta actividad enviando un mail a
inclusioneducativa@buenosaires.gob.ar o al 5552-6500 int. 143.

¢ Capacitaciones a la comunidad

Realizamos capacitaciones por pedido de diferentes organizaciones de la sociedad civil,
escuelas, universidades, areas de gobierno, etc. Si querés pedir una capacitacién para tu
area escribinos a: copidiscapacitacion@buenosaires.gob.ar

» Capacitacion a Organizaciones de la Sociedad Civil: Formulacién de Proyectos de
Intervencion

Curso destinado a miembros de Organizaciones de la Sociedad Civil que quieran apren-
der a disefiar un proyecto de intervencion, promoviendo acciones enmarcadas en la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.




X X X X

Tiene la palabra

X X X X

Red, de familias premalivias - ONG

Red de familias prematuras: ¢Cémo
nace esta Organizacion y cual es su
misién?

En 2014, con el fin de que la voz de las
familias y de los nifios nacidos prematu-
ros fuera puesta en primer lugar —colo-
cados como protagonistas, transforma-
dores vy lideres—, UNICEF promovio la
construccién de la Red de Familias
Prematuras. A través de los pediatras
neonatdlogos de las instituciones, se
convoco a las familias de nifios nacidos
prematuros a sumarse a la Red, junto a
profesionales de la salud de diferentes
especialidades. La Red fue logrando asi
incrementar la demanda calificada y la
movilizacién social para garantizar el
cumplimiento de los derechos de todo
recién nacido prematuro. Somos familias
gue transitamos el nacimiento de nifios
prematuros, y que de forma voluntaria,
buscamos difundir la tematica de la
prematurez. Desde las propias vivencias
orientamos nuestras acciones a conte-
ner, apoyar y guiar a familias que atravie-
san la experiencia de un nacimiento
prematuro y a sensibilizar a la sociedad
en general.

Ustedes mencionan 10 derechos del
prematuro®*. ¢Existe una Ley que
defiende estos derechos en los nifios
prematuros?

No existe una ley nacional, pero hay
provincias que han avanzado y cuen-
tan con una. En el 2016 Red de Fami-
lias Prematuras impulsé en la provin-
cia de Buenos Aires la ley 14931,
“Sistema y/o Red de Seguimiento de
Recién Nacidos Prematuros de Alto
Riesgo" centrado en la familia, que
tendrd como beneficiario directo a
todo recién nacido prematuro que
requiera de atenciones especiales
por un periodo prolongado superior

reddefamiliasprematuras@gmail.com
www.familiasprematuras.com.ar

al que requiere la poblacion en gene-
ral. La ley estd promulgada pero no
reglamentada.

Con el nacimiento del bebé, en simulta-
neo hay una familia que requiere de
gran acompafiamiento. Nadie estd
preparado para recibir a un hijo prema-
turo y se sabe que 1 de cada 10 bebés
en el mundo nace con esta condicion.
¢COmMo es esta etapa y como acompaia
la Red?

Para las familias es una etapa de
angustias, miedos, dudas y lo que
mas necesitamos es la contencion de
los enfermeros, del equipo de salud y
de nuestros pares, por eso la Red de
Familias Prematuras organiza vy
brinda charlas informativas a familias
de nifios nacidos prematuros. El
objetivo es crear un espacio de
encuentro, de apoyo y de aprendiza-
je en donde estas familias puedan
compartir sus preocupaciones y sus
dudas con otras familias que vya
hemos transitado el mismo camino.
Coordinados por los equipos de
salud de las diferentes instituciones
asistimos mensualmente al servicio
de neonatologia y consultorio de
seguimiento para brindar las charlas
de padres a padres.

¢Como arman una red de contencién
para familias prematuras de todo el
pais?

Somos una joven asociacién civil y
poCo a poco vamos expandiéndonos
para que se repliquen las actividades
de la red en otras provincias. Hemos
visitado muchas provincias donde
hemos creado lazos con otras ONG’s
y agrupaciones de familias con las
cuales nos mantenemos comunica-
dos a través de un grupo que llama-
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mos Red Nacional de Familias Prema-
turas. Hay de Misiones, Santa Fé,
Neuquén, La Rioja, Rio Negro, Salta,
Cordobay Bs. As. Hoy las redes socia-
les nos permiten coordinar acciones
como también compartir experien-
cias, material, etc. A través de nues-
tras redes recibimos consultas y
propuestas de gente que quiere ser
voluntaria. Esperamos pronto contar
con los medios para visitar las distin-
tas provincias donde se encuentran
aguardando esos voluntarios y poder
capacitar a las familias que quieren
desarrollar las actividades de la red
(charlas y talleres) en su lugar de
origen.

Uno de sus objetivos es la concientiza-
cién, un trabajo fundamental en el
control y prevencion durante el emba-
razo. é{Cual es el rol del equipo transdis-
ciplinario?

