Para todos los padres que nos recibieron en sus hogares
y para sus maravillosos hijos.

La realidad del otro no estd en lo que te revela,
sino en lo que no te puede revelar.
Entonces si quieres entenderlo, no escuches lo que te dice,
sino mds bien lo que no te dice.

Kahlil Gibran

(Traduccién de Marcela Solano)
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Prefacio

Cuando nos reunimos en 2005 para hablar sobre autismo, decidimos llevar a cabo investi-
gaciones conjuntas. Norbert Groot vive y trabaja en el Ecuador donde la atencién al autis-
mo estd poco desarrollada. Martine Delfos vive y trabaja en los Paises Bajos en donde,
desde hace mucho tiempo, existe una tradicién de atencién e investigaciéon en el campo
del autismo. En el Ecuador, pais en el cual recién se iniciaba el desarrollo de la asistencia
en autismo, logramos hacer investigaciones conjuntas; querfamos conocer la experiencia
y la pericia de los padres, qué saben sobre sus hijos y sobre el autismo. La experiencia nos
ha ensefiado que los padres se dan cuenta desde muy temprana edad, de que algo pasa
con el nifio. Son ellos quienes conducen a los profesionales a averiguar lo que estd pasan-
do con su hijo y los que contindan su biisqueda, si sienten que el diagndstico de los profe-
sionales es inadecuado. Eso ocurre en todas partes del mundo. También en los Paises
Bajos, donde el diagndstico y la asistencia en el autismo vienen desarrolldndose y aplican-
dose desde hace mucho tiempo. Creemos que la deteccién temprana del autismo, realiza-
da por profesionales, no alcanza el nivel de intuicién de los padres, aunque ellos, por lo
general, desconozcan los términos técnicos del diagndstico. Por lo tanto, nos parecia ttil
investigar qué los lleva a la conclusién de que hay algo diferente en sus hijos. Ese fue el
proposito del primer estudio.

En 2007 y 2008 el “Fondo Liliane” nos brindé la oportunidad de entrevistar a 22 familias
ecuatorianas para aprender sobre su pericia en el reconocimiento de este fenémeno. Al
mismo tiempo les dio a los padres la oportunidad de reflexionar sobre su educacién de su
hijo. Las entrevistas fueron realizadas por Norbert Groot y Verénica Ledn, cuyos resulta-
dos se detallan en el informe: Fortalecer el papel de la familia en su competencia para
criar a su pariente con trastorno del espectro autista (Groot y Delfos, 2008).

En 2009, el “Fondo Liliane” hizo posible la realizacién de un seguimiento préctico de la
investigacion, mediante cuatro o cinco visitas a las mismas familias con quienes se inici6
la investigacién en Quito y Guayaquil. El objetivo fue, por un lado, descubrir y monito-
rear el conocimiento intuitivo de las familias y por otro lado, apoyarlas en la crianza de
sus hijos, que a menudo es dificil. Las conversaciones y las entrevistas anteriores nos han
ensefiado que este conocimiento casi siempre va mds alld del conocimiento experimental.
Con frecuencia los padres tienen una idea clara de qué es el autismo y de lo que su hijo
necesita, aunque no siempre lo puedan expresar en palabras.

Asi mismo, hemos aprendido que gran parte de la informacién sobre los trastornos del
espectro autista que se encuentra entre otras en el Internet, confunde a los padres. Esta
informacion casi siempre es esperanzadora porque promete buenos resultados e incluso
milagros, aunque no tenga fundamento ciéntifico. Ademads, los padres escuchan también
diversas historias y puntos de vista de los expertos. Por un lado eso conduce a que obten-
gan tal cantidad de informacion que les resulta confuso entenderla y por otro lado, hace
que se alejen de su propio conocimiento intuitivo y de su propia vision.
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Estamos conscientes de que nosotros también formamos parte de estos expertos y que
tenemos nuestra propia historia. Consideramos nuestra la responsabilidad de darle con-
fianza a los padres en sus propios puntos de vista y sentimientos hacia sus hijos; ademas,
queremos apoyarlos en su busqueda del camino adecuado, con y para su hijo.

Este libro cubre los diversos temas que surgieron durante las visitas a los hogares del
segundo estudio. Intentamos interpretar los puntos de vista de los padres, ubicarlos en un
marco y profundizarlos. Ampliamos los datos del estudio con el fin de hacerlos accesibles
a los padres de nifios con autismo para que puedan aprender los unos de los otros. El
marco que utilizamos es la teorfa del Esquema Social (en Ingles: Socioscheme) con el
MAsS1P desarrollada por Martine Delfos; este Esquema parte del concepto de un desarro-
llo retardado en dreas especificas y un desarrollo acelerado en otras dreas en nifios, ado-
lescentes y adultos con trastorno del espectro autista. Actualmente han surgido nuevas
investigaciones que apoyan la idea de desarrollo retardado en autismo. Ademds, dentro
de los Trastornos del Espectro Autista, la teorfa del Esquema Social diferencia entre el
autismo de un patrdén genético y la conducta autista basada en otras causas.

La combinacién del desarrollo lento y acelerado en areas especificas tiene como conse-
quencia el “Mental Age Spectrum Within 1 Person” (MAS1P) o en espafiol “Espectro de
Edades Mentales en 1 Persona”. El MAS1P se manifiesta a lo largo del dia e incluso, dentro
de una misma tarea o actividad. Es la forma como el Esquema Social se expresa en perso-
nas con autismo.

Este libro pretende mostrar lo que eso significa y cémo influye en el comportamiento de
las personas con autismo, su interpretacién y la manera en que las personas con autismo
podrian ser educadas o sometidas a tratamiento.

Esperamos que este libro contribuya a desarrollar la confianza de los padres en s mismos.
Deseamos que les brinde un apoyo en su busqueda del camino correcto para su hijo.
También esperamos brindar una mayor visién a los profesionales sobre lo que inquieta o
preocupa a los padres, el significado del MAS1P en la practica y cémo puede desarrollarse
la ayuda basada en él.

Este libro esta dirigido tanto a los padres como a los profesionales.

Queremos agradecer al “Fondo Liliane” por el apoyo y la confianza brindados.
Este es el octavo libro que aparece en la serie de PICOWO.

Norbert Groot y Martine Delfos
Quito / Utrecht, noviembre 2015
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