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RESUMEN

Este es un estudio realizado entre la poblacion indigena y mestiza de la
provincia de Chimborazo con el objetivo de conocer las percepciones acerca del
autismo en esta poblacion. Los resultados del estudio mostraron que, tanto en la
poblacion indigena como en la mestiza, la concepcion del autismo esta afectada por
creencias mitico-religiosas, algunas provenientes de la mitologia andina, que
evidencia representaciones y otras refieren al Dios cristiano. Desde la cosmovision
andina, el autismo es considerado un desequilibrio energético, lo cual se enmarca
dentro de un enfoque integral en la relacion ser humano-naturaleza, que cimienta una
base que permita consolidar miradas alternativas eficaces. El estudio constaté que la
poblacion adquiere ciertos conocimientos en torno al espectro autista cuando un
familiar ha sido diagnosticado dentro de €l y, por lo general, es concebido como una
“enfermedad”, segun lo referido por profesionales que lo han diagnosticado. Los
sentimientos de culpabilidad, de tristeza, de ansiedad por el futuro, sumado a un
contexto de vulnerabilidad social y econdmica, afectan seriamente a la economia y la
psicologia de las familias indigenas de nifios/as autistas. De otro lado, es mé&s evidente
el valor que las familias indigenas, por sobre las mestizas, le confieren al soporte social
desde la familia ampliada y la comunidad, como proceso protector; resultados que
evidencian la falta de conocimiento del espectro autista en la poblacion indigena y
mestiza de Chimborazo.
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1. Introduccidén

Para poder comprender las percepciones del autismo, es imprescindible
definirlo. En el 2013, la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), en la quinta
edicion de su manual diagnostico, definio al autismo como un espectro en el que se
incluyeron otros desordenes como el Trastorno desintegrativo de la infancia, y se lo
clasifico dentro de los trastornos del Neurodesarrollo; definicién que aun genera
controversias (Wing, 1998, 62). Por otra parte, la comunidad de personas con Autismo
de Alto rendimiento, denominado como “Movimiento de la neurodiversidad”, definen

al autismo como una forma de ser (Ortega, 2009).

Esto muestra la complejidad del Espectro Autista en términos generales, y
vislumbra un marco teérico que permite comprender la realidad mundial como
pardmetro del contexto local. La legislacion ecuatoriana incluye el Espectro Autista
en la Ley Reformatoria de la Ley Orgénica de Salud dentro de las discapacidades como
una “enfermedad rara de baja prevalencia a ser atendida progresivamente” (Registro
Oficial, 2012). Esta definicién se fundament6 en los criterios de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE 10), desarrollada por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) (World Health Organization 2011)

Para referirse a la prevalencia del autismo en el Ecuador, hay que considerar el
ualtimo informe técnico de la Subsecretaria Nacional de Provision de Servicios de
Salud y su Direccion de discapacidades del 2016. Segun los datos del Registro
Nacional de Personas con Discapacidad (PCD) del Ministerio de Salud Publica (MSP),
1258 personas han sido diagnosticadas con Trastorno generalizado del desarrollo
(TGD) (Direcciéon Nacional de discapacidades, 2016). Estas cifras difieren de los
resultados obtenidos en el “Estudio Biopsicosocial Clinico Genético de las Personas
con Discapacidad en Ecuador” del afio 2012, a través de la Mision Solidaria Manuela
Espejo, del estado ecuatoriano. En ese estudio, las cifras en torno al Espectro Autista
Unicamente provienen de la Provincia de Chimborazo, se refieren tan solo 3 casos de
autismo, y se los clasifico dentro de las patologias neurologicas (Mision Solidaria
2012)

Si a estos resultados se le afladen en consideracion otros elementos de vital

importancia que pueden incidir en la problematica, se debe destacar que el nivel de
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pobreza por necesidades basicas insatisfechas en la provincia de Chimborazo es del
66% Yy, ademas, el indice de discapacidad en Chimborazo es uno de los mas altos del

pais.

Todas estas piezas demandan la contribucion de la academia para unirlas y
completar este rompecabezas para atender el requerimiento de las organizaciones

sociales.

Es por esta razon que ha nacido este estudio, para conocer las percepciones de
comunidades y familias indigenas, en comparacién a las mestizas y, de la misma

manera, comprender como la sociedad las concibe.

El Objetivo General del estudio fue el de “Evaluar las percepciones y
conocimientos de la poblacion indigena de la provincia de Chimborazo sobre el

Espectro Autista”, ademas de contar con estos objetivos especificos:

— Conocer las percepciones acerca del espectro autista en grupos indigenas
especificos de la provincia de Chimborazo, como madres, lideres y lideresas,

autoridades locales.

— ldentificar las diferencias en percepciones y conocimientos sobre el Espectro
Autista entre la poblacién indigena y la poblacién mestiza de la provincia de

Chimborazo.

Para cumplir los objetivos se realizaron entrevistas grupales a familias indigenas
de nifios diagnosticados con espectro autista en el area rural de la provincia de
Chimborazo, y lo mismo con familias de nifios/as neurotipicos o con discapacidad del
area semi-urbanay urbana de la misma provincia. También se aplic a los participantes
un cuestionario de frases incompletas y ademas se entrevisto a un yachak (chaman,
sabio, o autoridad moral) y una naturépata (quien aplica los elementos naturales en la
salud). Las entrevistas fueron sometidas a analisis de contenido, haciendo contraste en
los resultados entre la poblacién indigena y mestiza. La investigacién de campo se

efectuo en el mes de marzo de 2017.

El primer capitulo del Informe explica el disefio y enfoque metodoldgico; el
segundo coloca el contexto geografico y social dentro del cual se desenvolvi6 el
estudio. El tercer capitulo corresponde al marco tedrico del estudio y se ha denominado
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“Hacia un enfoque de las percepciones del autismo desde la determinacion social”; el
cuarto capitulo analiza los resultados en relacion con las percepciones sobre el espectro
autista de la poblacidn indigena y de la poblacion mestiza. El quinto y ultimo capitulo

expone las conclusiones del estudio.

2. Justificacion

El presente documento constituye el informe de un estudio cualitativo realizado
en Chimborazo sobre las percepciones y conocimientos en torno al Espectro Autista.
El autismo es una problematica cuya incidencia, segin datos internacionales de
prevalencia, esta en constante aumento en todos los niveles sociales, aungue los datos
existentes no evidencian la situacion de las personas con autismo en la poblacién
indigena. Por esto se considerd pertinente partir con el estudio acerca de las
percepciones, creencias y conocimientos, de madres y cuidadoras tanto indigenas
como mestizas, de nifios y nifias con diagnostico de autismo provenientes de distintas
localidades de Chimborazo.

Los datos se obtuvieron a través de entrevistas, observacion directa,
cuestionarios a padres, madres, y cuidadoras de nifios/as con autismo, a profesores de
instituciones educativas inclusivas y/o de educacion especial, a profesionales que
trabajan en la tematica y, dado que el tipo de poblacién era indigena, se entrevisto a
un yachak y a un profesional en medicina alternativa. Las entrevistas a familias se
efectuaron mediante visita y observacion directa a los hogares y centros de estudio.
Las técnicas aplicadas fueron entrevistas grupales, entrevistas individuales a
profundidad, observacién directa y la adaptacion del test de frases incompletas de
Sachs. Se realizo el anélisis de las percepciones comparando las respuestas de la
poblacién indigena y mestiza, urbana y rural, de las madres y cuidadoras, con los
expertos en salud.

Los resultados del estudio mostraron que, tanto en la poblacién indigena como
en la mestiza, la concepcion del autismo esta permeada por creencias mitico-religiosas
(mitologia andina, a la par de alusiones al Dios cristiano). Desde la cosmovision andina
se considera al autismo como desequilibrio energético, plasmando un enfoque integral
de la relacion ser humano-naturaleza, que hace plausible la cimentacion de una base
gue construya miradas alternativas eficaces.

En lo que respecta al conocimiento sobre el espectro autista, se constato que la
9



poblacion adquiere un cierto entendimiento en torno al tema cuando dentro de la
familia hay una persona con el diagnostico, aunque conciben al autismo como una
“enfermedad”, debido a las precisiones de los profesionales que lo diagnosticaron. Los
sentimientos de culpabilidad, de tristeza, de ansiedad por el futuro, en un contexto de
vulnerabilidad social y econémica, afectan psicolégica y econdmicamente a las
familias indigenas con nifios/as autistas. De otro lado, el soporte social desde la familia
ampliada y la comunidad, como proceso protector, es més evidente en el caso de las
familias indigenas que en el de las mestizas.

Estos resultados son un insumo valioso para establecer un enfoque adecuado
para fundamentar la definicion y caracterizacion del Espectro Autista con miras a su
deteccion, diagndstico y atencion.

El proyecto se ubica en la linea de investigacion sobre Espectro Autista,
iniciada por el Area de Salud en 2016 con el “Estudio piloto para la validacion
concurrente del Cuestionario de Comunicacion social (SCQ), como instrumento de
cribado para la deteccion del Espectro Autista en una muestra de poblacion ecuatoriana
de 0 a 12 afios”, realizado por la autora de esta investigacion, y apoyada por el Comité
de Investigaciones de la Universidad Andina Simén Bolivar.

El estudio responde a un encauzamiento de los derechos de la interculturalidad
y plurinacionalidad, en la medida en que esta dirigido a la poblacion indigena quichua-

hablante, lo que constituye un hito tanto para proponer instrumentos de analisis,
diagndstico y atencién culturalmente adecuados.

2.1. La conceptualizacion del autismo

El Autismo ha promovido un sinnimero de investigaciones, publicaciones,
congresos, simposios. Uta Frith afirma que el autismo es un enigma; sostiene que mas
alla de que la ciencia lo defina como un trastorno del desarrollo con base en anomalias
genéticas, y dada la ausencia de un consenso en el abordaje de la tematica, la autora
considera que esto ubica al autismo dentro de un misterio, un tema de alta complejidad

y en constante transformacion. (Frith, 2004, 11)

La conceptualizacion del tema del autismo ha pasado por procesos socio-

historico-econdmicos que han coadyuvado en la forma de visualizacion de esta
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tematica y que inciden en la manera de percibir socialmente el autismo en los modos
y estilos de vida de la poblacion. Es por esta razon que se parte de una sintesis del

proceso historico de conceptualizacion del autismo.

En 1798 se definio al autismo como un problema mental (Shattuck, 2006, 1028).
Eugene Bleuler lo encuadré en 1926 dentro de la esquizofrenia (Minkowski, Targowla,
& Ziadeh, 2001, 271). Leo Kanner, paralelamente a Asperger, abrié paso hacia el
término actual cuando lo definié como un “trastorno autistico del contacto afectivo”
(Kanner, 1943, 5), y Hans Asperger lo consider6 como una psicopatia autista, dadas
las caracteristicas de ensimismamiento (Asperger, 1952). En 1994, la Asociacion
Americana de Psiquiatria (APA), en la cuarta version del Manual de Diagnostico de
Trastornos Mentales DSM 1V, clasificé al autismo como un trastorno generalizado del
desarrollo (TGD) (American Psychological Association (APA), 2002). En el 2013, la
misma organizacion, en la quinta version del mismo manual diagndstico, lo definid
como un espectro en el que se incluyeron otros trastornos como el Trastorno
desintegrativo de la infancia y lo clasific6 dentro de los desordenes del
Neurodesarrollo, lo que ain crea controversias (Wing, 1998,62), especialmente dentro
de la comunidad de personas con Autismo de Alto rendimiento denominada como
“Movimiento de la neurodiversidad”, y que define al autismo como una forma de ser
(Ortega, 2009).

2.2. Percepciones acerca del autismo

Hablar de percepciones compele el andlisis desde una dimension macro, que
contenga lo cultural, lo social, lo politico, y lo econémico, pues no se puede
desconocer que detras de las definiciones, de los modos de ver, y de las acciones que
se realizan, existen disimiles y variados intereses. Por lo tanto, en este caso, la visién
actual del autismo “determina” en cierta manera la forma en que la sociedad asumira
esta tematica. Asi, hablar de pandemia, de epidemia de autismo, causa estupor en las
personas vinculadas con el autismo y, al mismo tiempo, retrotrae la idea que debe
existir una cura magica, una pastilla, una vacuna que prevenga esta epidemia =

enfermedad = contagio.
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Esta manera de ver abre paso a las farmacéuticas, a instituciones inescrupulosas
que demandan cuantiosas sumas a cambio de tratamientos vendidos como curas
milagrosas. Paraddjicamente, los paises méas apetecidos para esta préactica son aquellos
que tienen menos recursos econdémicos puesto que, en nombre de estos paises, se saca
dinero de parte de los grandes consorcios comerciales para poder trabajar “para los
pobres”; sin embargo, y como lo demuestra el grupo de Mayada en el analisis de las
investigaciones sobre autismo en Latinoamérica y Africa, éstas no cuentan con la
rigurosidad cientifica apropiada y, por lo tanto, ni siquiera son tomadas en cuenta
(Elsabbagh et al., 2012). Lamentablemente, dentro del mismo Ecuador, existen
fundaciones que estan vendiendo un “combo” completo de diagnostico y tratamiento,
pagado por adelantando. Diagnostico en muchos casos errados, como se constatd en
la investigacion realizada previsible pues no cuentan con profesionales formados en el
tema, ni poseen los instrumentos diagnosticos especializados, a 1o que se suma la falta

de resultados en los tratamientos prometidos.

Por lo tanto, los grandes intereses econdmicos estan camuflados tras las
campafias que llevan a una determinada concepcidn del autismo: es necesario decir
que es una enfermedad, que los causantes son los padres, lo que allana el camino para
que los padres, mas alla de su falta de recursos, hagan todo tipo de sacrificios para
poder pagar lo que algunas instituciones les exigen para disminuir el sentimiento de

culpabilidad que se les ha infundido.