El rol del equipo es controlar que el
embarazo llegue a término, pudiendo
detectar a tiempo cualquier compli-
cacion materna que pueda surgir. La
mayor parte de los nifios que nacen
por afio en Argentina crecen y se
desarrollan normalmente. No
obstante, hay un grupo de nifos
identificable por factores de riego
(prematurez, bajo peso al nacer,
enfermedad compleja en periodo
neonatal, etc.) que tienen altas tasas
de morbimortalidad en comparacién
con los nifios nacidos a término vy
que, en consecuencia, pueden
presentar alteraciones en su desarro-
llo a largo plazo. La identificacion de
esta poblacion mas vulnerable y su
seguimiento organizado permite
detectar en forma temprana los
problemasy realizar sobre ellos inter-
venciones oportunas, eficaces vy
eficientes. Permite, ademas, ofrecer
a los padres informacion en las distin-
tas etapas del desarrollo de sus hijos.
El objetivo de un programa de segui-
miento para nifios de alto riesgo
puede ser considerado tanto desde la

perspectiva de los nifios, como de los
padres y la familia, de la éticay de la
auditoria e investigacién. Sus objeti-
vos principales son la deteccion tem-
prana de trastornos del desarrollo,
alteraciones del crecimiento, trastor-
nos neurosensoriales, y alteraciones
de la conducta y del aprendizaje con
la finalidad de iniciar una atencion
oportuna.

El trabajo interdisciplinario se basa
en el hecho de que estos nifios
presentan  multiples  problemas,
todos ellos muy complejos'y, por ello,
inabarcables por un solo especialista.
El abordaje integrado desde distintas
disciplinas, con comunicacion vy
respeto por el papel del otro, permi-
te una interpretacion mas rica de
cada caso y coherencia en las
conductas. En el trabajo multidiscipli-
nario, los profesionales intervinien-
tes pueden no constituir un equipo;
sin embargo, cada uno aporta desde
su opinién su disciplina y existe
alguien que desempefa la tarea de
integrar esas opiniones. Es de suma
utilidad realizar ateneos semanales
para compartir la evolucién de los
pacientes. De esa manera se integran
los especialistas y los distintos com-
ponentes del grupo, enriqueciéndo-
se mutuamente. El equipo de segui-
miento debe contar con: Un pediatra
entrenado en el seguimiento de
nifos de alto riesgo con una forma-
cion en desarrollo y conocimiento de
la patologia neonatal y de la morbili-
dad a corto y largo plazo de los nifios
a seguir, una enfermera que conozca
a los pacientes y pueda realizar la
antropometria, fomentar la lactan-
cia, participar en los programas de
educacién para los padres y ocuparse
de la coordinaciéon de los diferentes
controles, un trabajador social que
colabora con los multiples y comple-
jos problemas que estos pacientes y
sus familias presentan y un psicélogo
gue da soporte a la familia. Se debe
intentar concentrar la evaluacién por
los especialistas de referencia, el
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control por el consultorio de segui-
miento y los estudios pendientes en
el mismo dia. (Organizacion del
Seguimiento del Recién Nacido
Prematuro de Alto Riesgo Ministerio
de Salud-Presidencia de la Nacion).

TR BT

A nivel mundial, la prematurez es la
primera causa de mortalidad en nifos
menores de 5 afios. Muchos de los
bebés prematuros que sobreviven
sufren algin tipo de discapacidad
temporal o permanente, en particular,
discapacidades relacionadas con el
aprendizaje y problemas visuales y
auditivos. ¢COmo se empieza a transi-
tar este largo camino?

Me llamo Gisela, soy mama de
Gaspar de 10 aflos quien nacio a las
29 semanas de gestacién con un
peso de 870g. Los problemas de
aprendizaje y/o  discapacidades
pueden presentarse en cualquier
momento de la primera infancia vy
cuanto mas temprano se detectan es
mucho mejor para lograr el mejor
desarrollo posible de nuestros hijos.
Es por eso que en la Red hacemos
tanto hincapié en el seguimiento
después del alta. Es alli donde
pueden detectarse. En mi caso parti-
cular el déficit de atencidén e hiperac-
tividad se hicieron mas evidentes

cuando mi hijo empezd el Jardin a los
3 afios. Cabe aclarar que él siempre
estuvo en tratamiento desde estimu-
lacion temprana hasta fonoaudiolo-
gia cuando aun no sabia hablar. Pero
fueron ellos quienes nos alertaron
gue al no quedarse quieto y no poder
prestar atencién podria ser un
problema mds adelante cuando
ingresara a la primaria. Fuimos a su
pediatra le contamos lo que el jardin
veia y nos derivé con los profesiona-
les correspondientes para iniciar los
tratamientos acordes. Asi conocimos
el mundo de los maestros integrado-
res o APND vy los psicopedagogos.
Hoy Gaspi pasé a 6to grado en una
escuela comun de gestion estatal y
tiene apoyo en la escuela desde sala
de 4. Sabemos que a veces estas
Cosas Nos toman por sorpresa y nos
preocupamos, pero desde mi expe-
riencia personal si nos ocupamos de
ellos todo siempre mejora.

Entiendo que la estimulacion tempra-
na, la contencion familiar, un segui-
miento del neurodesarrollo, el trabajo
en equipo son factores cruciales en el
prondstico del nifio.

Es un largo camino que se transita
lento y de a poco, siempre junto a los
profesionales de las distintas especia-
lidades. Muchas veces se pierde
tiempo para el inicio de intervencio-
nes tempranas que pueden evitar
futuras discapacidades. El seguimien-
to a un bebé prematuro no finaliza al
momento del alta en la neonatologia.
Frecuentemente necesitan controles
y cuidados durante su primera infan-
cia. Por eso este afio se hara hincapié
en laimportancia de apoyar el neuro-
desarrollo, que implica acompafiar,
promover la formacién integral del
cerebro del bebé, expresado en
funciones: cognitivas, como la
memoria y la atencién; motoras,
como aprender a rolar, sentarse,
gatear y caminar; del lenguaje, com-
prender y expresarse; de la coordina-
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cion, y socioemocionales. En este
sentido es fundamental el contacto
piel a piel con el niflo prematuro
desde el comienzo de su vida, y el rol
decisivo de los padres, la familia,
enfermeros y médicos en el cuidado
de un nifio nacido prematuro.

