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RESUMEN

Este proyecto de investigacién se propone estudiar las condiciones de inclusion social de
personas con diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) a través de la participacion en
asociaciones civiles de Montevideo.

Esta investigacion se fundamentara desde una perspectiva de Derechos Humanos, tomando
como referencia la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. En los ultimos afios han mejorado las condiciones y mecanismos de participacion
en diversas asociaciones civiles, como también se han observado ciertas transformaciones en las
politicas publicas en Uruguay a partir de la ratificacion de la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) y a través de la Ley N° 18.651 de Proteccion
Integral de las Personas con Discapacidad (2010).

A partir de esta investigacion se estudiaran las condiciones y mecanismos de inclusién social
de las personas con diagndstico de TEA en asociaciones civiles de Montevideo.

Se coordinara el trabajo de investigaciéon en tres asociaciones civiles: Y por qué no?..., Nuestro
propio horizonte (2011), Globos Azules (2012) y Encuentro TEA (2011). A través de la metodologia
cualitativa de investigacién, se utilizara como herramientas de relevamiento de informacion,
entrevistas semidirigidas a los usuarios y familiares, la observacién participante y el analisis

documental. Se tomara como referencia la Escalera de la Participacion de Arnstein.

PALABRAS CLAVES: Asociacion Civil- Inclusion social-TEA



FUNDAMENTACION

En el presente trabajo se investigara a cerca de las condiciones de participacion de personas
con diagndstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) en asociaciones civiles de Montevideo.

El objetivo en esta investigacion serda, por un lado, contribuir a la produccién de conocimientos
con respecto a esta problematica, por otra parte, se pretende generar visibilidad acerca de las
condiciones y mecanismos de participacion de las personas con diagnéstico de TEA como
proceso de inclusion social.

Esta problematica nos lleva a la necesidad de generar visibilidad, a través de los profesionales
y colectivos sociales acerca de las condiciones de inclusion social que presentan las personas con
discapacidad mental en Uruguay, ya que es a través de la participacién activa de las personas
que se favorece la autonomia, la responsabilidad y la mejora en la calidad de vida; de esta forma
emerge la necesidad de potenciar y ofrecer espacios de participacion social.

Segun datos estadisticos del censo realizado en el afno 2011 por el Instituto Nacional de
Estadisticas (INE) aproximadamente el 15.9% de la poblacion total del pais presenta algun tipo de
discapacidad permanente, siendo el 9.2% nifios y adolescentes. Mayormente prevalecen las
discapacidades intelectuales, donde también se observo una relacion directa entre la discapacidad
y la pobreza, es decir que gran parte de la poblacién que presenta algun tipo de discapacidad
posee bajos recursos. Por otra parte, si bien no existen datos concretos, se estima una
prevalencia de 1 cada 88 nifios/as con TEA en Uruguay. (Programa Nacional de Discapacidad
[PRONADIS], 2014). Segun lo expresado por Garrido (2011) en la actualidad y a nivel mundial,
entre un 60-90 cada 100.000 padecen algun tipo de TEA, lo que lo hace mas frecuente que del

Sindrome de Down y la Diabetes Infantil.

En Uruguay diversos sectores publicos suministran prestaciones y servicios a personas con
discapacidad como: Ministerio de Salud Publica (MSP), Administracion de los Servicios de Salud
del Estado (ASSE), Ministerio de Desarrollo Social (MIDeS) a través del Programa Nacional de
Discapacidad (PRONADIS), Administracion Nacional de Educacién (ANEP), Banco de Prevision
Social (BPS), Instituto Nacional de Empleo y Formacién Profesional (INEFOP) e Instituto del Nifio
y Adolescente del Uruguay (INAU). Si bien en los ultimos afios ha mejorado las condiciones y
formas de participacion para las personas con TEA en diversas asociaciones y organizaciones
civiles, es fundamental poder realizar un estudio sobre las condiciones y los mecanismos de
participacion que tienen éstas personas en los grupos que integran, a partir de la ratificacién en
Uruguay de la Ley N° 18.418 sobre la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y a través de la Ley N° 18.651 de Proteccion Integral de las Personas
con Discapacidad.