Es decir, inclusive las percepciones estan matizadas por elementos externos que
son los que inciden en la conceptualizacion de las problematicas; los sentimientos de
la familia, de la comunidad cercana, se desenvuelven en una atmosfera cargada ya de
grandes ‘“‘culpabilidades” externas, a lo que se sumaran las propias vivencias y
experiencias personales. Por lo tanto, para analizar las percepciones hay que
comprender que estas no son solamente personales o familiares, o colectivas, sino que
tienen otros elementos externos, programados para obtener un fin especifico. Sin
embargo, para este analisis se partira Unicamente de elementos personales, familiares

y comunitarios, en relacion a la persona que esté dentro del espectro autista.

Hablar de percepciones es entrar en el corazén de los procesos que vive una

familia cuando esta descubre que uno de sus miembros tiene autismo. Elizabeth
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Kubler-Ross describe este proceso como un duelo por la pérdida de un ser querido, en
el que sobresalen sentimientos de negacion, enfado, tristeza, temor, desanimo,
ansiedad, culpa, o incluso llegar a la negociacidn con un ser espiritual que les permita
mediar con su culpa y llegar a la aceptacion (Kubler-Ross, 2011). Es necesario arribar
a la aceptacion del diagnostico, pues es en ese momento en el que la familia esta
preparada y dispuesta a buscar ayuda y acceder a los apoyos de tipo social y
profesional (Boyd, 2002) (Tunali and TG 2002) (Gray, Tonge, and Sweeney, 2008)
(Betancourt, Rodriguez, and Gempeler 2007) (Stoner and Angell, 2006). Sin embargo
y generalmente, este proceso de apertura en busca de la respuesta adecuada al
sufrimiento de los padres no llega. La practica actual muestra que si bien los padres ya
detectan signos de alarma antes del primer afio de vida del hijo/a, los profesionales no
los toman en serio (Lopez Chavez and Larrea Castelo, 2017).

A partir de esta primera experiencia, la impotencia promovida por la incapacidad
por generar una relacion con sus hijos/as se transforma en sentimientos, en modos de
vida de tipo protector o destructor (sobreproteccion). Kogel y otros, afirman que la
reaccion de la madre y la del padre son diferentes, ya que cada uno percibe la
problematica de una manera diferente. Estos autores aseguran que el 87% de las
madres entran en un nivel muy significativo de estrés (PS1>90) (Koegel, 1992) (Bluth
et al., 2013) (Hayes and Watson, 2013) (Ostberg and Hagekull, 2013), situacion que
altera la dindmica familiar (Hastings et al., 2005) (Dabrowska and Pisula, 2010) y

produce rupturas en la vinculacién social y familiar (Yuni and Urbano, 2008).

En comparacion, los estudios muestran que la reaccion inicial del padre suele ser
de ruptura de la relacion conyugal, de alejamiento de la familia, como una forma de
evadirse de la realidad. En otros casos, en cambio, se afianza radicalmente su
compromiso paternal con una percepcién positiva de la situacién (Hayes and Watson
2013). Griffith y otros (2010), aducen que esta percepcion positiva del papa es posible

ya que el hombre tiende a pasar poco tiempo con este hijo/a (Wasdell et al. 2007).

Lickenbrock y otros afirman que la percepcion de la problematica es la que
permite, 0 no, el proceso de aceptacion. Si hay una percepcion positiva, hay un
afianzamiento de la relacion marital, aumenta el bienestar, y permite que este hijo con

autismo sea aceptado con sus propias caracteristicas (Lickenbrock, Ekas, and Whitman
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2011). Ademas, esto genera procesos cargados de esperanza, de optimismo, de
compromiso con esta realidad, y se visualizan en el modo de afrontar la situacion, y
en la mejora de la calidad de vida de la familia y de la persona con autismo (Hines,
Balandin, and Togher 2012) (Lickenbrock, Ekas, and Whitman 2011) (Qian, Reichle,
and Bogenschutz, 2012) (Yafiez Rodriguez, 2017).

Las percepciones negativas, como los sentimientos de culpa, pueden generar
ciertas representaciones mentales personales y familiares que se expresan a traves de
lazos afectivos problematizadores con la familia en general y con la sociedad, en la
que descargan sus culpabilidades. A esto se suman las representaciones sociales, es
decir, las que provienen de actores externos, como la familia ampliada, los amigos/as,
o0 la forma de ser mirados por la sociedad (Burrell, Ives, and Unwin, 2017). Cuando
los sentimientos del grupo al que se pertenece se perciben como negativos, la primera
reaccion de los padres suele ser el alejamiento de su circulo psico-afectivo social para
evitar el rechazo de su hijo/a, o para evitar que las posibles conductas disruptivas de
él o ella ocasionen problemas con otros nifios/as (Auad Cabrera, 2006).

En el proceso de aceptacion y apropiacion de la realidad también entra en juego
la percepcion que tienen los profesionales, tanto de la familia como de la persona con
autismo con la que se vinculan. Si la percepcion es de tipo positivista, de causa-efecto,
los padres tenderdan a soportar una intensa carga emocional de tipo punitivo por
responsabilizarse a si mismos de la situacion de sus hijos/as; y si a este proceso se
agregan conclusiones de alta severidad, la situacion se agrava todavia mas. No es lo
mismo decir que un hijo/a tiene autismo severo (lo que puede asumirse como un
sinénimo de discapacidad profunda), que dictaminar que él o ella tienen sindrome de
Asperger puesto que, en el inconsciente colectivo, a esto ultimo se lo relaciona con la

genialidad.

En esta travesia interior y de busqueda de ayuda terapéutica, el acceso a los
servicios es de vital importancia porque la ausencia de atencion publica que acompafie
a sus hijos ha generado atn més desesperacion. Aqui adquiere una importancia radical
el apoyo de las asociaciones de padres de personas con autismo, puesto que con su
acompafiamiento y escucha, con el intercambio de experiencias, y con el

asesoramiento de los pasos a seguir, devuelve la esperanza a la familia de la persona
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con autismo, lo que plasma a estas asociaciones en un proceso protector que da
esperanza y que acompafia en este camino nuevo. De la misma manera, el contacto
con adultos con esta condicion, que han alcanzado estudios, que han formado una
familia, abre puertas a las esperanzas de los padres de los pequefios que han sido
diagnosticados. Estos elementos permiten modificar las percepciones iniciales y

aplacar los sentimientos de culpabilidad.

Hay que considerar también los numerosos mitos acerca del autismo (Cabezas
Pizarro and Fonseca Retana, 2007) resultantes de la desinformacién o de la utilizacion
de mecanismos de defensa que distorsionan la realidad de sus hijos/as con autismo
(Cuervo et al. 2009), y que muchas veces inciden en el proceso de aceptacién y duelo,
aumentando en los padres el temor, la ansiedad, la culpa y el desanimo (Bates 2005).
Muchas de estas creencias aun se sostienen en la dinamica de la culpabilidad de tipo
causal, y que busca condicionar un posible origen del autismo en factores internos
(genéticos) o externos (vacunas), para que los padres aumenten o disminuyan sus
sentimientos de culpa. Percepciones contrapuestas que generan incomprension y

dificultan el acompafiamiento (Fischbach et al. 2015).

Todo esto configura un extenso proceso cargado de sentimientos, sensaciones y
emociones, que en muchos estan cargados de angustia, miedo, rechazo, que se va
disipando poco a poco cuando se entra en la dindmica del acompafiamiento a los
hijos/as, aunque otro componente entra en juego: la relacion que la sociedad tiene con
estos nifios con autismo. La forma de ser de sus hijos/as, sus conductas disruptivas, su
dificultad en ser comprendidos y comprender, puede provocar rechazo del nifio/a en
el medio en el que se desenvuelve y, al mismo tiempo, generar sentimientos negativos
en el padre por desconocer como ayudar a su hijo a cambiar estas conductas, y puede

promover una resistencia hacia su propio hijo/a (Neely-Barnes et al. 2011).

Es en este momento en el que toma un protagonismo central el acompafiamiento
de algunos profesionales, o el de otros padres con su misma experiencia, o el apoyo de
la familia ampliada, donde se sientan comprendidos y fortalezcan los vinculos
familiares y sociales (Gimenez Barceld 2016) y les da la resiliencia para luchar por
este hijo/a mas alla de la adversidad (Ostberg and Hagekull 2013) (Lee et al. 2008);

asi cambian los padres la percepcion personal negativa y sienten que, mas alla de la
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retroalimentacion positiva o negativa de la sociedad, deben comprometerse con sus
hijos para sacarlos adelante (Boyd 2002) (Hastings et al. 2005), cambiando la ilusion
de una familia sofiada, que alimentaba la relacion conyugal por un suefio en comun,
hacia la comprension de que cada uno es responsable de construir nuevos suefios en
base a la realidad (Selkirk et al., 2009).

En este espacio de aceptacion a través de la construccion personal y colectiva
también se ubican los mitos o creencias mégicas o religiosas, que hablan de un castigo
divino enviado por los errores personales o, por el contrario, algunos padres llegan a
considerar que les fue otorgado un “angelito”, un regalo por su capacidad para cuidar
de él. En este segundo caso la percepcion es positiva, ya que refuerza la bondad de los
cényuges; un tipo de premio que busca sustituir al sentimiento de culpa lo que, para
Gray (1995), genera percepciones positivas hacia si mismos y hacia su hijo/a (Hines,
Balandin, and Togher, 2012).

Otro elemento protector es el que se genera por el apoyo y aceptacion de la
familia ampliada que, en muchos casos, es la que sostiene a los padres y acepta al
nifio/a como es (Hock and Ahmedani, 2012). Cuando no existe este apoyo, es comun
que el nifio/a quede ubicado y estancado en sus deficiencias, y pase desapercibido por
sus potencialidades. Esto se evidencia en algunos casos de jovenes o adultos
diagnosticados con autismo severo y que, aunque manifiesten avances positivos a lo
largo de los afios, sus familias no superan el verlos de distinta manera y los tratan desde
sus limites (Johnson, Filliter, and Murphy, 2009), y se agudiza en el caso de personas
autistas no verbales y més aun si tienen asociadas otras problematicas, que les impide
relacionarse facilmente con la sociedad y que puede generar una forma de auto

exclusion de la vida de la comunidad, exacerbando el problema (L6pez Ornat, 1991).

Todas estas aristas conllevan a destacar que la vision acerca del autismo permea
todos los ambitos sociales; por lo tanto, también influyen en el sistema escolar y
muchas veces incluso determinan las formas de inclusion en el sistema educativo. Si
el autista es visto como un discapacitado, como un enfermo, como una imposibilidad
de relacion, o como alguien violento, la relacion entre el educando y el educador, entre
el nifio y sus compafieros, tendra el mismo matiz, lo veran de la misma manera en la

que fue presentado (Mavropoulou and Padeliadu, 2000). Esto se puede constatar
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claramente en el cambio continuo de instituciones escolares del nifio o nifia autista
(Lépez Chavez et al. 2017). Sin embargo, la percepcion del o de la docente mejora
cuando se encuentra con personas autistas con alto potencial intelectual, debido al mito
de la genialidad, promoviendo una dinamica de retroalimentacion positiva que influye

en lo emocional (Freeman 2013).

En cuanto a la percepcion que tienen los compafieros de clase de un nifio/a con
autismo, Morton y otros mostraron que lo positivo o lo negativo de tal percepcion
dependia de la persona que les proveia de la informacion acerca de las caracteristicas
particulares que veian en su compafiero, y se demostré que las percepciones eran
positivas cuando la informacion era facilitada por un profesional de la salud, externo
a la institucion educativa (lobst et al. 2009). Los mismos resultados positivos se
obtuvieron cuando era la madre del nifio con autismo la que explicaba la situacion de
su hijo, ya que la carga emotiva que transmitia promovia el deseo de ayuda en los otros
nifios/as (Morton and Campbell 2008). Ademas, se constatd que las nifias, en
comparacion con los nifios, fueron mas sensibles a la informacion (Campbell et al.
2004).

Todas estas percepciones que se dan en los diferentes ambitos socio familiares
inciden directamente en los estilos de vida que adopta la familia del nifio/a con
autismo, y puede provocar reacciones de sobreproteccion o de desinterés y esto, a su
vez, generar en el nifio/a con autismo un aumento de conductas adversas, lo que incide
en el aumento del estrés de sus padres, y conduce al nifio con autismo y a su familia al

aislamiento y a la depresién (Pisula and Kossakowska 2010).

Por tanto, dentro de los procesos protectores estdn los apoyos sociales que
refuerzan positivamente a los padres y al propio nifio (Morton and Campbell 2008), e
incluso el acompafiamiento cercano por parte de asociaciones de padres de hijos/as
con autismo ha reemplazado muchas veces la falta apoyo de parte del circulo afectivo

familiar y social (Burrell, Ives, and Unwin 2017).

Otro proceso protector atafie al apoyo, al optimismo y a la esperanza que reciben
los padres de parte de los profesionales que les acompafian en el duro camino de la
aceptacion y del reconocimiento del hijo/a (Burrell, Ives, and Unwin 2017), y esta

compaifiia debe ser plasmada por medio de explicaciones claras, de una escolta certera,
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de escucha, de esperanza, todo lo cual permite a los padres adquirir una actitud positiva
frente a la problematica (Rodriguez, Saldana, and Moreno 2012) (Syriopoulou-Delli
et al. 2012) (Haimour and Obaidat 2013) (Rodriguez, Saldana, and Moreno 2012)
(Syriopoulou-Delli et al. 2012); ademas, es fundamental el acompafiamiento en los
procesos educativos de tipo inclusivo para fomentar la esperanza en los padres (Yéafez
Rodriguez, 2017) (Soto-Chodiman et al., 2012) (Haimour and Obaidat, 2013).