Compartimos la palabra de la Dra.Mé-
nica Brundi- Jefa de Consultorios Exter-
nos de Pediatria de la Maternidad
Sarda-

MN64544

Desde el afio 1986 el Hospital Mater-
no Infantil Ramon Sardd cuenta con
un programa de seguimiento de
prematuros menores de 1500g de
peso de nacimiento. Estd integrado
por un equipo interdisciplinario de
profesionales y su modalidad de aten-
cion es de Hospital de Dia ya que
permite la atencion integral del nifio,
tanto en la salud como en intercu-
rrencias.

Cuidados especiales y amor de familia
son claves para estimular el desarro-
llo de los bebés prematuros. En esto,
los padres tienen un rol fundamental.
Los bebés que nacen de parto prema-
turo son pequefos luchadores que
necesitan cuidados médicos, pero
también necesitan del contacto, el
carifio, el entendimiento y la compa-
fiia de sus padres.

Este propdsito no podria lograrse sin
la ayuda e intervencion de los
integrantes de la Red de Familias
Prematuras. Ellos son el lazo de union
entre las familias que recién comien-
zan a transitar el camino de la prema-
turidad y los agentes de salud que
intervienen en la atencion. No solo
trasmiten su valiosa experiencia a
otros padres, nos ensefian a mirar la
prematuridad desde la optica familiar
ayuddndonos a comprender el dificil
camino que deben recorrer.

El trabajo conjunto de profesionales y
familias optimiza la atencion, favore-
ce la incorporacion de los nifios a la

sociedad, permite identificar posibles
alteraciones y actuar en forma opor-
tuna frente a ellas.

Que los padres de un bebé que nacid
prematuro conozcan sus derechos y
los de su hijo es fundamental porque
tienen un rol protagdnico en la recu-
peracion de su hijo. El trabajo de los
profesionales y la ayuda que brinda la
tecnologia es importante, pero
fundamental es una palabra de
mamd y papd, mamd y papd no
tienen reemplazo.

Nadie mejor que ellos para ensefiar,
aconsejar, sostener y defender los
derechos de las familias prematuras.

-Muchas gracias a todas las familias
de la Red y en especial a Juan,
Gisela, Veronica y Dra. Monica
Brundi-

*LOS 10 DERECHOS DEL PREMATURO
1. La prematurez se puede prevenir
en muchos casos por medio del
control del embarazo, al que tienen
derecho todas las mujeres.

2. Los recién nacidos prematuros
tienen derecho a nacer y ser atendi-
dos en lugares adecuados.

3. El recién nacido tiene derecho a
recibir atencién acorde a sus necesi-
dades, considerando sus semanas de
gestacién, su peso al nacer y sus
caracteristicas individuales, pensan-
do en su futuro.

4. Los recién nacidos de parto
prematuro tienen derecho a recibir
cuidados de enfermeria de alta
calidad, orientados a proteger su
desarrollo y centrados en la familia.
5. Los bebés nacidos de parto prema-
turo tienen derecho a ser alimenta-
dos con leche materna.

6. Todo prematuro tiene derecho a la
prevencién de la ceguera por Retino-
patia del Prematuro (ROP).

7. Un nifio que fue recién nacido
prematuro de alto riesgo debe acce-
der, luego del alta neonatal, a progra-
mas especiales de seguimiento.
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8. La familia de un recién nacido
prematuro tiene derecho a la infor-
macion y participacién en las decisio-
nes sobre su salud a lo largo de toda
su atencién neonatal y pediatrica.

9. El recién nacido prematuro tiene
el derecho a ser acompaiiado por su
familia todo el tiempo.

10. Las personas que nacen de parto
prematuro tienen el mismo derecho
a la integracion social que las que
nacen a término.

Vero, mama de Tomas

Mi nombre es Verdnica, soy miembro
de la Asociacion Civil Red de Familias
Prematuras desde hace 4 afos.
Formamos la Red para difundir vy
defender los derechos de los nifios
nacidos prematuros y sus familias.

Mi historia como mama comienza en
diciembre del 2002 cuando, después
de la pérdida de dos embarazos,
quedo nuevamente embarazada. Ya
de 5 meses de embarazo decide el
médico internarme en una clinica
privada para estar mejor controlada
dada mi alta presion. En esa institu-
cion conocimos al Dr. Lucero quien
desde ese momento seria mi médico
obstetra. Los estudios comenzaron a
dar mal, mi bebé no crecia y estaba la
posibilidad de que naciera prematu-
ro. En esos dias la ultima ecografia
decia que Tomas pesaba 550g. El nos
explico la posibilidad de trasladarnos
a la Maternidad Sardd ya que alli
nuestro nifio tendria una posibilidad
de vida, no asi en la clinica donde
estaba por no contar con neonatolo-
gia adecuada para tan pequefio
bebé.

Llegamos el jueves 22 de mayo,
varios estudios, corticoides para
madurar sus pulmoncitos y el miérco-
les 28 y tras un nuevo estudio recibo,
estando solita en el consultorio de la
jefa de obstetricia, la noticia de
interrumpir el embarazo. Yo ya sabia
qgue no podia estar mas en mi panza,

pero en ese momento se me cayo el
mundo, pensé en cémo mi hijo podria
estar mejor afuera de mi panza, en
una cajita de plastico...