Hasta hace pocos afios el TEA era poco conocido en nuestro medio, ya sea, a nivel social,



técnico-profesional y de las propias familias, sin embargo, las iniciativas académicas,
profesionales y en particular de los familiares que se logran reunir en organizaciones, han
avanzado en el conocimiento y acciones asociadas a la tematica. (PRONADIS, 2014.p5)

En la actualidad, nuestro pais, aun vive la estigmatizacion y exclusion que padecen los nifos,
jovenes y adultos con discapacidad, donde la existencia de barreras sociales restringe las
posibilidades de una inclusién social en todas las areas, aunque existe un marco legal que obliga
a respetar los derechos de las personas con discapacidad, como lo es la Ley N° 18.651 de
Proteccién Integral a las Personas con Discapacidad, aprobada en el afio 2010 por el Senado y la
Camara de Representantes.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad entré en vigor en
nuestro pais en el 2008, proclamando la promocién, proteccion y asegurando el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, promoviendo el respeto de su dignidad inherente. Dicha Convencién
es una herramienta sdélida para promover una sociedad inclusiva, el cuidado de todos y para
garantizar que todos los nifios y adultos con diagnostico de TEA pueden llevar una vida plena y
significativa.(ONU,2015)

Alo largo de los afios, se ha tomado el paradigma de la discapacidad tradicional, que considera
a las personas con discapacidad en inferiores condiciones, subestimandolas, estigmatizandolas
como “anormales”’; Dicho modelo tiende a etiquetar a las personas con discapacidad, a
condicionarlos como imposibilitados en todas las areas de la vida. No considerandolos como
sujetos de derecho. Por otra parte, el paradigma biolégico, toma a la persona con discapacidad
desde sus limitaciones y deficiencias, tomando al sujeto como aquel que debe recibir de manera
pasiva los cuidados y atencion por parte del personal médico especializado y de esa forma poder
adaptarse de la mejor manera al medio social en el cual se encuentre inmerso. En la actualidad el
paradigma basado en los DDHH centra su atencién en la dignidad y el valor que tiene el ser
humano solo por el hecho de serlo independientemente de las condiciones en las que se
encuentre. La discapacidad es pensada como un problema de orden social en el cual la sociedad
debe generar mecanismos de inclusidon para las personas con discapacidad. Las politicas

inclusivas son fundamentales ya que tienen la posibilidad de generar cambios profundos.

Siguiendo con este ultimo paradigma social de discapacidad es fundamental pensar en la salud
mental como un derecho fundamental; El cual debe ser contemplado y garantizado
universalmente desde una perspectiva integral del ser humano, donde las personas con
diagnoéstico de discapacidad tienen derecho a la salud y a la vida, a que se respeten estos

derechos y que el Estado vele por el efectivo cumplimiento de los mismos.

Por otra parte, la Convencion hace referencia a las dificultades que aun presentan las personas
con discapacidad para de hacer uso de su derecho a la participacion social en el preambulo; letra

k [...] "las personas con discapacidad siguen encontrando barreras para participar en igualdad de



condiciones con los demas en la vida social" [...]. (ONU, 2006.p.2)

La inclusion parte del reconocimiento de la dignidad de las personas, respeto a su libertad y
auto determinacién. Es fundamentar discutir de inclusién ya que existe exclusion y discriminacion
de determinados grupos en ciertos contextos y por diferentes razones, ya sea por raza,

econdmica, social, sexo, religioso, orientacién sexual, habilidades y aptitudes.

En el Art. 29 de la Convencion se establecen sus derechos en lo relativo a la participacién en
la vida publica y politica, donde se exige a los Estados partes que garanticen los derechos
politicos en las personas con discapacidad. Por otra parte, se impone a los Estados la obligacion
de adoptar medidas positivas para alentar la participacion activa de las personas con discapacidad
en ONG vy asociaciones relacionadas con la vida publica y politica y en los partidos politicos, asi
como la constitucion de organizaciones de personas con discapacidad a nivel internacional,
nacional, regional y local, y su incorporacion a dichas organizaciones.

Un estudio tematico preparado por la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas
para los Derechos Humanos sobre la participacién de las personas con discapacidad en la vida
politica y publica (2011), expresa que en el Art. 29, el derecho reviste una gran importancia para
garantizar la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad y su participacion e
inclusion plenas y efectivas en la sociedad, ya que cuando ejercen sus derechos, hacen valer su
autonomia individual, libertad de tomar sus propias decisiones y al reconocimiento de su
personalidad.

Las personas con discapacidad al participar en la vida politica y publica no solo cumplen un
objetivo en si mismo sino que a través de la participacion activa las personas influyen en las refor-
mas de leyes y politicas que les afecten. Es entonces que a través de la participacion en ambitos
publicos, o sea, a través de Organizaciones Sociales Civiles que representen, puedan lograr cam-
bios y visibilidad en la sociedad, a través de legislaciones y politicas publicas, que generen meca-
nismos de inclusion social.