Las creencias de caracter espiritual también se han constituido en un proceso
protector de gran relevancia, ya que estas generan una actitud diferente frente al
sufrimiento, lo que coadyuva a un cambio de actitud personal en los padres, crece la
paciencia y la tolerancia entre ellos, mejoran las relaciones intrafamiliares, aumenta la
capacidad de resiliencia, y les permite enfocarse en las potencialidades de su hijo/a en
el momento presente. Esto motiva un cambio de prioridades en los valores, ya no se
busca el éxito del hijo/a, sino que se valoran los logros pequefios, se comprende y
aprecia la diversidad, subrayando que la centralidad esta4 en el amor que se puede
brindar en el nacleo familiar de forma gratuita, sin esperar grandes cambios, lo que
permite que cada uno dé lo que tiene y puede, sin ansiedad, sin miedos, libremente,

afianzando positivamente los vinculos familiares (King et al., 2006).

3. Situacién del Autismo en Ecuador y en Chimborazo
3.1 Chimborazo y su contexto situacional y social

Chimborazo ha sido histéricamente una de las provincias que registra mayor
poblacion indigena y que, al mismo tiempo, registra un mayor abandono para ese
grupo humano, y los datos lo confirman. Segun el INEC en el 2010, el indice de
pobreza por necesidades basicas insatisfechas en la provincia son del 94% en zonas
rurales, y del 47,6% en zonas urbanas; y la pobreza por ingresos llega al 55,1% para
la poblacion rural y al 23,2% para la poblacion urbana en la provincia. Con una
poblacion de alrededor de 500 mil habitantes, la agricultura es una de las principales
ocupaciones economicas de la poblacion. En cuanto a la auto-identificacion étnica, el

INEC 2010 afirma que el 58.4% se considera mestizo, el 38% indigena y el 3,6% entre
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blanco, afro y montubio. El 50,5% de la poblacién tiene como base su subsistencia en
el trabajo por cuenta propia, el 15,9% esta empleada en el area privada, el 11,9% labora
en el estado, el 10,8% funge como jornalero o pedn, y el 10,9% restante se dedica a
distintos tipos de trabajo (INEC 2010).

Entre el 31 y 35% de los hombres y mujeres de la provincia son agricultores y
trabajadores calificados; le sigue el trabajo de empleadas domésticas, peones,
vendedores ambulantes, operarios y artesanos; y Unicamente un 10% de la poblacion

son profesionales en el area cientifica, intelectual, o es personal administrativo.

El 65,7% de los habitantes en edad ocupacional se encuentra en el subempleo,
y solo el 21,7% de los habitantes mantiene una ocupacion plena. Sin embargo estas
cifras desalentadoras, el 69.2% de la poblacidn cuenta con casa propia, con la mayoria
de los propietarios con deuda finiquitada, y solo el 15,3% paga alquiler, aunque cabe
anotar que las viviendas en las zonas rurales estdn en malas condiciones. En cuanto al
uso de combustible en la alimentacién, el 70,9% de la poblacién cocina con gas y el

28% lo hace con lefia.

En torno a educacion, el 13,5% se mantiene analfabeta, y el promedio de afios
de escolaridad se ubica en los 8 afios de edad; se registra una gran disminucion de
asistencia al bachillerato, especialmente en las zonas rurales, con un 52% de ingresos

a colegio y solo el 20,7% se registra en estudios superiores.

La cifra de mortalidad también es motivo de preocupacién: la tasa es la mas
alta en el pais, con un 22,6% registrado en zonas rurales de la provincia, y la mayor

causa de decesos responsabilizados a la influenza y la neumonia.

3.2 El Autismo en Chimborazo

El autismo plantea un problema complejo tanto por la magnitud que va
adquiriendo en todo el mundo, como por las limitaciones tedricas y practicas en su
abordaje; y la situacion en Ecuador se agrava por la falta de estudios sobre su
magnitud real y sobre sus particularidades. EI Ministerio de Salud Publica (MSP)
identificd, en el afio 2016, a 1258 personas con diagndstico de Trastorno generalizado
del desarrollo (TGD), dentro de cuya categoria se encuentra el Espectro Autista (MSP.
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Direccion Nacional de discapacidades, 2016). Los resultados del “Estudio
Biopsicosocial Clinico Genético de las Personas con Discapacidad en Ecuador” de la
estatal Mision Solidaria Manuela Espejo en el afio 2012, identificaron Gnicamente 3
casos de autismo, todos en la provincia de Chimborazo, y clasificados dentro de las

patologias neurologicas (Vicepresidencia de la Republica del Ecuador, 2012).

Al considerar la tasa referencial de 1/88 (11,3 por cada 1000) de nifios/as
dentro del Espectro autista (Center for Disease Control and Prevention, 2012), y al
tener en cuenta que segun la OMS el 1% de la poblacion tiene esta condicion, se
devela la problematica del Ecuador puesto que segun estas mediciones el pais tendria
aproximadamente 155.000 personas con autismo, lo que difiere ampliamente con la
cifra de 1258 personas referenciadas por el MSP; datos de prevalencia que son
fundamentales a considerar para poder generar politicas publicas, y para realizar

campafias de concienciacion de la realidad del autismo a nivel nacional.

Una muestra de esta problematica radica en la definicion del autismo en el pais.
En el estudio de la Misién Manuela Espejo en el 2012, el autismo fue incluido en un
acapite dentro de los problemas neuroldgicos, aunque en unos parrafos posteriores se
lo consider6 como un problema de la comunicacion (Mision Solidaria, 2012); en
contraposicion, la legislacion ecuatoriana agregd al Espectro Autista en la Ley
Reformatoria de la Ley Organica de Salud, dentro de las discapacidades, como una
“enfermedad rara de baja prevalencia a ser atendida progresivamente” (Registro
Oficial, 2012). Esta definicion se fundament6 con base en los criterios de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10), desarrollada por la OMS
(World Health Organization, 2010).

Esto quiere decir que Ecuador todavia no cuenta con una definicion general en
torno al autismo, la misma que debe ser trabajada tomando en cuenta la riqueza

pluricultural, y que debe expresarse en una conceptualizacion.

Esta exigencia nacio de una investigacion realizada por la Universidad Andina
Sim6n Bolivar del Ecuador, en la que se evidenciaron las diferencias entre
comunidades indigenas y mestizas en referencia al autismo (Lopez Chavez, 2016), y
de alli surgié la pregunta: ¢hay diferencias en la percepcion del autismo en la
poblacion indigena y mestiza del Ecuador?
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Por esta razon se eligié a una region que cuenta con el mas alto indice de
indigenas quichuas, y que ademas tiene un gran porcentaje de poblacién mestiza;
ademas, se analizo el hecho de que la provincia de Chimborazo, con datos de julio del
2016, mantiene el mayor porcentaje de personas con discapacidad en Ecuador,
Ilegando a un nimero de 414.240 personas con esta condicion, y la Secretaria de Salud
de la provincia refirio que el autismo esta definido como una discapacidad psicosocial
mental, que representa el 4,38% del total de la poblacion con discapacidad; y en lo
que respecta a esta cifra en relacion a la poblacién indigena, la Misién Manuela Espejo
identificd 3001 indigenas con discapacidad intelectual, distribuidos en las provincias
de Chimborazo (451), Napo (380) e Imbabura (347).

Grafico N.1. Numero de personas registradas por tipo de discapacidad

TIPO DE DISCAPACIDAD

187 857

95243

54 278 49995
18.258
S80T
—
AUDITIVA FISICA INTELECTUAL LENGUAJE PSICOSOCIAL VISUAL

Fuente: CONADIS

La informacion citada presenta limitaciones en el caso del autismo por
adolecer en su registro de la falta de formacion de los profesionales, y de la dificultad
de conceptualizacion del autismo en si, lo que es aun mas preocupante para las

comunidades indigenas del pais.

La presente investigacion realiz6 una bulsqueda activa cuyos resultados
muestran, hasta julio del presente afio, 60 personas con diagndstico del Espectro

Autista en la ciudad de Riobamba, 3 en Cumanda, y 4 en la localidad de Guano.
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3.1. Instituciones de apoyo a personas con autismo en la provincia

Se han identificado diferentes tipos de instituciones e instancias para la atencion
a personas con Espectro Autista en la provincia de Chimborazo:

Instituciones de Educacion regular y especial

e Instituto de Educacion Especial Carlos Garbay. Fiscal

e Unidades Educativas Regulares Particulares Inclusivas
Instituciones para terapia y rehabilitacion

e Centro de Rehabilitacion Especial Despertar de los Angeles.
e Centro RENACER
e Fundacién FERVI

Profesionales de diagnoéstico y atencion

e Neurdlogos

e Terapistas particulares
Organismos reguladores de politicas

e Ministerio de Salud, Ministerio de Educacion, Ministerio de Inclusién
Econdmica y Social

¢ Consejo Cantonal de Proteccién de Derechos

4. Metodologia del estudio
4.1. Disefio metodoldgico general
Disefio del estudio

La metodologia aplicada al estudio fue de caracter cualitativa. El disefio
muestral fue de tipo no probabilistico, de naturaleza intencional. Se aplicaron técnicas
de grupos de discusion o grupos focales y entrevistas a profundidad individuales y

grupales.

En el estudio se aplicaran dos tipos de muestras intencionales: sujetos-tipos
(padres o cuidadores de personas con EA) y la muestra de expertos sociales,
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académicos e institucionales. Las principales categorias a explorar son: a)
conocimiento del EA; b) criterios sobre el EA, de la familia, de la comunidad, de las

instituciones; ¢) concepcion sobre el EA desde la cosmovision indigena.

La conformacion de la muestra de padres y/o cuidadores se dio a través de la
técnica de bola de nieve, iniciando por los representantes de nifios y nifias con Espectro
Autista (EA) identificados en los estudios recientes realizados por la Universidad
Andina Simon Bolivar, o referidos por expertos locales. La identificacion y
acercamiento a esta poblacion se realiz6 con apoyo de las redes de atencién a personas
con EA (instituciones educativas inclusivas, de educacion especial y de atencion en
general), y de los nucleos de padres de nifios/as con EA provinciales, ademas del

previo contacto con lideres comunitarios o gobiernos locales.

El grupo de discusion estuvo coordinado por una moderadora, la que explico el
interés de la tematica general del EA y anim6 a la audiencia a compartir sus
percepciones y conocimientos desde su propia experiencia y desde su distinto rol
frente al tema: como lideres comunitarios, como padres o cuidadores, como
profesores, y como profesionales de atencion. Los temas fueron cuidadosamente
elegidos para propiciar la generacién de informacion que coadyuve a alcanzar un
acercamiento a la situacion de la poblacion con EA en los distintos lugares, y a conocer
particularmente la realidad y lograr un acercamiento a las percepciones y

conocimientos de la poblacion indigena sobre el EA.

Las entrevistas en profundidad fueron conducidas por investigadoras
calificadas especificamente en el tema, con el objetivo de identificar las percepciones

y conocimientos de las madres indigenas y mestizas acerca del EA.

Este estudio es de disefio cualitativo, realizado en sectores urbanos y rurales de
la provincia de Chimborazo con poblacién indigena de Gaushi y Urbina, y con
poblacion mestiza de Riobamba y Guano, durante el periodo de marzo hasta
noviembre del 2017.

Para el estudio se utilizaron diferentes técnicas cualitativas: entrevistas
grupales, grupos focales, entrevistas individuales a profundidad, y observacion

directa, y se aplico la adaptacion del test de frases incompletas de Sachs.
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Los grupos informantes claves fueron las familias de nifios/as con espectro

autista, y las de los nifios/as neurotipicos. Ademas, se completd la visién de la salud

intercultural con entrevistas a un yachak (chaman, hombre sabio), y a un profesional

de salud alternativa.

En el cuadro siguiente se puede observar las técnicas aplicadas en las

actividades realizadas para cumplir cada uno de los objetivos articulados a los

componentes del presente estudio.

Técnicas y participantes en los componentes del estudio

Componentes Fuente de informacion Técnica
B A
: Inf P! q ; contenido
- é‘ OrT,agont € (nper 95 pibliografico
o - -omite t.antonaf ae Observacion del
Caracterizacion del contexto de Derechos e
la provincia en el tema del EA, - Asociaciones de padres
redes de apoyo y servicios y familiares de personas Diélogo y
con autismo- Provincial  retroalimentacion de
- Asociacion de informacion
familiares de nifios con
discapacidad- Guano
orico. i _— . Analisis de
Marco teorlco_Hama un enfoque . Bibliografa !
de las percepciones del autismo P contenido
L . especializada e
desde la determinacién social bibliografico

Percepciones de familias y
comunidades indigenas sobre
EA

Percepciones de poblacion
mestiza sobre EA

- Familia de nifia quichua
con autismo y albina —
Urbina — Chimborazo

- Familia de nifio quichua
con autismo-comunidad
Gaushi, Chimborazo

- Comunidad indigena en
la que reside nifio
indigena autista —
Gaushi, Chimborazo

- Actores claves de la
comunidad de Gaushi
(taitas y mamas, lider
comunitaria, maestro)

- Familiares de nifios/as
autistas, y nifios/as con
discapacidades en

Entrevistas grupales

Aplicacion de
adaptacion del test
de frases
incompletas de
Sachs

Observacion al
contexto

Observacion a los
grupos de nifios

Entrevistas grupales
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comunidades mestizas.  Aplicacion de

Guano, Chimborazo adaptacion del test
- Familiares de nifios/as de frases

con EA y neurotipicos.  incompletas de

Unidad de educacion Sachs
regular. Riobamba, .
Chimborazo Observacion del
contexto
Observacion a los
grupos de nifios
Conocimientos sobre EA en - Yachak Entrevista a
prestadores de salud ancestral, - Médica alternativa profundidad
alternativa y alopética - Médicos alopaticos

4.2. Preguntas y objetivos de investigacion
4.2.1. Preguntas de la investigacion

¢ Qué conocimiento acerca del espectro autista existe en las comunidades indigenas?
¢ Cuales son las diferencias en percepciones y conocimientos sobre el Espectro Autista

entre la poblacion indigena y la poblacion mestiza de la provincia de Chimborazo?