A las 17:21 hs nacido Tomy por cesa-
rea, la doctora me lo acercé y le di un
beso en su cabecita, esa fue la prime-
ra vez que lo vi, un flash! A la noche
Marcos, mi marido, me informé que el
bebé era muy chiquito, pesaba 730g vy
media 30 cm. Habiamos cumplido las
28 semanas de gestacién. Por un
problema con la anestesia mas mi
problema de presion tuve que esperar
hasta el lunes siguiente para poder
verlo en la Neo. Marcos en esos dias
con sus cantos, sus caricias y toda su
fé, hizo que Tomy me esperara.
Cuando llegué a verlo su peso era de
560g, tenia cables por todos lados, un
tubo por su pequefia garganta que lo
ayudaba a respirar, sus ojitos tapados.
Muy DIFICIL ese primer momento...
Llegaron los médicos y realmente no
sé muy bien qué me dijeron. Al lado
de Tomy estaban las enfermeras espe-
cializadas en neonatologia: Mary Pazy
Susana. Ese lunes me dieron un lugar
en la residencia de madres. Esa misma
tarde la Dra. Brundi, que estaba de
guardia, nos sentd en el pasillo y nos
contd como estaba Tomy: “muy [abil”,
palabra nueva para nosotros, que
ibamos a pasar muchos dias en el
hospital, que todo era pasito a pasito.
Pude permanecer con él todo el
tiempo posible hablandole, cantando-
le, acariciandolo. Los primeros dias le
daban suplemento pero yo ya estaba
yendo al lactario para sacarme leche.
Gramo a gramo y una a una supero las
dificultades por su falta de madura-
cion. Hubo dias tranquilos y dias de
nerviosismo. Avances y retrocesos.
Cada domingo los abuelos podian
ingresar a la neo para ver a Tomy vy al
igual que él, yo me sentia bien junto a
mi mama.

Y llegd el gran dia, CONTACTO PIEL A
PIEL. Ese dia fue uno de los dias mas
lindos de mi vida. La Dra. Brundi me
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preguntd si tenfa una camisa o algo
abierto para hacer contacto piel a
piel. Cuando Tomy tocé mi piel fue un
momento Unico, senti que era mio,
que ese era el momento en el que yo
ya me podia hacer cargo de mi hijo.
Estaba entubado teniamos mucho
miedo, transpiraba y Tomy empezo a
hacer ruido, era el saturémetro pero
su cara solo mostraba placer. Su carita
mirdndome decia “mama no te preo-
cupes, aca en tus brazos estoy bien”.
Fue un momento sublime, su carita
transmitia paz.

Pasamos por controles de sus ojitos,
me explicaron la importancia de estos
para el futuro de la vista de mi bebé
Fueron momentos dificiles, yo sentia
mucha culpa, pasaban los dias pero
mi angustia no pasaba, tenia la
contencion de los médicos y enfer-
meras pero no alcanzaba. Un dia la
Dra. me dijo: “mama la esperan el en
consultorio de la psicéloga”, yo tenia
que hacer algo para estar mejor por
Tomas. Ahi estaba la Lic Maria Aure-
lia, recuerdo mi primer comentario:
“soy una mama de un nifio prematuro
con mucha culpa y mucha angustia”.
Hablamos tanto, me hizo tan bien
saber que podia ayudar a mi hijo si yo
estaba fuerte. Hablamos de mis
cuidados, de la planificacion familiar.
Eran muchos meses de internacién.
Yo vya tenia todos mis controles
hechos, habia ido al cardidlogo por mi
presiéon y ya todo estaba bien, ya
estaba lista para seguir cuidando a mi
bebé.

Asi fuimos pasando los dias, vy los
meses, yo en la residencia y todo el
dia junto a Tomy aprendiendo a cono-
cerlo, a distinguir su color, a saber
que si el saturometro sonada era por
sus movimientos y no porque desatu-
raba. Después de 60 dias, con 2 kilos,
bigotera, tomaba la teta y un poco de
mamadera. Una semana después que
pudo dejar el oxigeno nos prepara-
mos con un curso de RCP para estar
mas seguros en el cuidado de Tomas
y volvimos a casa. Cumplimos el

programa de seguimiento vy, gracias
al equipo interdisciplinario, hoy Tomy
es un hermoso nifilo que juega al
futbol y es un excelente pianista.

Casi 5 aflos después, nacid también
prematuramente nuestra hija Catali-
na. Planificamos el embarazo y los
estudios  previos  diagnosticaron
trombofilia. Desde el momento que
recibimos la noticia del embarazo,
comencé con las inyecciones en la
panza. Asi llegamos a la semana 36y
el 13 de marzo de 2008 nacié con
2350g. Solo 7 dias de neo fueron
necesarios para ir a casa.
Seguramente en mi historia haya
muchos puntos en comun con otras
mamas de nifios nacidos prematuros.
Senti angustia, senti miedo, senti
culpa, pero también me senti conte-
nida y senti como el equipo de salud
me trasmiti® una enorme energia
con la que yo pude entender como
ser mama prematura. Nadie estd
preparado para ser UNA FAMILIA
prematura.