Dicha problematica exige a nivel nacional que las politicas publicas que se impartan deban ser
accesibles y por lo tanto considerar que adaptaciones son necesarias para que las personas con

TEA puedan ejercer sus derechos en igualdad de condiciones. (PRONADIS, 2014)



ANTECEDENTES

ANTECEDENTES NACIONALES

Segun Techera, et.al. (2013) en Uruguay existen valiosas investigaciones que dan cuenta de la
creacion y constitucion del campo de la salud mental, que se fue desarrollando desde fines del
Siglo XIX y Siglo XX. En el afio 1936, el modelo de atencion a la salud mental que predominé
durante anos fue el modelo manicomial, con la apertura del hospital Vilardebd, sustentado hasta el
presente por la Ley N° 9581, llamada de “Asistencia a Psicopatas” que organiza a la asistencia
psiquiatrica, se desarrolla hasta los afos 60 (1968), donde se conoce el Informe Chanoit,
consultor de la OPS, en el cual diagnostica las carencias en el modelo de asistencia en salud
mental. Con el comienzo de la dictadura civico-militar en nuestro pais (1973-1985) se ubica el final
del gran periodo de éste Modelo de Atencién a la Salud Mental.

Como lo expresa Techera, et.al. (2013) la reapertura democratica en la década de los 80,
marca el comienzo de politicas publicas dirigidas a la Salud Mental a través de nuevos
movimientos con la participacion de organizaciones e instituciones vinculadas a dicha
problematicas. En el afo 1986, dichos movimientos dieron lugar a la construccion del Plan
Nacional de Salud aprobado por el Ministerio de Salud Publica (MSP); El nuevo Plan tenia como
cometidos la atencién primaria en salud, la creacion de equipos de salud mental en los hospitales
generales, la descentralizacion del servicio hacia todo el interior del pais y la creacion de centros
de rehabilitacién. La conferencia de Reestructuracion de la Atencién Psiquiatrica en América
Latina (OMS/OPS) que culmina con la Declaracion de Caracas de 1990, proclama la intencion de
superar el modelo de asistencia psiquiatrica para enfocarse en la atencion comunitaria. (Techera,
et.al. 2013)

El Plan Nacional de Salud Mental de 1986, establecié avances importantes, en cuanto al
cambio de modelo de atencion, pero nunca fue desarrollado por falta de recursos y disposiciones
politicas. Luego las décadas posteriores se caracterizaron por gobiernos de impronta neoliberal,
donde los recursos destinados a la salud en general y a la salud mental en particular fueron muy
reducidos. (Techera, et.al, 2013)

En Uruguay, la Ley N° 16.095 sobre Personas Discapacitadas, promulgada el 26 de octubre
de 1989, establecié un Sistema de Proteccion Integral a las Personas Discapacitadas, donde fue
creada la Comision Honoraria de Discapacidad. En el afio 2005 surge un cambio importante nivel
de las politicas publicas dirigidas a la salud en general y mental en particular. El gobierno de
izquierda promovio la participacion a través de la Comision Asesora Técnica Permanente
(C.A.T.P) del Programa Nacional de Salud Mental, con el objetivo de construir lineamientos
participativos dirigidos a la salud mental desde una perspectiva vinculada a los aspectos
culturales, legislativos y DDHH.

En el marco de la C.A.T.P en el afio 2007, se convocaron a la conformacion de 14 sub grupos



de trabajo vinculados al cambio de modelo en la atencion, llegando a la elaboracion de la
propuesta de Anteproyecto de Ley de Salud Mental, con el objetivo de garantizar el derecho
humano a la salud mental de todas las personas. (De ledn, 2012)

En nuestro pais, la Ley N° 18.651 de Proteccion Integral de Personas con Discapacidad (2010)
establece que “El Estado, los Gobiernos Departamentales, los entes auténomos, los servicios
descentralizados y las personas a derecho publico no estatales estdn obligadas a ocupar
personas con discapacidad que reunan condiciones de idoneidad para el cargo en un proporcion
minima no inferior al 4% (cuatro por ciento) de sus vacantes". (p.11)

Por otra parte, a nivel privado, la Sub Comision de Discapacidad del PIT CNT, a partir de
encuentros de trabajadores, conformaron una MESA PERMANENTE en la comision de
discapacidad del PIT CNT, con el objetivo de promover una Ley de empleabilidad para las
personas con discapacidad en el ambito privado, a través del encuentro entre sindicatos,
organizaciones sociales y familiares y personas con discapacidad.

