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Realizamos nuestra quinta edicion del boletin ACTUALICATE el cual circulara cada tres meses.
Nuestro propdsito es a través de este medio brindar a la comunidad informacién sobre nuestras
actividades y otros temas de interés. Actualicate contard con diferentes secciones en don-
de esperamos que todos puedan interactuar, por tal razén los invitamos a que nos envien his-
torias, fotografias y demds informacion que deseen que publiqguemos al siguiente correo:
comunicaciones@ligautismo.org.

LICA se reserva el derecho de publicar la informacién recibida de acuerdo a sus politicas internas.

El pasado 31 de mayo, el Ministerio de Salud y Proteccidn Social, expidio la resolucion 1904, como res-
puesta a lo establecido por la Corte Constitucional, en la orden décimo primera de la sentencia T-573
de 2016, la cual ordeno adoptar el reglamento encaminado a garantizar que las personas con discapa-
cidad, sobre la base de un enfoque diferencial, accedan a informacion adecuada y suficiente sobre sus
derechos sexuales y su derechos reproductivos y seialar la acciones correlativas que surjan para los
integrantes del Sistema General en Seguridad Social en Salud SSSG, respecto a la provision de los apo-
yos, ajustes razonables y salvaguardas, que les permitan tomar decisiones informadas en esta materia
el acceso a los respectivos servicios.

Para la elaboracién del reglamento Minsalud, convoco a una mesa técnica, a las organizaciones de per-
sonas con discapacidad y otros actores que trabajan por los derechos de las personas con discapacidad.
La Liga Colombiana de Autismo, en cabeza de nuestra directora Sra. Betty Roncancio, hizo parte de esta
mesa técnica, al igual que PROFAMILIA, PAIIS, Representantes de la sociedad civil al Consejo Nacional de
Discapacidad, CONALIVI, FECODIF, Transiciones Crecer y Best Buddies Colombia, entro otras.

Desde LICA, seguiremos siempre dispuestos a participar en acciones que busquen la garantia de los de-
rechos de las personas con discapacidad de nuestro pais.

Acceda a la resolucidn, en el siguiente link http://bit.ly/2gk03ZI
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FAMILIAS UNIDAS POR LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
AUTISMO

El pasado 27 de julio, familias de personas con au-
tismo, de varias ciudades de Colombia tuvieron una
jornada de participacion en dos espacios de gran im-
portancia para este colectivo; la primera de ellas, fue
la segunda audiencia publica convocada por el repre-
sentante a la Camara, Rafael Eduardo Palau Salazar,
en el marco del trabajo que viene realizando desde
hace 2 aproximadamente en favor de la poblacién
con autismo de Colombia. En esta ocasidn el Repre-
séntate Palau, convoco a todas las EPS de nuestro
pais, para que dieran respuesta, del porqué de las ba-
rreras de acceso que enfrenta la poblacién con autis-
mo, en el sistema de salud.

Respondiendo a la invitacion, acudieron a la audien-
cia publica, padres y madres de familia en represen-
tacion de 10 ciudades de Colombia (Armenia, Bogota,
Cali, Cartagena, Cucuta, Duitama, Manizales, Mede-
llin, Tolima y Sucre), quienes manifestaron la dificil
situacidn que se esta presentando a nivel nacional en
la atencion en salud de las personas con TEA, por di-
ferentes razones entre las que se encuentran, la falta
de experiencia en autismo de profesionales de la sa-
lud, dificultad para conseguir citas con especialistas,
mal uso y desconocimiento del Protocolo Clinico para
Diagnostico y Atencion a Nifios (as) y Adolescentes
con TEA, entre otros.

Familias en representacion de 10
ciudades de Colombia

En las horas de la tarde, el grupo de familias fue
recibido en las instalaciones del Misterio de Salud
y Proteccion social, por funcionarios de distintas
dependencias, con la presencia de funcionarios de
la Super Intendencia de Salud. Fue un espacio de
didlogo a través del cual se escuché a las familias,
quienes reiteraron la situacion manifestada duran-
te la audiencia publica y solicitaron una solucidén a
la dificil situacion que afrontan las familias. Desde
el Ministerio de Salud y la Super Salud manifesta-
ron su preocupacion y compromiso para buscar
soluciones a la situacion referida por las familias.