4.2.2. Objetivo General

Evaluar las percepciones y conocimientos de la poblacion indigena de la

provincia de Chimborazo sobre el Espectro Autista.

4.2.3. Objetivos especificos

1. Conocer las percepciones acerca del espectro autista en grupos indigenas
especificos de la provincia de Chimborazo, como madres, lideres y lideresas,
autoridades locales.

2. ldentificar las diferencias en percepciones y conocimientos sobre el Espectro
Autista entre la poblacion indigena y la poblacion mestiza de la provincia de

Chimborazo.

4.3. Disefio muestral y caracterizacion de la muestra

Los grupos se conformaron de acuerdo a los distintos espacios en los que se
realizaron las evaluaciones: comunidades indigenas, grupo de madres de personas con
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autismo y con discapacidad, profesionales de la salud intercultural, y una institucion

educativa.

- Entrevista grupal 1: Gaushi, familia ampliada, y comunidad de nifio indigena

autista

Caracteristicas del nifio: Indigena, de 13 afios, con autismo. Vive con la familia

ampliada.

Condiciones de vida: La casa familiar donde habita el nifio y su familia es sencilla, la

edificacion esta erigida con paredes de blogues de adobe sin revocado, con techo de
teja, y con tres espacios para dormitorio, bafio y sala comedor. Laboran en agricultura

y el padre es jornalero.

Caracteristicas de la comunidad: San Jose de Gaushi, comunidad indigena rural de la

parroquia Calpi, canton Riobamba, provincia de Chimborazo.

Ecosistema: Paramo, en una altitud de 3129 msnm. La comunidad no cuenta con agua
potable ni sistema de alcantarillado, se abastecen de agua entubada con sistema de
clorificacion, de fuentes provenientes de Chimborazo. No cuentan con centro de salud

en la comunidad.

Caracterizacion del grupo de participantes en la entrevista: Constituido por 10

personas, 5 hombres y 5 mujeres, y de las que 8 pertenecen a la familia del nifio
(padres, hermanos, primos y abuelos) y las otras 2 son parte de la comunidad (una
dirigente-sindica, y un maestro de escuela. Los nifios y adolescentes tienen edades de
entre 10 y 16 afios; los adultos son del rango de entre 22 y 50 afios de edad, y 2 adultos
son mayores de 65 afios. Nivel de educacion: los nifios y adolescentes asisten a su
respectivo centro educativo; en cuanto a los adultos, la mayoria cuenta tan solo con
educacién primaria, o con la secundaria incompleta; el maestro es normalista, y la
sindica de la comunidad posee estudios universitarios. Las personas participantes
trabajan en agricultura, comercio, o0 se ocupan en las tareas de casa, mientras que los
jovenes se dedican al estudio. Aunque la comunidad es de origen indigena quichua,
los jovenes se limitan a ser hispano-hablantes mientras que los adultos se mantienen

bilingues, y los taitas y mamas son quichua-hablantes con comprension del espafiol.
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Detalles de la entrevista: Se aplico individualmente la ficha de observaciéon, lo mismo

que las guias de percepcidn acerca del autismo-entrevista grupal, y el cuestionario de
frases incompletas-individualmente. La entrevista grupal fue realizada en espafiol, y
el equipo contd con el apoyo de una persona bilingiie y con el de miembros de la
familia para precisar la traduccion de las personas quichua hablantes (2 adultos

mayores). La entrevista duré aproximadamente 2 horas.

Permisos y procedimientos de ética: El contacto para visitar a la familia se hizo por

medio de los dirigentes de la comunidad. Al inicio se solicitaron y concedieron los
permisos reglamentarios para realizar la entrevista, tomar fotografias, y realizar

grabaciones de audio y video.

En reciprocidad por la participacion en la entrevista, el equipo brind6 informacion y
aclaré dudas, como soporte a la familia y a la comunidad, sobre el tema del “espectro
autismo™, y se comprometio a incluir a esta familia en la red de apoyos a personas con

autismo.

- Entrevista grupal 2: Urbina, padre y madre de nifia que padece albinismo y

autismo

Caracteristicas del nifio: Nifia indigena, de 7 afios, con albinismo y autismo, vive con

su padre y su madre.

Condiciones de vida: La construccién de la casa es precaria, con paredes de bloque y
piso de cemento, no tiene divisiones y le cubre un techo de zinc; carece de agua potable
y alcantarillado. El padre construy6é un sistema de captacion de lluvia y de agua
entubada, y cuentan con luz eléctrica. El padre trabaja como vaquero dentro de una

hacienda.

Caracteristicas de la comunidad: Urbina, zona del paramo de Chimborazo. Rural.
Situada a 3640 msnm.

Caracterizacion del grupo de participantes en la entrevista: La entrevista fue realizada

al padre y a la madre de la nifia con albinismo y autismo, ambos son indigenas con
edades de entre 20 y 23 afios. Nivel de educacion: la madre tiene estudios primarios y

el padre posee estudios secundarios, los dos saben leer y escribir. La nifia asiste al
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Instituto Carlos Garbay, institucion publica de Educacion Especial ubicada en

Riobamba.

Detalles de la entrevista: Se aplicé la ficha de observacién, las guias de percepcion
sobre el autismo-entrevista grupal y el cuestionario de frases incompletas-
individualmente. La entrevista grupal fue en espafiol. Duracion de la entrevista:

aproximadamente 2 horas.

Permisos y procedimientos de ética. El contacto para visitar a la familia se hizo a través

de los dirigentes de la comunidad. Al inicio de la entrevista se pidieron y concedieron
los permisos reglamentarios para realizar las entrevistas, las fotos, las grabaciones y

los videos.

En reciprocidad por aceptar participar en la entrevista, el equipo brind6 informacién y
aclaré dudas, como soporte a la familia y a la comunidad, sobre el tema del “espectro
autismo”, y se comprometio a incluir a esta familia en la red de apoyos a personas con

autismo.
Grupos mestizos
- Entrevista grupal 3: Guano, Asociacion de Personas con Discapacidad

Caracteristicas del grupo: Asociacién de Personas con Discapacidad del Cantén Guano

(madres de familia).

Condicién de vida de los participantes: El nivel econdmico de los participantes esta

entre el rango medio bajo y medio. Las personas participantes trabajan en comercio,
mercado, artesanias, en labores de casa, y agricultura. Una de las participantes es
dirigente comunitaria, integrante de una de las juntas de agua del Canton. También se
presentaron casos de movilidad humana (migracién), pues estuvieron presentes 2

abuelas que han asumido el cuidado de los nifios por migracién de sus padres.

Caracteristicas de la poblacion: Guano, cabecera cantonal ubicada a una altitud de

2806 msnm., cuenta con area urbana, aunque la parroquia no posee un sistema de agua
potable y se abastece por medio de agua de vertiente natural entubada. Guano es una
zona contaminada por los quimicos usados en el tratamiento de las curtiembres vy,

recientemente, por el uso de quimicos en los cultivos intensivos de hortalizas
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destinadas al mercado en la capital provincial Riobamba. Presenta un alto indice de

discapacidad.

Caracterizacion del grupo de participantes en la entrevista: Participaron 14 madres y

una abuela. Etnicamente: 2 indigenas, 12 mestizas. La entrevista grupal fue realizada
a una Asociacion de Personas con Discapacidad. Participaron madres (y 2 abuelas) de
familia con hijos que presentaban diferentes discapacidades, y 3 nifios con EA.
También respondio a la entrevista una madre de un joven mayor de edad discapacitado,
y que queria aportar y ayudar al proceso de la organizacion. Los otros nifios y
adolescentes estan entre edades comprendidas entre los 8 y 14 afios. Los nifios y
adolescentes asisten a su respectivo centro educativo. Las entrevistadas fueron mujeres
adultas de entre 30 y 60 afios de edad. Nivel de educacion: diverso, en su mayoria
secundaria, con 2 adultas mayores que leen y escriben con dificultad, y una que posee

educacion superior.

Detalles de la entrevista: Se aplicé la ficha de observacién, las guias de percepcion

sobre el autismo-entrevista grupal y el cuestionario de frases incompletas-
individualmente. La entrevista se llevo a cabo en la sala de la casa de la dirigente de
la Asociacion puesto que la organizacién aun no cuenta con un lugar determinado para

reunirse. Duracion de la entrevista: aproximadamente 2 horas.

Permisos y procedimientos de ética: El contacto para visitar a la familia se hizo a través

de los dirigentes de la comunidad. Al inicio de la entrevista se pidieron y concedieron
los permisos reglamentarios para realizar las entrevistas, las fotos, las grabaciones y

videos.

En reciprocidad por participar en la entrevista, el equipo brindd informacion y aclar6
dudas, como soporte a la familia y a la comunidad, sobre el tema del “espectro
autismo”, y se comprometio a incluir a esta familia en la red de apoyos a personas con

autismo.
- Entrevista grupal 4: Riobamba, Liceo Nuevo Mundo

Caracteristicas del grupo: Padres de familia y nifios del Liceo Nuevo Mundo. Existen

3 casos de autismo en diferente nivel y en diferentes cursos.

29



Caracteristicas de la poblacién: Ubicado en el area urbana de Riobamba. Institucion

de educacion regular inclusiva.

Caracterizacion del grupo de participantes en la entrevista: La entrevista fue realizada

dentro del Liceo, se mantuvo una conversacion general con los padres mientras que
con los nifos se trabajé en cada curso; fueron 3 cursos y cada aula estuvo conformada
por 6 a 8 nifios. Al Liceo asisten otros chicos (2 a 3) con otro tipo de discapacidad. En
las entrevistas grupales participaron de entre 20 a 30 padres de familia, con aplicacién
de las guias, percepcion sobre el autismo y frases incompletas. En cuanto a los padres
que asistieron, casi el 80% eran mujeres y el 20% eran hombres; y en algunos casos
asistieron tanto la madre como el padre. Acudieron ademas otros padres interesados
en el tema. También se realizaron conversatorios con los chicos de los 3 grados que
cuentan con un nifio con EA o Asperger por grado. Se efectuaron entrevistas con 6
profesores de esas aulas, y se mantuvieron conversaciones con los docentes, en un
nivel mas bien informativo e indicativo, en torno a cdmo debe conducirse un aula que

cuenta con un nifio que presenta autismo.

Detalles de la entrevista: Se aplico la ficha de observacion, las guias de percepcion

sobre el autismo-entrevista grupal y el cuestionario de frases incompletas-

individualmente. Duracidn de la entrevista: aproximadamente 1 hora.

Permisos y procedimientos de ética. El contacto para visitar a la familia se hizo a través

de los dirigentes de la comunidad. Al inicio de la entrevista se pidieron y se
concedieron los permisos reglamentarios para realizar las entrevistas, las fotos, las

grabaciones y videos.

En reciprocidad por aceptar participar en la entrevista, el equipo brind6 informacién y
aclar6 dudas, como soporte a la familia y a la comunidad, sobre el tema del “espectro
autismo”, y se comprometio a incluir a esta familia en la red de apoyos a personas con

autismo.
4.4. Procedimientos

El proceso de investigacion de campo se desarroll6 con el apoyo de la Escuela
Politécnica del Chimborazo, a través de la Magister Diana Ochoa, investigadora-

docente de la Facultad de Salud Publica, alumna del Doctorado en Salud, Ambiente y
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Sociedad de la UASB, y su asistente de investigacion bilingle. Esta alianza permitid
la identificacion de los grupos a ser entrevistados y facilitd la vinculacion con los
contactos, al igual que propicio los acercamientos necesarios con las familias y
comunidades, como a las redes de apoyo a las personas con espectro autista de la
provincia.

Para conformar la muestra de padres o cuidadores y grupos de entrevista, se
partié de la informacion de estudios previos realizados por la Universidad Andina
Simén Bolivar, y referidos por la ESPOCH.

Las entrevistas y la observacion fueron realizadas por 3 investigadoras y una
asistente. Para efectos de entrevistas a informantes quichua-hablantes, se contd con el
apoyo en traduccion de la asistente de investigacion.

La entrevista grupal fue conducida por una investigadora que plante6 las
preguntas a los asistentes en forma abierta, estimulandolos comunicacionalmente para
que estos comenten sus percepciones, creencias, sentimientos y conocimientos con
base en su propia experiencia y su rol frente al tema como familiares, pobladores de la
comunidad, lideres comunitarios, maestros, o como profesionales de atencion; es
decir, segln sea el caso. Al iniciar las entrevistas se solicitaron y se concedi6 el
permiso expreso para registrar las intervenciones en formatos de audio, video y/o
fotografia. Una vez iniciada la conversacion, otros miembros del equipo de
investigacion apoyaron con la observacion y el registro, en caso de contar con la
autorizacion y si es que el contexto lo ameritaba; se respetaron los espacios de accién
propios de los grupos, como el local en el que se efectuaron las entrevistas, asi como
sus mecanismos particulares de accién, y sus canales de convocatoria y decision.