LIBROS, MUSICAS Y JUGUETES A LA CARTA

PROYECTO MAGENTA: ROCK PARA LA INCLUSION

Proyecto Magenta es la primera escuela de Musica contemporanea para
personas con discapacidad en PerU que abrid sus puertas en enero del 2011.
Nacidé a partir de la creacidén de Magenta-la primera Banda de rock de jévenes
con discapacidad intelectual en Peru-, desde ese momento la escuela Proyecto
Magenta se enfoco en desarrollar y potenciar el talento musical de personas
con diferentes diagndsticos dentro del espectro de la discapacidad intelectual.

Gerson Durand es musico y psicélogo. Estudié musica en el Conservatorio
Nacional de Lima y composicién, fue por esa razon que aprendid a tocar
muchos instrumentos musicales, entre cuerdas, vientos y percusién, y la guita-
rra que toca desde los 8 afios para ser exacto. También se gradud de psicélogo
en la Universidad Peruana Los Andes-UPLA.

Magenta surge cuando Gerson empieza a dar clases a personas con discapaci-
dad y comienza a notar que chicos con autismo y con Sindrome de Down mos-
traban las mismas habilidades musicales que los alumnos de escuelas regula-
res donde él ensefiaba, fue en ese momento cuando todo lo que hacia como
profesor de musica cambid y comenzé a disefiar diferentes estrategias v siste-
mas que lo ayudaran a ensefiar mejor a chicos con discapacidad intelectual.
Por Proyecto Magenta han pasado muchos jévenes talentosos con los cuales
se formaron distintas bandas:

Magenta: La primera Banda de rock de jovenes con discapacidad intelectual
Sandy Landy: Un grupo donde la Unica persona con discapacidad, era su
cantante con autismo vy los demas jévenes integrantes sin discapacidad
Marea Purpura: La primera Banda de pachanga o latin-pop

Nawuinpuquio: Folklore latinoamericano

Los Dukes: Rock n’ roll de los 50’s y 60’s

! : Ry | PROVECTO
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Juniors: Banda de rock de nifios entre los 9 y 13 afios con discapacidad.
Todas las bandas fueron las primeras en su tipo en la escena Nacional del
Perd.

De palabras de Durand: “Cuando inicie la escuela Proyecto Magenta, nunca
pensé la relevancia que ésta tendria en la sociedad peruana. Antes de llegar
Magenta, los eventos artisticos se centraban en actividades meramente sensi-
bilizadoras, donde mostraban a personas con discapacidad haciendo arte de
la manera mds elemental o primaria, donde se mostraba muy poco el talento.”

Muchas veces al estar con los musicos de Magenta en un escenario, veia como
el rostro de la audiencia cambiaba al oirlos tocar. He tenido la suerte de ver
como se rompian prejuicios, tras esas miradas de asombro al inicio y luego de
admiracidon. Sé que las sociedades aun tienen un largo camino por andar y
para romper las etiquetas de la discapacidad. Sin embargo siento que han sido
los estudiantes de las universidades y colegios con los que he tenido mas
conexion a través de charlas, épor qué dejar que la ignorancia crezca en la
siguiente generacién? Las etiquetas y prejuicios solo se rompen cuando logras
mostrar lo inimaginable, incluso a veces debes convencer a la familia primero.
Gerson Durand les deja este mensaje a los lectores de Atrapasuefios: “La
discapacidad es la cualidad de ser extraordinariamente capaz. En una socie-
dad llena de prejuicios, la intencién no es cambiar los corazones, es cambiar
las mentes y eso fue el propdsito de crear Proyecto Magenta. Soy una persona
que cree que la inclusién solo es la justificacién para no discriminar, y en ese
punto no es tan Util, pienso que la integracion es una mejor decision, pues
cada uno de nosotros nos integramos a los grupos sociales de acuerdo a nues-
tras habilidades o intereses, no nos incluimos. Como especie humana estamos
en constante “Integracion Social” y ese es el punto, para crear mejores expec-
tativas dentro de la igualdad, pero sobretodo de la “Equidad”.

Atilio Pablo Bertorello
(Lic. En Musicoterapia/Facultad de Medicina/Universidad del Salvador).

ILLEGO ATRAPASUENOS
PARA ESTAR MAS

CERCA TUYO!
(©)@Revista.atrapasue
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Discapacidad. Nueva normativa para acompaifantes de personas con
discapacidad en el uso de transportes publicos.
Resolucion 512/2018 Agencia Nacional de Discapacidad- ANDIS.

Como punto de partida al presente analisis, debe recordarse que el Art. 22 de la Ley
22.431, modificado por las leyes 24.314 y 25.635 establecen que las empresas de
transporte colectivo terrestre, que se encuentren sometidas al control de la Autori-
dad Nacional, estdn obligadas a trasladar gratuitamente a los miembros de este colec-
tivo y a su acompafiante en caso de ser necesario documentadamente a través del
Certificado Unico de Discapacidad —CUD-. Su objeto es actuar como “apoyo” de la PcD
con el fin de facilitarle la utilizacién de las redes de transporte publico, favoreciendo
con ello, su mayor autonomia e independencia. Asi pues, habiéndose registrado innu-
merables circunstancias en las que se impidiera a las PcD a hacer uso de dicha
franquicia, si no contaban con la presencia del aludido “acompafiante” que contem-
plaba su CUD, tal previsidn solia tomarse como “obligatoria”. Tal conflictiva fue zanja-
da con la reciente resolucién dictada por la Agencia Nacional de Discapacidad N°
512/2018 por la que se dispone que sera la persona con discapacidad la que decida si

desea o no hacer uso del mencionado “apoyo”-el acompafiante- respetandose de ese
modo, su autodetermina-

cién. Para ello deberd
figurar en el correspondien-
te certificado Unico de
discapacidad la leyenda: “en
los casos que se indique S,
el ftitular del CUD podra
optar entre viajar solo o
acompafiado”.