Audiencia publica el pasado
27 de julio 2017
dirigida a EPS de Colombia

Fue una jornada, que fortalece el trabajo que vie-
nen haciendo las familias a nivel nacional; que
permitié hacer visible la situacion de un colectivo,
que cada vez se consolidada mas, en un trabajo en
equipo, que busca la garantia los derechos de las
personas con autismo de nuestro pais.
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LICA CELEBRA

CLUB LICA, es un espacio que hemos creado
para compartir, dialogar y conocer distintas
experiencias a través de actividades, con jo-
venes y/o familias.

En el mes de julio, dimos inicio a los encuen-
tros con jovenes, quienes a través de sus gus-
tos y preferencias proponen espacios para
ampliar y profundizar desde cada vivencia y
asi fortalecer lasos de amistad.

APRENDIENDO, MAS QUE ENSENANDO

El programa, aula exclusiva para escolares con au-
tismo se inicié en el afio 2006 como una posibili-
dad de inclusidon educativa para los nifios y nifias
con TEA que no habian podido ingresar al aula re-
gular, por diferentes razones.

En este programa permaneci siete afos, apren-
diendo, mas que ensenando, fue un choque muy
grande pasar del aula regular, al aula exclusiva y
aunque habia trabajado en varios espacios con
esta poblaciéon, no era lo mismo que ser maestra
de un grupo de escolares con autismo, con la res-
ponsabilidad de lograr avances en sus procesos
y de llenar las expectativas de los padres, de los
chicos y de secretaria de educacidn, que pretendia
que en dos anos la mayoria de ellos estuviesen en
aula regular.

Al inicio no veia por donde coger, empecé tratan-
do de adaptar los curriculos basicos para primaria,
pues la mayoria de ellos hablaba, aunque no nece-
sariamente se comunicaban, como lo entendemos
nosotros, la ecolalia, el cantar perfectamente una
cancion, pero no responder a ninguna pregunta,
era desconcertante, cuando lo que querias era tra-
tar de enseiar a leer y escribir.

Entonces empecé a hablar con las familias, écua-
les eran sus principales necesidades en cuanto a
la educacion de sus hijos?, fui conociendo fortale-
zas de cada uno de mis estudiantes y de alli surge
para cada uno, una situacidn a trabajar particular
y algunas actividades en las que podiamos estar

HABLANDO DESDE LA EXPERIENCIA %

todos, aprendi sobre el uso de imagenes, agendas,
pictogramas, historias sociales, hasta lengua de se-
nas basicas.

El concepto de evaluacion cobra entonces un sig-
nificado totalmente distinto al que venia utilizan-
do, en especial , porque a quien mas debia evaluar
era a mi misma; esta estrategia no me funciono,
por esto, por aquello, ¢debo modificarla, debo
cambiarla?, écdmo fue mi actitud?, mi forma de
organizar rutinas, la necesidad de anticipar todo
antes de hacerlo, en fin, era muy necesario estar
evaluandose constantemente, y para los chicos la
evaluacion era en verdad un proceso constante, no
para ver si pasaba o no ,sino para ver si el objetivo
que me trace era el pertinente o no.

De todo este tiempo, recuerdo con mucho cariino
a cada uno de mis estudiantes, por la cantidad de
enseifianzas, por mostrarme otra vision de la edu-
cacion, un nuevo significado de la sociedad y de
la vida, ya que no todos lograron ingresar al aula
regular y los que lo lograron han tenido muchas
dificultades y es por el esfuerzo de sus familias y
de algunos maestros osados, que contintan aun
en la escuela, pero los que mas duelen, son aque-
llos que nunca ingresaron y los que terminaron sus
estudios y no han encontrado ninguna posibilidad,
encerrados en sus casas, olvidados, llenos de ta-
lentos, en una sociedad que prefiere verlos me-
dicados y aislados, para la que las personas con
Autismo aun no tienen cabida.