En el afio 2012, un conjunto de colectivos académicos y universitarios, organizaciones
sociales, usuarios/as, trabajadores y familias que se encuentran vinculados al campo de la salud
mental, crearon la Asamblea Instituyente por Salud Mental, Desmanicomializacion y Vida Digna,
la cual tiene por objetivo principal, generar visibilidad acerca de las condiciones de vulnerabilidad
de los derechos de las personas con padecimientos psiquiatricos y promover vinculos solidarios.

En el 2015, este contexto se actualiza, a partir del fallecimiento de un paciente que se
encontraba internado en la Colonia Bernardo Etchepare y Santin Carlos Rossi, profundizandose
las condiciones y el compromiso politico renovado para legislar en Salud Mental desde una
perspectiva de derechos humanos a nivel social y poder contribuir a la produccién de
conocimiento en el campo de la Salud Mental en Uruguay.

Si bien son escasas las producciones nacionales en materia de investigaciones sobre la
especificidad de la problematica planteada en éste estudio, es pertinente hacer referencia a la
investigacion realizada por la Doctora Maria José Bagnato, Investigadora y Docente en UdelaR
(2006), la cual presenté un estudio de investigacién: Trabajadores con discapacidad intelectual, un
abordaje multidimensional de sus habilidades laborales. Dicha investigacion estudia la situacion
de los jévenes con discapacidad intelectual en el transito hacia la vida adulta. El estudio se ha
dirigido a evaluar la calidad de vida y la conducta laboral de personas con discapacidad intelectual
participantes de programas de capacitacion laboral en Uruguay.

Por ultimo, en octubre de 2014, en Montevideo Uruguay, el Programa Nacional de
Discapacidad (PRONADIS) realizé una consulta participativa sobre las necesidades que perciben
los familiares y las organizaciones civiles del Trastorno del Espectro Autista (TEA) con relacion a
las politicas publicas en nuestro pais. Dicha convocatoria surge a partir de visualizar demandas al
Programa sobre tematicas especificas de personas con diagnostico de TEA. La jornada estuvo
representada por el equipo de PRONADIS, familiares de todo el pais y organizaciones civiles

vinculadas con personas con diagnostico de TEA. La metodologia de trabajo fue a través de la



participacion activa de los grupos. Las principales inquietudes que plantearon los grupos fueron

vinculadas a las tematicas de educacion, salud e inclusion social.

ANTECEDENTES INTERNACIONALES

A nivel regional, como antecedentes recientes, si bien existen diversas investigaciones con
relacién a personas con diagnostico de TEA, desde una perspectiva médico-psiquiatrico, son casi
inexistentes los estudios realizados con respecto a ésta problematica especifica, basada desde
una perspectiva de Derechos Humanos.

En Colombia, se destaca una investigacion realizada por Maria Victoria Orozco Arangen y
Natalia Valencia Lopez: Formaciéon a autogestores: Mi voz y mi opinion (2013-2014). El objetivo de
esta investigacion fue fortalecer e implementar herramientas que faciliten el ejercicio del derecho a
vivir en la comunidad y su plena inclusién y participacién, buscando proporcionar a personas
adultas con discapacidad intelectual, herramientas necesarias donde puedan expresar sus
opiniones y hacer valer sus derechos, con el fin de lograr comunidades mas inclusivas, que los
reconozcan, valoren y respeten, a partir del conocimiento de la Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad. En este proceso de empoderamiento se reconoce el papel
fundamental de las familias como facilitadores de la autogestion.

Por otra parte, otro aporte de relevancia en investigaciones desde una perspectiva de Derechos
Humanos, es el realizado por Maria Angélica Acosta Meza, donde desarrollé una investigacion en
Colombia (2014), denominada: Manos que comunican ciudadania. En dicha investigacion, la
autora plantea las experiencias de participacién ciudadana de personas sordas en Monteria-
Colombia, donde la participacion ciudadana es tomada desde una perspectiva de Derechos
Humanos contemplada en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(2006). La metodologia utilizada implicé un enfoque histérico—-hermenéutico, permitiendo mediante
cuestionario en linea y grupo de conversacion, recuperar los testimonios de las personas Sordas.
El analisis de los datos se realizd con la herramienta Nvivo, y la técnica de Analisis de Contenido
(AC), los cuales se contrastaron con la escalera de participacion ciudadana de Arnstein (1969).