Esta nueva normativa
comenzd a regir a partir del
1 de enero del 2019. Asimis-
mo, la aludida resolucién
también modifica el modelo
de Certificado Unico de
Discapacidad. En conse-
cuencia, también se modifi-
co el Art. 3dela Ley 22.431,
estableciéndose que la
Agencia Nacional de Disca-
pacidad, serd la que certifi-
cara en cada caso la existen-
cia de la discapacidad,

afiadiéndose que el certificado que se expidiere se denominara “Certificado Unico de
Discapacidad- CUD”. No es un dato menor, soslayar que la presente Resolucion esta
en consonancia con los principios instituidos por la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, instrumento internacional que fuera aprobado vy ratifi-
cado por la Argentina en el afio 2008 mediante la sancién de la Ley 26.378, consa-
grando entre otros principios generales: el respeto de la dignidad inherente a todo
ser humano, la autonomia individual incluida la libertad de tomar las propias decisio-



Gonsubbonio g%@/

Columna de la Dra. Silvina Cotignola
abogada especializada en discapacidad y familia.

consultas a: smicoti@ciudad.com.ar

nes, la independencia de las personas, la no discriminacion, la participacién e inclu-
sién plenas y efectivas en la sociedad, el respeto por las diferencias y la aceptacion de
las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humana, y
la accesibilidad. Importante es resaltar, que en el Art. 9 del Tratado de Derechos
Humanos, se dispone que a fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en
forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los
Estados partes adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de las Perso-
nas con Discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al entorno fisico, y
al transporte, afiadiendo en el Art. 20, que los Estados adoptardan medidas efectivas
para asegurar que las PcD gocen de movilidad personal con la mayor independencia
posible, entre ellas: a- Facilitar la Movilidad Personal de las PcD en la forma y en el
momento que lo deseen a un costo accesible. Por otra parte, ha sido necesario intro-
ducir otras modificaciones de caracter formal, vinculadas con el tamafio y el disefio
del documento, y que fueron consensuadas con la SOCIEDAD DE ESTADO CASA DE LA
MONEDA, pues este es el organismo responsable de proveer a la ANDIS, los formula-
rios para la emision del CUD, obviamente con las correspondientes medidas de segu-
ridad, necesarias para evitar la adulteracion o falsificacion de dichos certificados.
Estos nuevos formularios comenzaran a utilizarse, una vez que se terminen los certifi-
cados emitidos en poder de las diferentes juntas evaluadoras, los cuales seguirdn
teniendo vigencia hasta el momento de su vencimiento. Un punto esencial que prevé
esta nueva normativa, son los nuevos criterios de evaluacidn para la incorporacion del
acompafiante en dicho documento. éCémo funcionara tal procedimiento? Una vez
gue la junta evaluadora interviniente concluya que al solicitante le corresponda el
otorgamiento del CUD, deberd simultdneamente aplicar el siguiente criterio para
saber si corresponde consignar al acompafiante. Asi pues, solo sera indicado para
aquellos individuos con discapacidades cuyo desempefio se hallare moderadamente
afectado por limitaciones en su movilidad, comprensién, y conductas, que le dificul-
ten el ascenso/descenso asi como su permanencia en el transporte publico de
pasajeros. ¢ Qué debe entenderse por acompafiante? Basicamente a aquella persona
que actla como apoyo para facilitar el desempefio de la Persona con Discapacidad en
el uso del transporte publico, para de esa manera, fomentar su vida independiente y
asi favorecer su mayor autonomia personal. De alli, que la figura del “acompafiante”,
no cumple ninguna funcién de indole legal. Por tanto, este beneficio de gratuidad no
es mas que un derecho instituido a favor de la PcD, por ende, serd ella misma, la que
debera decidir si desea hacer uso del apoyo o no.

En sintesis, anhelamos que esta flamante resolucion, hoy dia plenamente operativa,
sea el puntapié de nuestro pais en la adecuacién normativa local con cada uno de los
hitos consagrados en la maravillosa Convencion Internacional, documento por otra
parte, que cuenta con jerarquia constitucional por imperio del Art. 75 inc. 22 de

la Carta Magna. Es por todo ello, que un afio mas vuelvo a invitarlos a “Ejercer sus
Derechos porque su Ejercicio no constituye meros Privilegios”.

Dra. Silvina Cotignola, abogada especializada en discapacidad y familia.
smicoti@hotmail.com
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IDEL- Inclusion y Desarrollo Laboral

Al llegar a la sede observo un grupo de jévenes y adultos dispuestos en
diferentes mesas de trabajo muy concentrados en la actividad que estan
desarrollando. Irrumpo con mi presentacién ese armonico clima de trabajo
pero soy muy bienvenida y casi inmediatamente empiezan a contarme cada

guien su experiencia. El primero en acercarse es Roberto quien me comenta
que se habitué al trabajo, a levantarse temprano y tener responsabilidades,
“me cambid la vida”, me confiesa. Se suma Natalia para contarme que ella
por la tarde, luego del taller, que funciona de 9 a 13 hs, cuida desde hace 6
afios a una nenay que, por este motivo, muchas veces no puede sumarse a
las salidas que programa el resto del grupo. Fran quiere participar de la
charla — todos ellos comparten la misma mesa de trabajo, un trabajo en
serie donde cada uno es el engranaje justo para cumplir con la tarea a la
perfeccion de manera meticulosa- comenta que inicié un curso de DJ y que
ahora su meta es juntar dinero para comprarse la consola.