Solo me resta decir gracias, infinitas gracias a mis
estudiantes y sus familias.

ANA VICTORIA ARAQUE MARQUEZ

LIC. EN BIOLOGIA.
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TU SECCION

Me asomo al patio del colegio y no veo a mi hijo por
ningun lado. Quiza esté con su profesora, pero ella
se acerca de repente y me saluda para decirme que
mi hijo se encuentra con sus compafieros...jJUGAN-
DO! Quiero verlo con un escepticismo fortalecido
por afios donde siempre vi a Sebastian solitario en
el rincén del patio o junto a sus inseparables este-
reotipias y verbalizaciones de los Simpson’s.

Y alli lo encuentro. Feliz, lanzando un balén a dos
de sus amigos y luego corriendo mientras yo imagi-
no cdmo se hizo posible ese suefio y deseando que
esa escena nunca acabe. Sebastian fue afortunado
al contar con esos amigos a su lado durante toda
la primaria reconociendo asi el significado de la pa-
labra amistad y de paso ensefarles a estos chicos,
ahora sus amigos, el valor de las personas diferen-
tes. La inclusidon cambid vidas.

Esa inclusion escolar de mi hijo, los siete aifos que el
sistema permitid, resulté ser la mejor intervencion,
si asi se le puede llamar, y es por eso que siempre
defenderé la escuela como el mejor espacio evolu-
tivo para un nifio con autismo. Todo lo que la parte
terapéutica busca, lo que necesita como ser huma-
no lo hallara justo alli.

Sebastian
y sus
amigos

Hace unos dias el Ministerio de Educacién presento
un Decreto que reglamenta el acceso a la educacion
a las personas con discapacidad y todos sabemos
gue pelear un cupo se convierte en una batalla
donde la palabra dificil se queda corta. Seguro es
la herramienta legal tan esperada para que muchos
ninos y jovenes merecedores de ese derecho lo
puedan tener como la mejor experiencia de sus vi-
das. La mejor oportunidad para su futuro. Y cuando
hablo de ninos, de jévenes son todos, sin la excep-
cion que la palabra autismo pueda equivocadamen-
te representar. Inclusion Sl. De la que cambia vidas.

ANGELA CORREDOR (Madre de Sebastian)
https://angelaco.wordpress.com/

ENTERATE Y PARTICIPA

PROYECTO HETEROGENEIDAD GENETICA DEL AUTISMO

El Centro de Investigaciones Genéticas en Enfer-
medades Humanas (CIGEn) de la Universidad de
los Andes, desde el afio 2011, esta llevando a cabo
el proyecto “Heterogeneidad Genética del Autis-
mo”, en colaboracion con La Liga Colombiana de
Autismo, La Clinica Monserrat y la Fundacién San-
tafé. El propdsito de este proyecto es acercarnos
a la comprension de posibles factores relaciona-
dos con el trastorno del espectro autista (TEA), y
en este caso queremos evaluar factores genéti-
cos. Por esta razon, es necesario trabajar con fa-
milias en las que se presenta alguin caso de TEA.
Con el desarrollo de este proyecto, para una fami-
lia participante como la suya, le brindaremos un
diagnostico clinico completo, que se emite tras

una evaluacién integral con las especialidades de
Genética, Neuropediatria, Psiquiatria y la aplica-
cion de las pruebas ADOS y ADI-R. Esta evaluacién
implicaria su asistencia a dos medias jornadas, una
que se realizara en la clinica Monserrat y otra a la
Liga colombiana de autismo. También necesitare-
mos una muestra de sangre del trio familiar (papa,
mama, hijo), la cual utilizaremos para buscar cam-
bios genéticos que puedan estar relacionados
con esta condicidn. Los resultados nos permitiran
avanzar en el conocimiento de la genética del TEA.
Invitamos a las familias que estén interesada en
participar en este proyecto, a que nos escriban al
correoinvestigaciontea@uniandes.edu.co, una vez
recibida la informacion se citara a una charla don-
de se explicara todo lo relacionado con el proyecto.
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