Las entrevistas en profundidad fueron conducidas por investigadoras
expertas, y fueron grabadas en audio, previa autorizacién expresa de parte del
entrevistado/a. En estos casos, las entrevistas fueron realizadas en los lugares de
trabajo de los profesionales.

En el marco de las entrevistas grupales, se les solicitdo a los participantes
responder al instrumento de Frases Incompletas (Ver cuestionario en Anexo 1). Este
instrumento fue llenado, en general, por cada persona; sin embargo, en algunos casos
las respuestas fueron tomadas mediante entrevista directa, con una investigadora que
leyo la pregunta y transcribio textualmente la respuesta al cuestionario. Esto ocurrid

en los casos puntuales de personas que adujeron tener dificultad para escribir: dos
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madres de la Asociacion de familiares de personas con discapacidad de Guano, y los
padres de Veronica, en Urbina. Por su parte, los dos taitas y mamas indigenas quichua-

hablantes de Gaushi respondieron a las preguntas por medio de traduccion.

4.5. Procesamiento de la informacién

La informacién recopilada fue procesada conforme a la técnica especifica, y
los resultados fueron posteriormente triangulados para obtener resultados integrados
segun los componentes. Las entrevistas individuales y grupales fueron analizadas
mediante la técnica de analisis de contenido de tipo categorial, es decir, por
descomposicion del texto en unidades, y la subsecuente clasificacion de estas
unidades en categorias, segun agrupaciones analégicas.

La categorizacion se realizd mediante analisis tematico. Para las entrevistas,
las principales categorias a explorar fueron: a) conocimiento del EA; b) criterios sobre
el EA, de la familia, de la comunidad, de las instituciones; c) concepcion sobre el EA
desde la cosmovision indigena. Los resultados presentan la sintesis de los significados
y experiencias de la poblacién indigena, en funcion de posiciones personales,
familiares y comunitarias frente al EA, y su comparacion de frente con las opiniones

de la poblacién mestiza.

4.6. Aspectos éticos

Un primer atributo importante en el aspecto ético en esta investigacion se
refleja en los cuidados mantenidos en el respeto a la cultura inherente a la poblacion
estudiada, y en la consideracion preservada en torno a acatar los canales propios de
convocatoria y decision, y alrededor de su estructura organizativa. Esto se expreso en
las etapas preparatorias de la investigacion, de recoleccion de informacién y de
procesamiento de esta. En la etapa preparatoria ademas se hicieron los contactos en
cascada, mediante acuerdos con las organizaciones de segundo grado y/o instituciones
rectoras de politica en el ambito provincial. Se efectuaron contactos previos para
identificar a los grupos a través de la red de apoyo a personas con autismo (APADA
provincial, Institutos educativos), y a partir de estos acercamientos se pudo contactar
a su vez con las comunidades en las que los nifios/as con EA residian. La cita para la

entrevista se realiz6 a través de los dirigentes de la comunidad. Esta dirigencia
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convoco a los pobladores a una entrevista para que estos sean informados claramente
de los propésitos y del uso de la informacion a recabar.

En el caso de los grupos mestizos, el contacto se dio a través de la APADA
provincial, la que contacté con la organizacion local y convoco para la entrevista. Las
instituciones involucradas fueron informadas claramente de los propositos y alcances
del estudio, asi como del uso que se tendra con la informacién recabada. En el Instituto
Nuevo Amanecer se obtuvo el permiso de las autoridades del plantel, la asociacién de
padres de familia, y el consentimiento de los padres de nifios/as con EA. Toda la
comunidad educativa (autoridades, docentes, padres y alumnos) fue informada de los
propésitos del estudio y los procedimientos.

El equipo investigador acudié a los espacios de accion de los grupos, para
mantener el respeto a las dindmicas internas propias.

Al iniciar las entrevistas se solicité permiso para registrar las intervenciones en
cualquiera de las formas: audio, video y/o fotografia, el cual fue concedido
expresamente en todos los casos.

Se mantuvieron especiales consideraciones éticas ante la presencia de nifios/as
y de la informacion que se iba a recabar acerca de ellos/as. Los padres firmaron
consentimientos informados para que los nifios sean entrevistados (este fue el caso del
grado del Liceo Nuevo Mundo incluido en la investigacion). El equipo se aseguro de
que se registre la entrevista en video, previo consentimiento y/o bajo la condicion de
que la entrevista siempre se haga en presencia de otro adulto, nunca a puerta cerrada,
y con la prerrogativa de suspenderla en el momento en que lo requieran los padres,
docentes, autoridades, o los mismos nifios/as (cabe destacar que esta eventualidad no
Ileg6 a producirse).

Debido a que se aborda un problema que demanda atencién de salud y soporte
social, institucional y familiar, se realizaron acciones de sensibilizacion paralelas a las
actividades de investigacién, y orientadas a autoridades, organizaciones, padres, e
involucrados en la atencion de los nifios/as con EA; se ofrecio una charla informativa
y de sensibilizacién dirigida al Consejo Cantonal de Derechos, y se mantuvo otra
conversacion sobre EA con las docentes del Instituto de educacion inclusiva, y tras las
entrevistas sostenidas se entreg6 informacion especializada a los padres de los diversos

grupos.
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5. Resultados. Percepciones sobre el Espectro Autista en poblacion indigena y

mestiza de Chimborazo

5.1. Percepciones en poblacion indigena: Qué piensan sobre el Espectro

Autista las familias indigenas
5.1.1. Creencias y conocimientos

Indagados sobre qué son los autistas, los padres de los nifios autistas utilizan
expresiones como "son una bendicion”, afiadiendo que "no se les debe esconder”
(Padres nifia indigena autista y albina).

La alta vulnerabilidad de los nifios/as con autismo es reconocida por las
familias indigenas. "Ella necesita mucha atencién y paciencia™ (Padres nifia indigena

autista y albina).

La poblacion indigena define la condicion del espectro autista como una
dolencia, una enfermedad o una discapacidad, inclusive “un problema de la sangre”,
veredicto sentenciado por profesionales de la salud; o también se lo ve como un mal

que no logran entender bien; "es una nifia rara"”, opinan.

En el caso de los nifios indigenas, las madres dijeron haber identificado de
manera temprana varios signos que dejaban entrever que su hijo/a era diferente. Asi,
los padres de Stalin, que hoy tiene 13 afios, indicaron que él "ha tenido problemas
desde los dos afios de edad" (Madre de nifio indigena autista).

Las entrevistas a las comunidades indigenas investigadas develaron algunas
creencias particulares acerca de la concepcién de estas poblaciones en alusion a la

condicion “diferente”.

En el caso de la nifia autista y albina, es precisamente esta ultima condicion la
que mas impacta en la comunidad, aun mas si se considera que la familia vive en las
faldas del cerro. “Dicen que es hija del Chimborazo”, han opinado los padres de la
nifia indigena autista y albina, similar a lo manifestado por el yachak a quien acudio la
familia en busca de un apoyo. La madre de esta nifia afirmé que su hija “esta marcada

del cerro”, y sefial6 que tal situacion impide que sea curada del autismo.
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Por otra parte, lacomunidad indigena desconoce las diferencias entre nifios con
discapacidad y nifios autistas, considerandolos a todos ellos como afectados por alguna
deficiencia mental. “En la comunidad les dicen tontitos”, fue la opinion de los padres
de la nifia indigena autista y albina; mientras que la abuela de un nifio indigena con

autismo expreso que en “la comunidad les ven como inocentes”.

Estos nifios tienen capacidades diferentes, no estan sanos intelectualmente, se
debe por problemas en el cerebro y también por falta de vitamina”, dijo una profesora
mestiza cayendo en el campo de la creencia que entremezcla posibles explicaciones

de la causa de una condicion, apelando a la terminologia médica occidental.

Se presenta asi, y de manera comun, el desconocimiento, la interrogante del por
qué un hijo/a tiene esa condicion. En los grupos entrevistados se hizo evidente ese
desconocimiento en torno a los factores causales del autismo y la busqueda de una
explicacion en diversos elementos, como antecedentes familiares, edad de los padres,

entre otros.

“Siempre nos hemos preguntado el por qué nuestra hija naci6 con esta
condicién. Ningun pariente ha tenido ningun tipo de problemas... Nos casamos muy

jovenes”, dijeron los padres de la nifia indigena autista y albina.

Tanto los padres como la comunidad suelen buscar una explicacion en el plano
sobrenatural, acuden a una figura religiosa para explicar la condicion del nifio con

autismo, tanto para generar aceptacion como para promover el rechazo.

“Son angeles del cielo, estan en estas familias por un propdsito especial”, indico
una mujer de la comunidad indigena, vecina de un nifio autista, mientras que una lider
indigena opind que estos “son nifios/as de Dios, son especiales”; en tanto que los
padres de la nifia indigena autista y albina la calificaron como “una bendicion de Dios”,

aunque la lider indigena remarc6 que “para algunas familias son un castigo de Dios”.

Junto con la aceptacién y la toma de conciencia de como actuar, esta el
reconocimiento de que se trata de una condicion que el nifio/a tendré para toda su vida:

“el autismo no tiene cura”, sentencio la madre de un nifio indigena autista.

El testimonio de los padres de la nifia con autismo y albinismo revela que su
preocupacion fundamental se centra en mejorar sus condiciones de vida; les inquieta
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la baja talla y la dificultad que tiene su hija para hablar. Igual preocupacion se
manifiesta en la familia del nifio autista de 13 afios, que no habla. Los miembros de
esta familia consideran que el poder comunicarse mejoraria sustancialmente su calidad
de vida, aumentaria la posibilidad de ser aceptados socialmente, y favoreceria su

inclusién en el sistema educativo y en la comunidad.

Algunos miembros de la familia expresan desconocimiento sobre el tema del
autismo vy, en el caso de las familias indigenas entrevistadas, esto se manifiesta en

personas de tercera edad, como los abuelos.
5.1.2. Sentimientos

El proceso de crianza y atencién a los nifios con autismo, considerando su
situacion particular de mayor vulnerabilidad, genera ansiedad y estrés en las familias
que se esfuerzan por cubrir sus necesidades especiales y "buscar la cura” para su

condicion.

El sentimiento de culpa se presenta de diversas maneras, y una de ellas es el
pensar que la condicion del nifio/a se debe por algo en los padres, y en particular en la
madre. “Por mucho tiempo he tenido sentimiento de culpa, pues pude haber sido yo la
que provoco6 que Stalin naciera asi. ¢Serd por algo de la sangre? ¢;Sera por alguna
medicina que pude haber tomado?”, se preguntd lamentandose la madre de un nifio

autista indigena.

Otro detonante para ese sentimiento de culpabilidad se genera por no contar
con recursos econdémicos suficientes para pagar los distintos procedimientos de
diagnostico y atencion que, esperarian, "cure" a su nifio/a. “Como no disponiamos de
recursos, no pudimos llevarle a que contintie con las limpias”, indico el padre de un
nifio autista indigena, al comentar su situacion, al tanto que la madre de Stalin, nifio
autista indigena, dijo que “si tuviera condiciones econdmicas, hubiera pagado la limpia

y ahora estuviera sano”.

Es comin en estas familias encontrar sentimientos de incertidumbre sobre el
futuro, tal como lo reflejaron los padres de la nifia autista indigena y albina al
manifestar que tienen “temor sobre el futuro de Veronica. ;Qué sera de ella cuando

alguno de nosotros falte?”.
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Al indagar a los padres sobre como reacciona la familia ampliada frente a la
condicion del nifio/a autista, es comdn encontrar que se ha generado un sentimiento de
bochorno. “Parece que tienen vergiienza cuando salen con €1, aunque le quieren y le
cuidan”, manifesto la familia de un nifio indigena autista acerca de su percepcion; sin
embargo, la raigambre de ese sentimiento esta asociada a manifestaciones de miedo a

lo desconocido.

“Lo que pasa es que las personas se asustan al mirar a una persona diferente, a
los nifios raros”, dijeron los familiares de un nifio indigena autista al explicar sus
emociones; mientras que una abuela indigena de un nifio diagnosticado dijo que “estos
nifios son personas sencillas, al mostrar su aceptacion en cuanto a la condicién del
nifo.

Se observan también testimonios de tristeza, como el de la familia de un nifio
indigena autista de la comunidad de San José de Gaushi que expreso que su vida ha
sido hasta el momento triste y dificil, y que han tenido que afrontar problemas; y en
contraposicion, la hermana de un nifio indigena autista de Gaushi, afirmé que su vida

“ha sido llena de bendiciones”.
5.1.3. Actitudes y comportamientos sociales

Los nifios /as indigenas con espectro autista y sus familias han tenido que
enfrentar la incomprension e inclusive el rechazo de parte de la comunidad en la que
viven y, en general, de los espacios sociales en los que se encuentran; por lo general,
el rechazo se encuentra implicito, ya que los padres y hermanos observaron que “la
gente habla y critica”, tal como explic6 un familiar de un nifio indigena autista). Los
padres de la nifa indigena autista y albina lamentaron que “las personas de la
comunidad no la entienden”, al tiempo de sefalar que ellos “tenian el rechazo de la

familia... no aceptan a un familiar con albinismo y autismo”.

El soporte social y la solidaridad son necesarios como parte de los procesos de
apoyo a las familias de nifios/as autistas indigenas. “Han podido ayudar entre las
familias”, dijo la madre de un nifio indigena autista en Gaushi al calificar a la
comunidad en la que viven como organizada y unida, aunque tal soporte desaparece
cuando se da el rechazo de parte de la comunidad y se genera inseguridad y negacion

por parte de la propia familia, aunque los grupos entrevistados no se mostraron de
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acuerdo con este tipo de actitud. “Algunas familias esconden a sus hijos diferentes o
con discapacidad por verglienza, por el qué dirdn”, contaron los padres de la nifia

indigena autista y albina.