Por ultimo, en Espana, se realizé una investigacion en 2010-2011 por Verdnica Torreblanca
Martin: Ocio y Empoderamiento en Personas con Enfermedad Mental: ElI Club Social de la
Asociacion Alonso Quijano de usuarios y usuarias de Servicios de Salud Mental del Distrito Centro
de Madrid. El objetivo de la investigacién fue analizar la relacién entre el empoderamiento
(entendido como la capacidad percibida de llevar el control de la propia vida) de los participantes
con enfermedad mental del Club Social de la Asociacion y la organizacion de actividades de ocio.
El estudio se realizd a través de una metodologia de investigacidon-accion descriptiva, utilizando

técnicas cualitativas (analisis documental y entrevistas) y cuantitativas (cuestionarios).



MARCO TEORICO

La inclusion, segun Lacasta (2010) es un aspecto esencial de la vida, donde el ser humano es
un ser con otros y donde esos otros lo valoran, los respetan y le proporcionan afecto y por lo tanto
no un ser en soledad. La inclusién social no es algo que las personas con discapacidad deban de
aprender sino que es la sociedad la que debe de promover a partir de la participacion y donde
todos los ciudadanos independientemente de las circunstancias y condiciones personales puedan
ejercer. No se trata de que las personas con discapacidad aprendan habilidades para tener
conductas normalizadoras culturalmente valoradas (normalizar) ni se trata solo de situar a
personas en contextos normalizados (integrar) sino de generar transformaciones de las

condiciones sociales en el contexto en el que viven.

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad proclama como principio
en el Art. 3, "La participacion e inclusion plena y efectivas de todas las personas en la sociedad".
(ONU, 2006.p.5)

Para ello dicha Convencién en el Art. 8 establece que "Los Estados Partes se comprometen a
adoptar medidas efectivas y pertinentes para: [...] Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y
las practicas nocivas respecto a las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el
género o en la edad, en todos los ambitos de la vida". (ONU,2006.p.9)

Por otra parte, en el Art. 9 de la Convencién (2006) , establece que:

Las personas con discapacidad pueden vivir en forma independiente y participar
plenamente en todos los aspectos de la vida, por tanto, los Estados Partes adoptaran
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones, con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacién, y
las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las
comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico,
tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que incluiran la identificacion y
eliminacion de obstaculo y barreras de acceso. (p.10)

La Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (2006) no define claramente el concepto de inclusién social, pese a establecer entre
sus principios basicos el de participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad. En este
sentido, el Art. 19 de la Convencion, establece el derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad. Segun ese articulo:

Los Estados Partes en la presente Convencién reconocen el derecho en igualdad de condi-
ciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones igua-
les a las de las demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno
goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusion y participa-
cion en la comunidad. (p.15)



Cuando pensamos en la inclusién social, debemos considerar las necesidades personales con
las adaptaciones que debemos realizar: los tiempos, los aprendizajes, las formas comunicativas.
(PRONADIS, 2014)

La participacion supone la capacitacion a la persona a través de la toma de poder personal

para poder tener control de su propia vida, es una trayectoria exitosa hacia la recuperacion,

a partir de la construccion de un proyecto de vida con sentido para la persona, indepen-
dientemente de sus problemas. (FEAFES & AEN, 2014.p.20)

Segun el Ministerio de Desarrollo Social, el decreto N° 286/006 del 22 de agosto de 2006 esta-

blece que: “Es mision de éste Ministerio contribuir al desarrollo de escenarios de participacion so-

cial que permitan el fortalecimiento de la ciudadania activa de las y los uruguayos, promoviendo la

mas amplia integracion de los protagonistas a sus actividades”. (MIDES, 2013)

Los objetivos propuestos por el PRONADIS, que estan vinculados a la participacion de las per-
sonas con discapacidad, estan relacionados con generar herramientas participativas en busca de
la inclusioén se sustenta en el compromiso politico que sostiene que las personas que sufren algun

tipo de exclusién puedan ejercer sus derechos como ciudadanos. (MIDES, 2013)

La participacién activa en asociaciones civiles de personas con diagnéstico de discapacidad
mental contrarrestan sentimientos de pasividad e impotencia, por lo que la participacion real y
directa en asuntos que impliquen la planificacion, resolucion de problemas, toma de decisiones,
inciden de forma positiva en el proceso de recuperacion. "Participar en principio, significa “tomar
parte”, convertirse uno mismo en parte de una organizacidn que reune a mas de una sola
persona. Pero también significa “compartir” algo con alguien o por lo menos, hacer saber a otras
algunas informaciones. De modo que participar es siempre un acto social: nadie puede participar

de manera exclusiva, privada, para si mismo (Merino,1995)" (Guillen. et.al. 2009.p.2)

Son muchas las entidades internacionales que han aportado a su conceptualizacion de ONG,
la Organizacion de las Naciones Unidas —ONU- las considera como “organizacion voluntaria de
ciudadanos sin animo de lucro, nacional o internacional.