Erica Polakoff es la Directora ejecutiva de IDEL, comenta la problematica
gue actualmente enfrentan ya que el Taller Protegido de Produccion tiene
un cupo maximo de 18 trabajadores y esto genera que muchas personas
que desean ingresar no puedan hacerlo debido a que el cupo estd completo.
Por otro lado necesitan tener llegada a mas empresas, emprendedores,
importadores y distribuidores que conozcan los servicios de tercerizacién
gue ofrecen, servicios de calidad, competitivos en costos y que cumplen
con los tiempos acordados. Trabajan para empresas de diferentes rubros:
jugueterias didacticas, objetos de decoracidn, distribuidores de articulos de
peluqueria, fabricantes de cafios, bolsas de tela, bijouterie, etc. En IDEL “se
aprende a trabajar trabajando”. “Queremos generan nuevos puestos de
trabajo para personas con discapacidad y, para que esto sea posible, busca-
MOoS que nuevas empresas contraten nuestros servicios”. “Brindamos un
servicio de calidad, necesitamos mas clientes interesados en contratar nues-
tros servicios”.

IDEL es una Fundacion sin fines de lucro que desde hace 10 afios se dedica
a promover la inclusion laboral de personas con discapacidad. Es una Institu-
cién autéonoma que forma parte de Fundacion Judaica y se nutre de su
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filosofia inclusiva. Fue creada con el objetivo de dar una respuesta a la nece-
sidad de trabajo para aquellas personas con discapacidad que no encontra-
ban puestos de trabajo en el mercado laboral abierto. Desde el 2013 se
encuentra inscripta como Taller Protegido de Produccion —TPP- en el Minis-
terio de Trabajo y Accién Social. Actualmente estd inscripta en REOREP-
Registro de Organismos Responsables de Empleo Protegido-.

La propuesta de IDEL se desarrolla a través de dos programas: el de taller
protegido de produccion en sede y el de inclusién en empresas, facilitando
la insercion laboral con los apoyos necesarios para cada persona y cada
puesto de trabajo.

En el taller de produccion se realizan trabajos para empresas que tercerizan
parte de su produccion. Armado de material para Congresos, Promocionesy
Eventos, empaquetado o embolsado con diferentes terminaciones, fraccio-
nado, etiquetado, ensamblado de partes, plegado y armado de cajas son
algunas de las tantas tareas que desempefian de manera artesanal los
concurrentes en el taller.

El programa de inclusién en empresas se articula con otras asociaciones
especializadas en hacer selecciones, brindar capacitaciones,

apoyos y seguimientos que garanticen una inclusién laboral exitosa.

El equipo de trabajo esta conformado por un grupo de jévenes con discapa-
cidad, capacitados y en edad econdmicamente activa. Su incorporacion se
realiza a través de un proceso de entrevistas teniendo en cuenta su perfil
laboral, necesidades y potencial. Una vez integrados al programa trabajan
acompafiados por un equipo que guia, supervisay brinda los apoyos necesa-
rios para lograr los objetivos que requiere cada trabajo.

Y asi voy conociendo a los diferentes trabajadores: Lia que me pide no ser
fotografiada pero luego me cuenta que le encanta tocar el piano y hacer
yoga, Gaby quien canta en un coro y Soffa que si me pide foto y es muy

amiga de Caro- es que son las mas jovenes del grupo-.

También estd la importante figura del “voluntario”, quien acompafia a los
jévenes y adultos en el Taller Protegido de Produccién en un horario y dia
fijo. Se ocupan del control de calidad de los productos confeccionados para
concluir el pedido en tiempo y forma. Rosita y Vida, dos de las voluntarias,
me cuentan que desde hace alrededor de 3 afios asisten a IDEL y lo toman




como una obligacion que les gusta mucho cumplir. Disfrutan del contacto con los
jévenes y adultos del taller y destacan que ellas como voluntarias reciben el
doble de lo que dan. Cada dia el voluntario arma un reporte para que, el volunta-
rio del dia siguiente, continle con esa misma labor.

Marina me comenta que ella no falta nunca, pero nunca “Soy Sarmiento yo”, y
cada mafiana toma el colectivo — como lo hacemos todos, como todos los
asistentes al taller.

Marcela Schnaider, coordinadora del taller, refiere que existen reuniones
informativas anuales con las familias y que la organizacién de reuniones con
familias y profesionales tratantes puede ser frecuente dependiendo de cada
situacion y necesidad en particular. Porque se apunta al desarrollo de la
autonomia, la autodeterminacion y autoestima de cada joven y adulto con
discapacidad.

La persistencia y laboriosidad lleva a este grupo de trabajadores a cumplir con
éxito cada tarea emprendida con entusiasmo y compromiso. Se respetan normas
de puntualidad, limpieza del lugar de trabajo, higiene personal, adquisicion de
diferentes habilidades de acuerdo a cada trabajo. Se aprende a trabajar en
equipo, realizar trabajos en serie, controlar calidad y cantidad, organizar la
produccién, tabulacidn, y manejo de herramientas entre tantas otras tareas.
Visito el espacio donde funciona el taller de fabricacién de bolsas de residuos, de
consorcio y ecoldgicas. Edu explica que él aprendié el manejo de las herramien-
tas del taller, las maquinas que cortan y sellan el material para la confeccion de las
bolsas, y ahora es él quien capacita a sus propios compafieros. Las bolsas son de
produccién propia y es el Unico producto que se comercializa. Lo hacen a través
de la difusion entre las familias y las redes sociales. Por supuesto que toda perso-
na interesada en adquirir estas bolsas puede contactarse a pedidos@idel.org.ar
y hacer su pedido.