La relacion al interior de la familia, generalmente, es buena o muy buena, segun
opinaron los entrevistados; sin embargo, también mencionaron que no hay
comprensién de parte de la familia ampliada, lo que endurece y dificulta ain mas el
proceso de aceptacion e inclusion del nifio/a con autismo, como lo refirio la familia de

un nifio indigena autista de la comunidad San José de Gaushi.

Por su parte, los padres y familiares entrevistados mostraron su aceptacion ante
la condicidn de su hijo o hija y evidenciaron una actitud positiva, como lo reflejaron
los padres de la nifia indigena autista y albina al afirmar: “estamos luchando juntos

para poder sobresalir con Verdnica”.

“Debemos tener mucha paciencia con nuestra hija, ella necesita mucha
atencion”, indicaron los padres de Verdnica al exhibir su conciencia en torno al
esfuerzo demandado y de cual debe ser el comportamiento que deben tener los padres
para cuidar de sus hijos autistas.

“Para algunas familias son un castigo de Dios”, dijo una lider indigena al
entrever que algunas veces el rechazo de algunas familias tiene como su base a las
creencias religiosas de culpabilidad, que estigmatizan a los nifios/as autistas o con

discapacidad.
5.1.4. Experiencias de diagnostico y atencion

A partir de los testimonios de las familias de Verdnica y Stalin se puede
reconstruir el camino de esfuerzo y sufrimiento que tienen que atravesar los padres y
familiares hasta que sus hijos/as hayan sido diagnosticados con autismo y empiecen la

atencion posterior.

Para obtener el diagnostico las familias han transitado por numerosos trances,
que incluyen visitas al centro de salud, consultas de pediatria, e incluso citas con
médicos particulares; y las familias indigenas dijeron haber buscado la ayuda inicial

en el sistema de salud publica.

38



“En el centro de salud le realizaron controles, no solo los comunes, también le
pidieron analisis del cerebro”, dijo la madre de Stalin, nifio indigena autista, y agrego
que visitaron ‘“muchos médicos, y no nos daban un diagnostico claro del
padecimiento” de su hijo e indic6é que acudieron, como lo han hecho otros padres en

su situacion, a un “brujo” o practicante de la medicina ancestral.

“En vista de que no nos daban un diagndstico sobre el padecimiento de Stalin,
acudimos donde un brujo de Ambato. El costo de la limpia fue de 100 dolares, pero
nos dijo que si queremos que Stalin hable, la limpia nos costaria 500 ddlares... pero no
nos alcanza para pagar. Tal vez si tuviéramos esa cantidad ¢l podria ya hablar”, expreso

la madre del nifio.

Finalmente, indic6, “me recomendaron que lo lleve al Instituto Carlos Garbay”,
aunque hay que destacar que no fueron derivados desde el sistema publico de salud a
ese instituto de educacion especial, sino que recibieron la recomendacion de parte de
terceras personas. Acudio alli en busca de ayuda por el problema de habla de Stalin y
por su aparente problema de discapacidad intelectual, y es en el sistema de educacion
especial donde recibio un diagnostico certero. “En el Instituto Garbay le atendio un
doctor (psicologo) quien nos indicé que Stalin tiene autismo y que no tiene cura”,

expreso la madre del muchacho.

5.1.5. Percepciones y expectativas sobre la propia vida, por parte de

familiares y comunidad

La relacion en la familia, habitualmente, es buena o muy buena, aunque se
menciona un sentimiento de incomprension, como lo sefialé la familia del nifio
indigena autista de la comunidad San José de Gaushi, la cual agregd que los
pensamientos sobre la vida en la familia se presentan con un enfoque positivo, puesto
gue mencionan que es facil, buena, bonita y feliz, pero José Alberto Cayambe advirtid

que la realidad es distinta a las expectativas.

La historia de cada una de las personas participantes es similar; expresaron que
su vida ha sido hasta el momento triste y dificil, y que han tenido que afrontar
problemas, como lo dijo la familia de Stalin, en San José de Gaushi, aunque la hermana

de este nifio, y en oposicion, menciono que su vida ha estado llena de bendiciones.
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Existen diversas creencias acerca de lo que es autismo puesto que aun se lo
considera como una enfermedad enviada por Dios, como lo refirié la madre de Stalin,
en San José de Gaushi, o también se lo considera como una enfermedad hereditaria, e
incluso se lo concibe como un problema en el cual los diagnosticados no pueden
expresar lo que sienten, como en el caso de la familia de Stalin; y se encontraron dos
miembros de una familia que desconocian totalmente el tema, como la Sindica de la

Comunidad indigena de Calpi, y la abuela del nifio autista en esa localidad.

Las expectativas de vida a futuro contemplan una mejoria en su calidad de vida
para cinco miembros de la familia de Stalin, en San José de Gaushi, incluyendo a una

de sus hermanas que desea llegar a ser psicdloga para ayudarle.

La vida en pareja, en su mayoria, se califica como buena, muy buena, e incluso
se refiere una mayor union o que existe una relacion estable, como en el caso de los
padres de Stalin, en tanto que su familia lo define como un nifio bueno y perfecto,
saludable, inteligente e inocente, como una bendicion de Dios, aunque al mismo
tiempo siguen considerando al autismo como una enfermedad y consideran que hay

que resignarse.

En el caso de Veronica, la nifia indigena autista y albina, en la poblacion de
Urbina, la relacion entre la familia y ella es buena; los pensamientos que se tienen
acerca de la vida en familia son buenos y felices, y definen la historia de su vida como
triste, ya que han atravesado por momentos dificiles aunque la impresion era de que

por el momento se encontraban bien.

El Espectro Autista tiene percepciones disimiles. La primera lo asume como
una bendicion de Dios, como la madre de Verdnica; y la otra lo considera como un

problema genético que no es compatible con la sangre, como lo dijo el padre de Stalin.

Entre las expectativas de vida a futuro esta la de poder tener otros hijos, tal
como lo ven los padres de Veronica, en Urbina, aunque consideran que siempre esta
presente la obligacion de criar a una nifia con autismo, y creen que en pareja es

importante compartir y estar unidos por el bienestar de su hija.
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Para la madre de Veronica, una persona con autismo puede ser definida como
alguien que presenta muchas limitaciones aunque, al mismo tiempo, sea lo mas

importante para la vida de sus familiares, como lo asegurd el padre de la nifia.

Las personas, de la muestra, coinciden en que mas alla de la condicion de sus
hijos/as, ellos darian su vida por ellos, ofreciendo respeto, carifio, esfuerzo, y trabajo

y ayuda, como ocurri6 especificamente con Stalin.

De acuerdo a la edad de desarrollo de los miembros de la familia, es notable
evidenciar que mientras los jévenes y adultos piensan en trabajar y ayudar para mejorar
su condicion de vida, como sucede con la familia de Stalin, los menores piensan en
estudiar para mejorar su status actual, como se demostro6 en el caso de la hermana de

Veronica, en Urbina.

La solidaridad y el compafierismo en esta situacion son considerados como
buenos e importantes porque esto sienta las bases para impulsar la ayuda entre las
familias, y también porque hay personas que prefieren no discriminar, como opina la
familia de Stalin. (Shucad Saca Luis Alberto).

Para la familia de Stalin, la comunidad en la que viven en ocasiones es unida y
organizada, aunque a veces demuestran un comportamiento egoista y de

discriminacion por desconocer la situacion de vida de la persona con autismo.

Se puede observar a las familias que tienen hijos con autismo dentro de la
comunidad posicionadas desde dos posiciones completamente opuestas: en la primera
estan las familias que presentan conductas temerosas: son olvidadas o excluidas y, en
la otra y opuesta, se ubican las familias unidas, consideradas, luchadoras y buenas, asi

lo sostuvo la familia de Stalin.

Agrego que, en la comunidad, los nifios con autismo son por lo general alegres,
aceptados, inocentes, vistos como nifios normales; aunque también hay personas que
los consideran como poseedores una enfermedad enviada por Dios y los catalogan

como enfermos.

En la familia se tiene la conciencia de que para mejorar las condiciones de vida
se necesita un trabajo estable y mucho esfuerzo, como anot6 el papa de Verdnica, el
cual agrego que en su comunidad suceden cosas buenas y malas, e indico que existen
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familias que tienen personas en situacion de discapacidad que las explotan; mientras
que su esposa indico que las familias que tienen un familiar con autismo atraviesan un

proceso de aceptacion e inclusion que es dificil al comienzo.

Ella agreg6 que a los nifios de la comunidad con autismo los ven raro, y su

pareja afiadié que si existe un nivel de aceptacion.

La preocupacion por el bienestar del nifio/a autista es un factor constante en el
imaginario familiar pues, y como apunt6 la hermana de un nifio indigena autista de
Calpi, 6 de 7 miembros de la familia han expresado que lo mas peligroso para una
persona con autismo es que la misma se quede solo, y también existe el temor de que

le pase un accidente, como sefialé la abuela del nifio.

El padre de Veronica considerd que lo mas peligro para una persona con
autismo es salir a la calle, al explicar que la via es peligrosa por la presencia de los

automoviles.

La abuela del nifio de Caupi afiadié que a partir de que uno de los miembros de
la familia ha sido diagnosticado con autismo, se han manifestado varios cambios
dentro de la dinamica familiar , y que este proceso les ha permitido pensar antes de
actuar, tener mas experiencias y compafiia, aunque explicd que también existen

sentimientos de tristeza y culpa.

Al referirse a un plano hipotético, en el que fuera posible que la persona con
autismo volviera a nacer, 6 de 7 miembros de la familia de Stalin, en San José de
Gaushi, dijeron desear que él fuera sano y no tuviera autismo, y el el caso de la
hermana del nifio autista indigena de Calpi, aunque se mostr6 de acuerdo con tales

deseos, dijo sentir orgullo por su hermano, como es.

Los padres de Verdnica, en Urbina, se sumaron a ese deseo utépico por que su
hija hubiera podido nacer sana, aunque se mostraron expectativas e ilusién por los
avances que presenta su nifia con autismo y albinismo, en su avance en el desarrollo

de habilidades tanto sociales como cognitivas y motoras.

En cuanto a las distintas creencias que giran alrededor de una persona autista,
se han pensado términos para calificarlos como sinceros, que hacen compafiia, o
incluso se los considera como una bendicion de Dios y también como una enfermedad,
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como para la familia de Stalin, y otras ven las potencialidades de éstos, como la prima
del nifio autista de Calpi, que aseguro ver a los autistas como poseedores de las mismas
capacidades que los demas tienen, con la Gnica excepcion, dijo, de que ellos no pueden

expresar sus sentimientos.

La hermana de este nifio manifestd que el mayor problema del autismo es el
desconocimiento por parte de la sociedad sobre esta situacion de vida; aunque la
familia de Stalin dijo que otro de los obstaculos es el hecho de que estas personas no
puedan hablar, o el hecho de no saber qué hacer para ayudarles, o que se considere al

autismo como una enfermedad.

Esta misma familia indicd que los aspectos positivos de los nifios autistas es
que estos son carifiosos, inteligentes y tranquilos, por lo cual no hacen dafio a nadie y
respetan a sus padres, en tanto que los padres de Verdnica aseguraron que las personas
con autismo son personas normales por lo que, consideraron, deberian ser tratadas de

€sa manera.

La madre de la nifia dijo que, para ella, lo positivo de los autistas es que son
personas felices y carifiosas, y lamentd que exista la creencia de que uno de los
mayores problemas en el autismo es que la persona no ha desarrollado su cerebro

acorde a su edad cronoldgica.
5.1.6. Criterios del Yachak sobre el autismo

El Yachak (chaman, hombre sabio) consultado Alfredo Rumancela critica,
desde su cosmovision andina, a la visiéon de la medicina occidental alopética que,

aseguro, patologiza el problema del autismo.

“La medicina quimica tilda al autismo como una discapacidad, y eso provoca
un bloqueo de energia y un desequilibrio tanto en el nifio/a, como en la familia”, dijo
este hombre, que atiende en un consultorio ubicado en el convento de la parroquia

Calpi.

Para este Yachak el autismo es “el desequilibrio de la vida y energético”, y
sostuvo que para recuperar el equilibrio se requiere la “medicina del alma para la

sanacion, ya que regenera la cadena energética”. Los problemas son explicados en esta
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cosmovision de manera integral, el equilibrio de vida se relaciona con el entorno, con

la alimentacion, o con la manera en que se produjo la concepcion y el embarazo.

“Los desequilibrios son provocados por el hombre al momento de botar los
contaminantes en la tierra y que, como resultado, ocasiona la contaminacion de los

alimentos”, sentencio.

Para la medicina andina o ancestral, el equilibrio energético tiene relacion
incluso con los contextos en los que se produce la gestacion ya que, como expreso el
Yachak, “es muy importante el procrear un hijo ya que debe ser un nifio engendrado

con consciencia... los hijos dan cuando se debe dar, no cuando uno se quiere”.

La atencion al campo espiritual es fundamental para este punto de vista
energético, es parte indisoluble para el equilibrio de la salud, y los desequilibrios en
esa area son tratados desde la medicina ancestral mediante “plantas haciendo

sahumerios, preparando brebajes de yerbas”, como explicé el Yachak.

Para él, y seglin esa cosmovision, los nifios autistas estin como perdidos por lo que
“se realizan rituales y ceremonias para sanar el tiempo y el espacio, donde intervienen
los elementos como el fuego, aire, viento, agua, y tierra, que son los elementos de la

vida”.