En Uruguay, a partir de la Ley N° 18.651 de Proteccién Integral de las Personas con
Discapacidad (2010), las organizaciones de la sociedad civil son prestadoras de servicios en
materia de discapacidad en convenio con el estado. (PRONADIS, 2014). Estas asociaciones son
iniciativas privadas que en su mayoria mantienen convenio con el estado (financiacion, recursos
humanos y materiales). La mayoria son asociaciones civiles sin fines de lucro y se pueden
diferenciar segun: asociaciones de personas con discapacidad, con familiares, asociaciones de
segundo orden, mediante agrupamientos de dos 0 mas asociaciones y asociaciones civiles sin
fines de lucro, con diferente finalidad (educativa, rehabilitacion, clinica de re educacion,
fundaciones) y formas diversas de financiaciones (ingresos, transferencias econdmicas del estado

bajo convenio totales o parciales, donaciones). También existen diversos perfiles que es
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congruente al servicio que brinda (educativo, asistencial, asesoramiento). (PRONADIS,2014)

Desde 1911 con Bleuler quien utilizé el término autismo para clasificar a las personas con
esquizofrenia hasta la actualidad, han existido diversas formas de describir, clasificar y definir
dicho trastorno, aun en la actualidad, no se ha podido encontrar cual es la etiologia de dicho
trastorno.

American Psychiatric Association DSM-1V (1994):

El autismo es uno de los trastornos del desarrollo de la infancia definidos conductualmente.
Por autismo se entiende un defecto de severidad variable en la interaccion social reciproca
y en la comunicacion verbal y no verbal y en la actividad imaginativa, asociado con un
repertorio escaso Yy repetitivo de actividades e intereses. (p.80)

Para el diagnéstico del autismo, segun el DSM-1V, el Trastorno del Espectro Autista (TEA) se
ubicaria dentro de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD), con los siguientes
sindromes; Sindrome de Rett, Sindrome de Asperger, Trastorno generalizado del desarrollo no
especificado, Trastorno desintegrativo infantil. Estos ultimos son diferentes patrones de autismo.
En la actualidad se ha encontrado que esta definicion tenia muchas limitaciones ya que las
fronteras entre los diferentes trastorno eran muy imprecisas y no contempla la diversidad de
cuadros autistas.

En el 2013, la nueva edicion del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
DSM-V, expresa una nueva categoria de la clasificacién del autismo, esta vez, de una unica
categoria, Trastorno del Espectro Autista (TEA). En la ultima version de la Asociacion Americana

de Psiquiatria, éste trastorno, se encuentra dentro de los trastornos del desarrollo neuroldgico.

La denominacion Trastorno del Espectro Autista (TEA) es el término con el que se designa a un
conjunto de alteraciones en el desarrollo infantil, que afecta al lenguaje, la comunicacion, la
capacidad de relacionamiento y la variedad de intereses y juego. Se hace evidente antes de los
36 meses. (PRONADIS, 2014)

Segun la Organizacion Mundial para la Salud:

La Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan
a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para
ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para
participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno
complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vive. (OMS, 2013).

La Convencion (2006) proclama en el Art.1 que:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo, que al interactuar con diversas barreras
puedan impedir su participaciéon plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas. (p.4)

Por otra parte, reconoce que:
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La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion de las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas
[...] preambulo; Letra e. (p.1)

Es importante mencionar la definicién de discapacidad que establece el Derecho Uruguayo a
través de la Ley N° 18.651 (2010), proclamada por la Convencion Internacional en el Art:

Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental
(intelectual y/o psiquica) que en relaciéon a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracion familiar, social, educacional o laboral. (p.1)

Emiliano Galende (1998) hace referencia que "la Salud Mental dejo de ser un ambito exclusivo
de los médicos, para pasar a postularse su abordaje interdisciplinario, intersectorial,
interprofesional e interinstitucional” [...] "el objeto de la Salud Mental, no es de un modo exclusivo
el individuo o los conjuntos sociales, sino las relaciones que permiten pensar conjuntamente al
individuo y a su comunidad" [...] "las intervenciones comunitarias que se realizan desde el campo
de la salud mental deben comprender a la comunidad en las interacciones subjetivas e
individuales concretas, que son las que le dan vida" [....] "el profesional de la salud mental de hoy
esta obligado a pensar conjuntamente los problemas del sufrimiento mental del individuo y las

dinamicas de integracién-exclusion social”.