Escuché por ahi que “la Unica forma de hacer un buen trabajo es amando lo que

haces”... ¢{Te gusta mucho lo que hacés? “Me encanta” dice Maria. Ella vive sola
y estd entusiasmada porgue pronto junto a una profesora de arte se abrira un
taller de dibujo, porque Maria en realidad es una artista, sin embargo desde hace
10 afios cumple con su obligacién cada mafiana de asistir a su lugar de trabajo.
Idel es un espacio de crecimiento personal, donde se fomenta la sociabilizacién,
la autonomia, se centra en cada persona para que mejore su calidad de vida.

CONTACTO

Teléfono: 4781-0281 interno 102

Arcos 2323

Ciudad Auténoma de Buenos Aires

Argentina

Horario de atencién: Lunes a Viernes de 9.00 a 13.00 hs
www.idel.org.ar

CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Articulo 27

Trabajo y empleo

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar,
en igualdad de condiciones con las demas; ello incluye el derecho a tener la oportunidad
de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y
un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con
discapacidad. Los Estados Partes salvaguardaran y promoveran el ejercicio del derecho al
trabajo, incluso para las personas que adquieran una discapacidad durante el empleo,
adoptando medidas pertinentes, incluida la promulgacién de legislacion...




En pocas palabras

EL SINDROME SAVANT Y EL AUTISMO

El sindrome de Savant es una condicién rara que afecta a varones 4-6 veces
mas que a las mujeres. No todas las personas con el sindrome Savant tienen
autismo y no todas las personas con autismo tienen este sindrome.
Tipicamente las habilidades se producen en cinco areas: musica, arte, calcular
el calendario, matematicas o habilidades mecanicas / visuales-espaciales.
Otras habilidades que se producen con menor frecuencia incluyen el aprendi-
zaje de idiomas (poliglota), discriminacién sensorial inusual, atletismo o
sobresalientes conocimientos en campos especificos como la neurofisiologia,
la estadistica, navegacién o los ordenadores. Cualquiera que sea la habilidad
gue siempre se asocia con una memoria masiva y en algunos casos esta
memoria es la habilidad especial.

-

Aproximadamente una de cada diez personas con autismo tiene habilidades

Savant; y 1 de cada 1.400 personas con retraso mental o déficits del sistema
nervioso central distintos al autismo tienen el sindrome Savant. Es decir,
estas habilidades no se limitan al trastorno autista.

El sindrome Savant tiene un espectro de habilidades y el Savant prodigioso
es un término de muy alto umbral reservado para aquellos individuos
extraordinariamente raros en los cuales la habilidad especial es excepcional
y podrian considerarse como genialidad.

El sindrome Savant también puede ser adquirido (“genio accidental”). Ha
habido numerosos informes sobre personas que adquirieron habilidades
Savant luego de una lesion cerebral, a veces en un nivel prodigioso.



En pocas palabras

Estos casos plantean muchas preguntas interesantes acerca de la capacidad
latente dentro de todos nosotros y de cémo aprovechar aquellas habilida-
des enterradas sin tener que soportar una catastrofe en el SNC.

Se creia que las personas con habilidades Savant no eran creativas. Sin
embargo, hoy se sabe, a través de casos clinicos, que esto no es asi y que si
pueden tener altos niveles de creatividad.

Por otro lado, se asociaba el sindrome Savant con un coeficiente intelectual
bajo y ahora sabemos que los niveles de Cl en personas con estas habilida-
des pueden variar. Mientras que muchos Savants han obtenido niveles de
coeficiente intelectual por debajo de 70, algunos tienen el coeficiente
intelectual superior a la media (125 o mas).

Es comun en estos dias aplicar el diagndstico de Sindrome de Asperger a
cualquier persona que es considerada como “genio”. Nombres como
Einstein, Rembrandt, Mozart, Jefferson y muchos otros estan barajando en
este tipo de discusiones. Ya es bastante dificil hacer un diagnéstico preciso
de autismo o Asperger en la vida real, con entrevistas y exdamenes exhausti-
VoS, como para tratar de aplicar diagndsticos post mortem.

También estan los nifios prodigio o genios del presente. Son nifios, escanda-
losamente brillantes, pero sin autismo ni ninguna discapacidad subyacente,
con habilidades espectaculares. No existe una “isla de genialidad” como en
el sindrome Savant sino que el coeficiente intelectual es alto en todas las
areas de funcionamiento.

Con todo el énfasis que hay hoy en dia en el autismo y la necesidad de
diagndsticos y tratamientos tempranos, es importante recordar que no todo
nino que lee a los 18 meses, dibuja a los 2 afios, tararea todas las melodias
gue escucha o le gusta alinear autos, se resiste a ciertos alimentos, insiste
en la rutina, memoriza matriculas y cumpleafios, tiene cierto temory fobias
o tiene un retraso en la adquisicién del lenguaje esta dentro del espectro
autista.

Modificado de: Treffert, DA. 2014. Savant Syndrome: Realities, Myths and
Misconceptions. J Autism Dev Disord 44:564-571. DOI
10.1007/s10803-013-1906-8
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