5.2. Percepciones sobre el Espectro Autista en poblacion mestiza: Qué

piensan sobre el Espectro Autista las familias mestizas
5.2.1. Creenciasy conocimientos sobre el autismo.-

Las creencias sobre el autismo en la poblacién mestiza presentan una gama de
expresiones con variaciones determinadas por el nivel de acercamiento al tema (desde
cuidadores directos -los mas cercanos-, pasando por la familia ampliada, padres de
nifios/as con discapacidades fisicas, hasta padres de comparfieros/as de escuela), y por
la formacion de conocimientos sobre el tema (por autoformacion como cuidadores,
hasta intervenir en charlas o participar en reflexiones en organizaciones sociales o

educativas).
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En la institucion educativa inclusiva se evidencio la labor de los padres de los
nifios con autismo para posicionar la reflexion sobre el tema, lo que a su vez promovid
la sensibilidad y la aceptacion para tres alumnos diagnosticados con autismo vy
Sindrome de Asperger, aunque las opiniones recogidas alli no estan exentas de un

sesgo hacia lo socialmente deseable.

“Estos nifios/as son iguales en todo aspecto, pero tienen pequefias diferencias”,
dijo una madre de familia de la institucion mestiza inclusiva, y otras opiniones se
insinuaban en la misma linea. “El autismo es una condicién con que nacen”, o “a
algunos no les gusta hablar, no les gusta el ruido, pero son muy inteligentes”, fueron

dos opiniones recogidas en ese centro educativo.

Otros familiares de nifios/as mestizos con diversas discapacidades, asi como de
nifios neurotipicos, recurren a la religién para explicar el autismo, sea positiva 0

negativamente, al igual que en las comunidades indigenas.

“Son angeles del cielo”, dijo la madre de un nifio mestizo con discapacidad, en
Guano, al coincidir con la opinion de las madres con nifios/as con discapacidad que
estudian en institucion inclusiva mestiza de la ciudad: “Son &ngeles que Dios ha

enviado a su vida para un propoésito”, indicaron.

Y la misma consideracion religiosa es aplicada para justificar la negacion,
como una madre de esta institucion inclusiva quien asegurd que “es un castigo de
Dios”.

Los padres de familia de esta institucion inclusiva dijeron que cuando se trata
de comprender el por qué se produce el autismo, generalmente se evidencia el
desconocimiento de las causales de tal condicidn, e incluso se exploran explicaciones
que atafien a la conducta parental, como cuando se expresan opiniones como “el
autismo se puede producir por adicciones que tienen los padres”, registrada entre los

progenitores.
5.2.2. Sentimiento

“Siempre me pregunto ;por qué a mi? ;Qué hice mal?”, fueron un par de

interrogantes escuchada a una madre de un nifio autista de la poblacion de Guano, y
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que refleja el sentimiento de culpa que suelen sentir los padres, aungque sobre todo la

madre, acerca de la condicién de sus hijos.
5.2.3. Actitudes y Comportamientos

Algunos testimonios de madres y cuidadores de nifios autistas y con
discapacidad han indicado que los pequefios han sido rechazados en los espacios

familiares, sociales y educativos.

“No existe una verdadera inclusion, en general, en las escuelas, por eso
formamos esta unidad con filosofia inclusiva”, indicaron los padres de familia de la
institucion inclusiva mestiza, y expresaron que “la familia no le acepta (al nifio/a), en
el fondo le rechaza, nos hemos alejado, evitamos estar en las reuniones familiares”, al
reiterar ese aislamiento al que pueden ser destinadas las personas autistas junto con

sus familias.

“Hay falta de atencion de las profesoras, rechazo y burlas de parte de los demas
nifios”, agregaron los padres en su denuncia, y refirieron una grave situacion en
relacion con el abandono y el rechazo del padre cuando debe afrontar el cuidado del
nifio autista: “Conocemos muchos de casos en los que los papas han abandonado el

hogar... por las tensiones se ha llegado a la separacion y destruccion del hogar”.

“Hay despreocupacion por parte de los padres... no van al médico, no les llevan
a las terapias”, afiadieron, y consideraron que tales actitudes son una forma de rechazo

de esa familia hacia el nifo/a.

5.2.4. Feminizacion del cuidado

Las entrevistas reforzaron el criterio de la feminizacion del cuidado en el tema
del autismo; en efecto, la mayor parte de las tareas de cuidado reposan en las madres,

y en algunos casos en las abuelas y hermanas, como apoyo.

La madre siempre esta presente y asume la responsabilidad del cuidado del nifio
0 nifia autista; y atn en el caso de que el padre acomparfie, “las madres afrontamos mas
la tarea de sacar adelante a nuestros hijos”, como aseveré la madre de un nifio autista

en Guano.
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“No hay el apoyo (en las tareas de cuidado) por parte de mi pareja, mientras
tanto yo, como madre, hago lo posible para defender los derechos de mi hijo”, dijo
esta mujer al comentar su situacion familiar, y en casos extremos, la madre afronta

sola el cuidado, por el abandono o la separacion de la pareja.

5.2.5. Diagnostico y atencion

Las familias mestizas, sean originarias de una ciudad grande o de una localidad
pequefia, afrontaron un largo proceso antes de que sus hijos/as sean diagnosticados
como autistas. Este doloroso, extenuante, y costoso proceso previo genera mucha

angustia, desesperacion, y sentimiento de culpa e impotencia.

“Acudi a muchos médicos... Hasta fui donde curanderos para que le hagan una
limpia con cuy, pero no mejoraba... Hasta que me dijeron que ya no tiene cura porque
su cerebro ya no le funciona... He tenido que viajar a Quito para que mi hijo se
encuentre bien”, narrd la madre de un niflo mestizo autista, de Guano, y contd los

avances que ha conseguido con el tratamiento adecuado para su pequefio.

“Le hacen terapias sensoriales, y ha evolucionado muy bien mi hijo. También
le han hecho terapias ocupacionales y psicologicas”, indico la mujer que, como tantos
otros padres, ha enfrentado diagndsticos equivocados y respuestas insatisfactorias.
“Los nifios con autismo tienen muchas dificultades, existen grados del autismo y los

médicos desconocen este tema y emiten diagnosticos errados”, alert6 la madre.

5.2.6. CAmo ven su propia vida los familiares y vecinos en la poblacion

mestiza

De 7 personas entrevistadas por medio de la Asociacion de Personas con
Discapacidad del Canton Guano, 6 dijeron que la relacion con su familia es buena,
incluso muy buena y que viven en paz y unidos, que existe compresion; y solo una
persona, indicé que la discapacidad de su hijo, ha provocado que la relacién con su

familia sea mala.
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Casi la mitad de las personas que participaron en la entrevista de esta
Asociacion (4 de 7) dijeron haber imaginado a la vida en familia como facil, feliz y
hermosa; mientras que las personas restantes (3 de 7) mencionaron que en la vida en
familia también se experimentan momentos dificiles; ademas, todos los participantes

afirmaron que su vida ha sido dificil y dura.

Los pensamientos en este grupo acerca del autismo son diversos, se lo considera
como una condicion de vida y como una capacidad diferente que posee una persona,
esto en un acercamiento a la concepcion de inclusion, aunque todavia se lo percibe

como algo enviado por Dios, y como una enfermedad.

En cuanto a las expectativas de la vida a futuro que tiene cada uno de los
participantes, dijeron imaginarse cumpliendo varios suefios, como el que sus hijos sean
profesionales y continden con la lucha, pese a que una persona concibio un futuro

negativo debido a las condiciones de desempleo que atravesaba.

Los padres de familia definieron a sus hijos con autismo como personas nobles,
de corazén puro, y normales; y el entorno cercano califico a su familiar con autismo
como una persona noble, responsable, amorosa, leal y normal (Asociacion de Personas

con Discapacidad del Cantén Guano).

En comparacion con estos datos y sensaciones recogidos en esa Asociacion, en
el entorno del Liceo Nuevo Mundo, en la capital provincial de Chimborazo, Riobamba,
los padres afirmaron que la relacion con la familia estaba dentro de un rango regular,

hasta una relacion maravillosa.

En el Liceo, la mayoria respondid que su percepcion en torno a la vida en
familia era facil y buena, y solo una persona la consider6 como dura; y en cuanto a la
historia de su vida, dijeron que esta también ha sido buena, con aprendizajes, y

maravillosa, aunque también la calificaron de dura.

Mostraron expectativas positivas de su vida futura junto a sus hijos, y
describieron la vida en pareja dentro de un rango de buena y excelente, en tanto que el
entorno cercano definid al familiar con autismo como un ser humano, feliz, importante,

un ser unico, pese a lo que tres personas prefirieron no responder a esta pregunta.
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Los entrevistados de este grupo aseguraron que darian todo por su familia,
incluso su vida, y que trabajarian para darles todo lo necesario y para que nos le falte

nada, ademas de mostrar su intencidn de apoyarlos en todo lo que necesiten.

Mostraron su deseo por trabajar méas para mejorar su condicion de vida actual,
y 5 de las 7 personas que participaron en la muestra dijeron que la solidaridad vy el
compaferismo son importantes y buenos para este proceso, mientras que las dos
personas restantes apuntaron que, por lo general, las personas son egoistas o que no

cuentan con ningun apoyo.

Los padres de familia de este Liceo, dijeron que las comunidades en las que
viven son diversas, son buenas, solidarias; unos valoran y otros no; y explicaron que
las familias que cuentan con un miembro que tiene autismo dentro de la comunidad se
entienden bien entre ellos, sin distincién y sin discriminacion. Estas familias son

entusiastas y colaboradores, aunque todavia califican a los autistas como “pobrecitos”.

Apuntaron que lo positivo del autismo es la creencia de que los diagnosticados
tienen un mundo especial para ellos, con orden, con franqueza, y con paciencia, y
calificaron a los autistas como personas carifiosas, que aprenden con dificultad, aunque

demuestran capacidad para realizar diversas actividades, son sinceros y amorosos.

En la comunidad inherente a los padres del Liceo, los nifios con autismo estan
al cuidado de familiares, y los progenitores identificaron como el factor mas peligroso
para una persona con autismo es el aislamiento, que se queden solos, y que no tengan

autonomia para realizar las diferentes actividades de la vida diaria.

Tres personas a las que se les aplico la guia de frases incompletas calificaron
como una bendicion de Dios al tener un hijo con autismo y consideraron que este hecho
los unié mas como familia. Las otras cuatro personas del Liceo que conformaron la

muestra no respondieron esta pregunta.

Los padres vinculados a esta institucidn aseguraron que ellos serian iguales si
su hijo/a volviera a nacer, los querrian igual, serian responsables y tratarian de corregir

los errores cometidos.
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En tanto, solo una de las siete personas de la Asociacion del Canton Guano se
refirid positivamente a su comunidad, mientras que los otros anotaron que a esta le

falta educarse en temas respecto a las discapacidades.

Dos personas de estas siete dijeron desconocer sobre la vida que llevan otras
familias que tienen nifios con autismo, y las otras cinco se asumieron como miembros
de familias aisladas, a las que les falta conocer mas sobre el tema, que afrontan y

solucionan los problemas que se les presenta, aunque son mal vistos por su comunidad.

Dentro de la comunidad de Guano se constato que los nifios con autismo han
sido incluidos, pese a que aln existen ciertos resquicios de aislamiento y separacion

de grupo.

En ese grupo humano seleccionado se considerd que existen diversos peligros
gue amenazan a una persona con autismo, y se ubicé como principal a la eventualidad
de que los nifios/as se queden solos, también se nombro a la ignorancia de la sociedad
en torno al tema, se menciond a la falta de apoyo de la familia hacia la persona con
autismo, y se coloco a la comorbilidad de otras discapacidades, especificamente de las
discapacidades sensoriales.

Los preguntados indicaron que desde que se diagnostica a una persona con
autismo dentro de la dindmica familiar ha aumentado la capacidad de salir adelante,
las ensefianzas, la bendicion de Dios, pero advirtieron que han tenido que llevar una

vida especial por la persona con autismo puesto que esta no puede valerse por si sola.

De las siete personas que participaron en la entrevista en Guano, tres dijeron
que anhelarian que su hijo/a fuera sano si es que este o esta pudiera volver a nacer, y

las otras cuatro aseguraron que los sacarian adelante y los amarian igual que ahora.

Los padres de esa localidad expresaron que se cree que las personas con
autismo son personas inteligentes, carifiosas, lindas, maravillosas, pero alertaron que
existe un mal entendido cuando una persona apunta que los autistas son personas con
deficiencia auditiva, confundiendo comorbilidad con la realidad de la persona con

autismo.

5.3. El Espectro autista desde la mirada de un profesional de la medicina
alternativa (Naturdpata)
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Para completar la vision sobre las percepciones del espectro autista, se
entrevistd a una profesional en medicina, especializada en naturopatia (Reveca
Davila). Desde su practica corroboro el diagndstico de autismo a través del equilibrio
de los pies, que es un tipo de evaluacion que permite ese proceso.

Al consultarle sobre lo que es el autismo, esta profesional busco respuestas en

la condicion emocional y genética.

“El autismo es una enfermedad emocional, un desequilibrio en el momento de
la concepcion”, dijo, y explicd que “cuando se concibe un hijo estdn incluidas las
emociones de los padres. Cuando muere una persona lo Gltimo que se muere son las

emociones”. (Profesional médica alternativa)
Sefialé que el autismo es, en parte, emocional desde la concepcién

“Genéticamente ya se viene con caracteres incluidos y los padres heredan a los

hijos”, afirmo.

Habl6 con preocupacion de situaciones cuando la relacién de pareja no es
compatible por lo cual, indic6, “no hay acuerdo en las decisiones y esto genera

inestabilidad emocional. Desde ahi viene el problema psiquico”.
Esta profesional ha atendido varios casos de nifios autistas en su consulta.