La Organizaciéon Mundial de la Salud, en el afio 2001, propone una definicién el cual refleja un
cambio de perspectiva, ya no solo centrandose desde una mirada biolégica-médica sino desde
una perspectiva mas integral definiendo a la Salud Mental como:

Un estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias capacidades,
puede afrontar las tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y
fructifera y es capaz de hacer una contribucion a su comunidad.(p.1)

La propuesta del Anteproyecto de Ley de Salud Mental en Uruguay (2009), entiende a la
misma como:

La capacidad de participar en las manifestaciones del entorno, promoviendo el desarrollo
fisico, intelectual, afectivo y social y el de una serie de capacidades actuales o potenciales
como la solidaridad, la creatividad y a responsabilidad, la capacidad de amar, trabajar
disfrutar y tolerar. Y esta vinculada a la concrecion a los derechos al bienestar, al trabajo, a
la seguridad social, a la vivienda, a la educacion, a la cultura, a todas las expresiones
artisticas, a la capacitacién y a un medio ambiente saludable, entre otros, inherentes a
todas las personas, teniendo en cuenta la equidad entre los géneros y las generaciones y
la no discriminacion. (p.4)
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PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Para la realizacién del proyecto de investigacion se plantearan las siguientes preguntas:

® ,;Como son las condiciones de promocion de inclusion social para las personas con

diagnéstico de TEA en asociaciones civiles de Montevideo?

® ;Cuadles son los mecanismos de participacion que se promueven para las personas con

diagnéstico de TEA en las asociaciones civiles que integran?

OBJETIVO GENERAL

® Aportar al estudio en torno a las condiciones de inclusiéon social de personas con
diagnostico de TEA en asociaciones civiles de Montevideo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
® Generar visibilidad acerca de las condiciones de participacién como proceso de inclusion
social de las personas con diagnédstico de TEA, a partir de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.
® Relevar en asociaciones civiles seleccionadas, cuales son los mecanismos y dispositivos

de participacion que ofrecen a las personas con diagnostico de TEA como proceso de
inclusién social.

ESTRATEGIA METODOLOGICA

Para la investigacion de esta tematica planteada, se trabajara desde una metodologia
cualitativa, la cual refiere a "la investigacion que produce datos descriptivos, las propias palabras
de las personas, habladas o escritas y la conducta observable" (Taylor & Bodgan, 1984. p.20).

Por otra parte, en la metodologia cualitativa "el investigador observa el escenario y a las
personas en una perspectiva holistica: las personas, los escenarios o los grupos no son reducidos

a variables sino considerados en un todo". (Taylor & Bodgan, 1984, p.8)
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Se realizara un estudio descriptivo y exploratorio sobre la problematica de las condiciones de
inclusidon social a partir de la participacion de las personas con diagndstico de TEA en
asociaciones civiles de Montevideo.

Para el estudio de esta investigacion se tomara contacto con las asociaciones civiles que se
selecciond previamente, teniendo en cuenta que su seleccion fue intencionada en base a
determinadas caracteristicas similares que compartian las tres asociaciones civiles al momento

del estudio.

HERRAMIENTAS METODOLOGICAS

Para dicha investigacion se seleccion6 trabajar con:

-Entrevistas semi dirigidas: A partir de éstas se obtendran datos acordes a los objetivos y

preguntas de la investigacion.

-Observaciéon participante: La cual se realizard en espacios de participacion grupal de las

asociaciones civiles, ya sea en reuniones, en espacios de produccién, en actividades didacticas,
recreativas, asambleas y talleres. Basado en una elaboracion previa de protocolo de observacion.

-Analisis Documental: El analisis documental constituyen el punto de entrada a la investigacion.

[...] "Como los documentos personales, estos materiales permiten comprender las perspectivas,
los supuestos, las preocupaciones y actividades de quienes los producen" (Taylor y Bodgan, 1984
p.149)

POBLACION OBJETIVO

Para esta investigacion se seleccionara una muestra intencional con el objetivo de estudiar
esta problematica en tres asociaciones civiles: Y por qué no?...Nuestro Propio Horizonte (2011),
Globos azules (2012) y Encuentro TEA (2011), que se encuentren en Montevideo y Zona
Metropolitana. El criterio utilizado para la conformacion de la muestra intencional es que las
asociaciones civiles se hallan conformado después de la aprobacion de la Ley N° 18.651 de
Proteccion Integral de las Personas con Discapacidad (2010) y de la ratificacion en Uruguay de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2008), estar integradas por

personas con diagnostico de TEA y sus familiares y que realicen actividades en un espacio fisico.
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PLAN DE ANALISIS

Para llevar a cabo en ésta investigacion un plan de analisis, es fundamental tomar en cuenta
las tres herramientas metodolégicas empleadas como lo son: las entrevistas semi dirigidas, la
observacion participante y el analisis documental, la cual formaran una triangulacién a partir de la
articulaciéon de los datos obtenidos, teniendo en cuenta que el eje principal que transversaliza ésta
investigacion sera el estudio de las condiciones y mecanismos de inclusion social a través de la
participacion de las personas con diagndstico de TEA en las asociaciones civiles que integran.

Por otra parte se tomara como referencia y antecedente para analizar las categorias y niveles
de participacion la Escalera de Participacion Ciudadana de Arnstein (1969), la cual consiste en
ocho peldafios que se dividen en tres areas: la no participacion, la participacién simbdlica y poder
ciudadana. Los niveles de participacion ciudadana se organizaran de manera ascendente, donde
los primeros escalones son los de menor influencia participativa y los ultimos son los de mayor

nivel de poder ciudadano.

CONSIDERACIONES ETICAS

La siguiente investigacion se enmarca desde una perspectiva de Derechos Humanos, lo cual
se regira por el decreto N° 379/008 del MPS el 4 de agosto de 2008, creado bajo los principios de la
Declaraciéon de Helsinki y la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos la cual tiene
por finalidad la proteccién integral de los seres humanos en una investigacion a través del
consentimiento informado.

En este estudio se aplicara el Codigo de Etica del Psicélogo (2001), Cap. 10 del Art. 62, donde
se expresa:

Los/as psicélogos/as al planificar, implementar y comunicar sus investigaciones deben
preservar los principios éticos de respeto y dignidad con el fin de resguardar el bienestar y
los derechos de las personas y en general en los seres vivos que participen en sus
investigaciones. (p.7)

Por otra parte, se aplicara en esta investigacion, el consentimiento informado y voluntario de
los participantes, se les presentara el objetivo, la metodologia, los tiempos y el propdsito de dicha
investigacion, expresado en un lenguaje claro y comprensible y se les aclarara que en caso de

desearlo, pueden desvincularse en cualquier momento del estudio.

Por ultimo, es fundamental para la realizacion de ésta investigacion, el mantener oculta la
identidad de las personas con diferentes nombres para lo cual se aplicara la Ley N° 18.331 de

Proteccién de datos personales y accion de "Habeas Data" en Uruguay en 2008.
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CRONOGRAMA DE EJECUCION

Actividades

Mes 1

Mes 2

Mes 3

Mes 4

Mes 5

Mes 6

Mes 7

Mes 8

Mes 9

Mes 10

Revision

bibliografica.

Elaboracién de
protocolo de

entrevistas.

Coordinacion y
acercamiento a
las Asociaciones

civiles.

Elaboracién de
protocolo de

observacion.

Entrevistas con

los usuarios

Entrevistas con

las familias

Observacion
participante en las

actividades.

Analisis de los
datos y

sistematizacion.

Elaboracion de

informe.

Devolucion de los
resultados de la

investigacion.
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RESULTADOS ESPERADOS

Los resultados esperados en esta investigacion sobre el estudio de las condiciones de

participacion de personas con diagnéstico de TEA en asociaciones civiles seran:

A través de esta investigacion, poder aportar al conocimiento de esta problematica, a través de
estudios académicos y asi poder contribuir a una mejora de las condiciones de participacién de las
personas con diagnostico de TEA en Uruguay.

Por otra parte, a partir de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
y la Ley N° 18.651 en Uruguay de Proteccion Integral de Personas con Discapacidad sera
identificar y producir visibilidad acerca de las condiciones de inclusion social que proponen en las
asociaciones civiles que se estudiaran.

Por ultimo, producir un espacio de reflexion sobre las oportunidades de inclusion social que se
generan a las personas con diagnostico de TEA, como lo son las asociaciones civiles, a nivel

comunitario.
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