“Me llamo la atencion el caso de un nifio autista en el que los padres eran muy
jévenes y tuvieron problemas, pues fue un embarazo no planificado y la madre

ocultaba su embarazo”, expreso.

La medicina alternativa, segin esta profesional, estd mas centrada en la
intuicién por lo que, dijo, hay que aproximarse a cada caso en forma particular, “ya
que todos tienen un mundo diferente”. Para generar empatia con su paciente, utiliza

mudras, balance de los pies y las chacras.

Su terapia se enfoca en propiciar un cambio en la actitud de los padres.
“Debemos dar terapia primero a los padres y a su entorno ya que, sin conciencia, los
nifios con autismo son aislados y maltratados, ya que son nifios muy inteligentes”,

asevero.
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Los nifios en su terapia son tratados con terapias alternativas, como masajes,
flores de Bach, entre otros. El objetivo es el equilibrio de la psiquis del nifio, ayudarle

a su evolucion.

“El tratamiento durd seis meses con masajes y flores de Bach aplicando el test
que consistia en equilibrar su psiquis; poco a poco, el nifio fue evolucionando muy

bien... hasta el momento el nifio sigue acudiendo a terapias alternativas”, aseguro.

6. Discusion y analisis

Los resultados de la investigacion han planteado varias interrogantes que
requeriran nuevas investigaciones. En lo que se refiere a las creencias, la poblacion
indigena con hijos/as con discapacidad considera que el autismo es una bendicion de
Dios, y que los autistas son inocentes, angeles del cielo que estan aqui por un propésito,
mas alla de que en algunos casos también consideren que puede ser un castigo de Dios.
Para el Yachak, el autismo es producido por un bloqueo de energia, por un
desequilibrio espiritual, provocado por los contaminantes que los hombres vierten en
la naturaleza. En cambio, para la poblacion mestiza el autismo es una condicion de
vida con la que se nace, y considera que estos nifios/as tienen pequerias diferencias con
los otros nifios. Para el profesional de medicina alternativa, también hay un
desequilibrio emocional de la persona desde la concepcion, causado por causas de tipo

genético.

En cuanto a los conocimientos acerca del autismo, las familias indigenas refieren
que los profesionales les han dicho que el autismo es una enfermedad, una
discapacidad incurable, mientras que para ellos se trata de un mal de la sangre, por lo
gue sostienen que estos nifios necesitan atencion y cuidado. Creen que es una realidad
sobrenatural al considerar que los nifios autistas son perfectos, saludables, inteligentes,
sinceros, sencillos, felices, carifiosos, y afirman que su unico problema es su
imposibilidad de expresarse. Sin embargo, dentro de la comunidad indigena, el criterio
cambia, ya que, dadas las caracteristicas de estos nifios/as, se los tiene como tontitos,
como si no estuvieran sanos intelectualmente, y se piensa que esto se debe a una
deficiencia de vitaminas, aunque al mismo tiempo se los identifica como personas

sencillas y alegres. Para la poblacion mestiza y para las madres de las asociaciones de
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nifios/as con discapacidad, las concepciones difieren notablemente. Para una parte de
la poblacion, los nifios/as autistas son consideradas personas nobles y responsables;
para otros, existe la concepcion de castigo divino, una afirmacion ya referida en la
literatura, castigo que esta asociada a las culpas personales (Hines, Balandin, and
Togher, 2012) (Mavropoulou and Padeliadu, 2000).

Entre las preocupaciones mas comunes para la comunidad indigena, se
menciona el rechazo de la sociedad y de la familia, la critica, el ser considerado como
una persona rara, provocando que las familias sientan verglienza de salir con el nifio.
Esto consolida representaciones sociales que inciden directamente en los modos de
vida de la familia, en relacién con los espacios sociales (Burrell, lves, and Unwin,
2017). Para las familias de personas con discapacidad, las preocupaciones se centran
en la situacion familiar puesto que cuando hay alguna discapacidad suele ocurrir el
abandono de los padres, la destruccion del hogar; y el peso recae en la madre porque
es vista como culpable del problema y, como tal, es objeto del rechazo de la familia 'y
de la comunidad. Este factor tiende a desencadenar rupturas en la vinculacion social y
familiar (Yuni and Urbano, 2008), aunque en otros casos se afianza y fortalece el
compromiso paternal (Hayes and Watson, 2013) (Griffith et al., 2010).

Todo este rico conglomerado y entramado de percepciones y concepciones
estan presentes en los discursos de los distintos actores evaluados, pero hay que
subrayar que los padres y las comunidades indigenas ponen mas de relieve el deseo de
luchar y hacer todo lo que puedan por estos nifios/as para mejorar su estilo de vida, y
porque se sienten responsables de lo que les pasa a sus hijos/as. Sin embargo, la
literatura subraya la importancia del apoyo de la familia ampliada para fortalecer los
desafios que enfrentan sus familias (Giménez Barcel6, 2016), una conclusion que es
sentida también por los familiares de las personas con discapacidad, que ademas
exhortan a la union, la organizacion y al apoyo a las familias. Para el Yachak, el tema
del autismo requiere de una sanacién integral para llegar al equilibrio entre tiempo-
espacio, y en la que interviene el fuego, el aire, el viento, el agua y la tierra, y/o el
apoyo de la familia ampliada, en donde se sientan comprendidos para fortalecer los

vinculos familiares y sociales.
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Otro elemento de consenso entre los distintos actores evaluados es el
reconocimiento acerca del profundo desconocimiento acerca del autismo por parte de
la sociedad, lo que genera multiples problemas en los procesos de inclusion en los
sistemas escolares, el acoso y rechazo de parte de sus pares, la falta de
acompafiamiento de la gente, el aislamiento de la sociedad, y el desconocimiento y la
incomprension en torno a esta condicion de vida. Sin embargo, consideran de alta
importancia el apoyo de la comunidad, la colaboracion del entorno, ya que los padres
se muestran dispuestos a todo por sus hijos, lo que fortalece las relaciones conyugales

y la ayuda reciproca.

7. Conclusiones

En medio del desconocimiento casi generalizado, por la bdsqueda que les
permita comprender a las familias indigenas y mestizas la condicion de su hijo/a con
autismo, estas recurren a diversas explicaciones. Asi, las creencias de la poblacion
indigena en torno a los nifios/as con autismo oscilan entre una concepcion biomédica
(enfermedad, problema genético, de la sangre, del cerebro, mental), y una visién
mitico-religiosa que considera una intervencion sobrenatural de bendicion o castigo
(bendicion divina/castigo de dios, angeles, nifios inocentes, victimas del mal del cerro).
Pensamiento mitico religioso, que segun Malinowski, se refiere a la comprension de
los pueblos originarios, de los mitos como historias verdaderas que se explican de una
manera integradora con lo sobrenatural. Rompiendo asi la creencia del mito como algo
absurdo o irracional o como una etapa primitiva de la evolucion cultural, como lo
afirmaban las cosmovisiones hegemanicas excluyentes (Botero Florez 2017) Es decir
que esta forma de pensamiento en realidad pone el tema del autismo desde una
perspectiva, que engloba lo cosmogdnico y el equilibrio del ser.

Creencias y concepciones que se presentan de manera simultanea en la
poblacion indigena o mestiza y que se va modificando en contacto con los procesos
sistematicos de sensibilizacion que recibe en la comunidad educativa, y que redunda

en el incremento del nivel de conocimiento sobre el Espectro autista.

Las creencias mencionadas no se articulan con la vision del yachak. Este

formula una explicacion en base a la cosmovisién indigena andina, comprendiendo el
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autismo como un “desequilibrio de la vida, un rompimiento del equilibrio energético”
quebrantado por la contaminacion de la tierra, pero también desencadenado por
desequilibrios espirituales al momento de la concepcidn. En ese desequilibrio los nifios
autistas son seres que se encuentran “perdidos” en el tiempo y el espacio. Por esto se
realizan los rituales para sanar el tiempo y el espacio, para lograr el equilibrio entre los

4 elementos de la vida: fuego, aire, agua y tierra.

Para los pueblos ancestrales, la enfermedad es considerada como un
desequilibrio que va mas alla del plano fisico y su manifestacién corporal de la
problematica, sino que es el resultado de un desequilibrio energético en la
persona. Este desequilibrio es tratado por los yachaks o sabios, mamas y taitas,
quienes son los herederos de practicas milenarias, personas encargadas de la
salud fisica y espiritual de sus comunidades y restablecer el orden natural
establecido por los espiritus y guian a sus comunidades para vivir en armonia con
dicho orden. La enfermedad es un desorden, un desequilibrio que debe ser
tratado tanto desde el aspecto energético como el espiritual del universo o Pacha.
Los sabios consideran que en todo esta la conexién de la persona con lo espiritual,

como el equilibrio relacional con otros seres de la naturaleza (Diario 2018).

Los cuidadores directos (padres, abuelos, hermanos) manifiestan generalmente
aceptacion y reconocimiento de la vulnerabilidad de los nifios/as con autismo por su
condicién especial, incrementada por las comorbilidades y otras condiciones como
albinismo, dificultad de hablar, sordera, deficiencia en el crecimiento, asi como
también por las carencias de recursos de la familia y la falta de soporte institucional,
social y, en algunos casos, comunitario; en contraste, a las demas personas de la
comunidad les cuesta aceptar la condicion especial de los nifios/as con autismo, y

refuerzan los mitos y estereotipos discriminatorios hacia ellos y sus padres.

Concepciones y discursos de los padres y de la comunidad que describe la
vision del autismo como un trastorno cargado de un estigma social y un discurso
cultural que evidencia un sistema de representaciones que se producen en una época y
desde una condicidn social, con el fin de sustentar ideas y creencias sociales que tratan
de definir lo que es normal y lo anormal, los comportamientos aceptables y los que no

lo son; es decir que esta dificultad de aceptar la condicidn de sus hijos autistas esta
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atravesado por reglas sociales impuestas que van a definir lo aceptable de lo

inaceptable (Rivera Amarillo 2003).

Procesos sociales que genera en estas familias de los nifios/as autistas, mucha
ansiedad y estrés, sentimientos de culpa, tristeza, a la par de resignacion y angustia
por el futuro. El soporte es positivo sobre todo para la comunidad indigena, para las
familias que viven en comunidades organizadas y en contextos mas rurales. Cuxart
afirma que el apoyo social, tanto formal como informal, puede considerarse un factor
de proteccion muy importante a reducir los niveles de estrés. Apoyos que
generalmente provienen de otras familias que viven la misma experiencia y por lo
tanto que tienen una autoridad moral, lo que da una mayor seguridad (F Cuxart and
Fina 2001).

De otro lado, y segun los testimonios recabados, hay familias con nifios
especiales que arrastran sentimientos de verguenza (esconden a los nifios) y hasta
muestran actitudes y comportamientos de rechazo o desatencion (no les llevan a las
terapias) o se aislan de la sociedad. Segun Fitzgerald-Coulthard, de la Irish Society
for Autism (Sociedad Irlandesa del Autismo), este tipo de sentimientos de verguenza
e inaceptacion tienen mucho que ver con la carga que los profesionales depositan en
las familias. Su estudio revel6 que el 70% de los casos que acudian para el diagnostico,
eran remitidos a orientacion infantil, o se los definia como problemas conductuales
ocasionados por mal manejo familiar. Esto ocasionaba un impacto fuerte en las

familias al punto de aislarse de su nucleo familiar y social (Francesc Cuxart 1997).

Si bien las evidencias extraidas en el estudio, son limitadas, es de subrayar que
esta muestra ha evidenciado dos perspectivas marcadas. Una que esta permeada de un
pensamiento del autismo como una enfermedad que tiene una motivacion divina de
regalo y que por lo tanto debe ser tratada como tal. Y otra de tipo cosmogonico que
evidencia preguntas mas profundas de tipo integral, donde el autismo no es visto
unicamente desde su realidad individual, sino que evidencia la relacion de la persona
con la naturaleza y como el desequilibrio actual, le puede llevar al desequilibrio en
esta relacion. Perspectiva que genera méas preguntas y mas afirmaciones ya que el
autismo justamente se evidencia en un momento donde se rompié el respeto a la

naturaleza con la contaminacion. Donde la comunidad pierde el sentido porque se
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impone una visién del individualismo exacerbado, 1o que genera cuestionamientos de

nuestra manera de ver y tratar al mundo.
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9. ANEXOS
ANEXO 1: Guia de Frases Incompletas sobre percepciones de autismo

Favor complete la frase con las primeras ideas que vengan a su mente.

1.- Yo hubiera querido que mi vida sea:

2.- La relacion con mi familia es

3.- Siempre pensé que la vida en familia era:

4.- En pocas palabras la historia de mi vida ha sido:

5.- Yo pienso que el Autismo es:

6.- En el futuro me veo:

7.- Por mi familia yo daria:

8.- Para mejorar mis condiciones de vida yo:

9.- Lo mas peligroso para una persona con autismo:

10.- Yo creo que los autistas:

11.- Desde que mi hijo/a tiene autismo pienso en mi casa:
12.- El mayor problema del autismo es:

13.- Lo positivo de autismo es:

14.- Si volviera a nacer mi hijo/a ahora:

15.- La solidaridad y el compafierismo en esta situacion es:

16.- La vida con mi pareja:
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17.- Defino a mi hijo/a, familiar con autismo como una persona.
18.- Comunidades como la que vivo son:
19.- En la comunidad las familias que tienen hijo/a con autismo son:

20.- En la comunidad los nifios/as con autismo son:

e Adaptacion del test de frases incompletas de Sachs

ANEXO 2: Fotografias

Familias y comunidades indigenas
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Charla ante el Consejo Cantonal de Derechos
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