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Resumen

El autismo es una condicion de vida asociada a una forma diferente de las personas
para exteriorizar sentimiento y asumir procesos mentales. El enfoque de la determinacién
social de la salud ofrece una nueva vision sobre los elementos que pueden y determinan
la ocurrencia y severidad de una condicion. La existencia de procesos protectores o
destructivos a los que cada persona se encuentra expuesto y que por si solos, 0 en
combinacién con otros, pueden ser Utiles a la hora de asumir correctivos que disminuyan
los efectos sobre ciertas condiciones. La neurodiversidad es la caracteristica humana de
variacion en el funcionamiento de cerebros y mentes y el procesamiento de la informacién
percibida del mundo, expresada en todos los seres humanos autistas y neurotipicos. El
objetivo fue conocer los modos de vida que asumen los cuidadores de nifios y jovenes
autistas pertenecientes a la Asociacion de padres y amigos de personas con autismo y
sindromes asociados de la ciudad de Esmeraldas (Aspadasa). Se asumi6 un disefio no
experimental, descriptivo y de corte transversal. Para ello, se aplicé una encuesta a 13
cuidadores pertenecientes a Aspadasa. Los evaluados mostraron estar mayoritariamente
expuestos a procesos protectores, con importante presencia de soportes colectivos. El
estudio muestra los principales impactos sociales y economicos de la familia de los
cuidadores de personas autistas. Los procesos destructivos detectados corresponden a
elementos propios del entorno urbanizado donde viven. Dada la naturaleza de la muestra
empleada, los resultados no pueden ser generalizados a todos los cuidadores de nifios

autistas.

Palabras claves: autismo, determinacidn social de la salud, procesos protectores, procesos

destructivos, cuidadores, neurodiversidad
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Abreviaturas

Entrevista para el diagnostico del autismo (Autism Diagnostic Interview-
Revised, por sus siglas en inglés).

Escala de Observacion para el Diagndstico del autismo (Autism Diagnosis
Observation Scale -2).

Evacuacion de Aspecto, Pulso, Irritabilidad (del inglés Grimace),
Actividad y Respiracion

Asociacion de Padres de nifios con autismo y Sindromes Asociados de la
ciudad de Esmeraldas

Cuestionario del Estado de la Situacion del Autismo

Condiciones del espectro autista

Clasificacion Internacional de las Enfermedades y Trastornos relacionados
con la Salud Mental

Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades

Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, por sus siglas en inglés)
Determinacion Social de la Salud

Instituto Ecuatoriano de Seguro Social.

Instituto Nacional de Estadistica y Censos

Cuestionario de Insercion Social (desarrollado por Jaime Breilh)
Impuesto al VValor Agregado

Nivel socioeconémico

Objetivo de Desarrollo Sostenible

Cuestionario para evaluacién comunitaria rapida de la exposicion y efectos
en relacion a quimicos, especialmente agrotdxicos

Cuestionario de Comunicacion Social (Social Communication
Questionnaire, por sus siglas en inglées)

Paquete estadistico para ciencias sociales (Statistical Package for the
Social Sciences, por sus siglas en inglés), (Software estadistico de la

empresa IBM)
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WHO Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organization, por sus
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Introduccion

Desde tiempos remotos, el ser humano ha buscado esclarecer el porqué de diversas
facetas del comportamiento humano, para lo cual, ha ejecutado estudios y propuesto
diversas teorias que buscan justificar o explicar el comportamiento tanto de nifios como
de adultos (L6pez-Chavez y Larrea-Castelo 2017).

El autismo es una condicién compleja que abarca més alla de los meros cambios
en el comportamiento de los nifios. A lo largo de los afios fue el tema de estudio de varios
investigadores en el &rea de la salud mental, entre estos, en el finalizado siglo XX destacan
Eugen Bleuer, Leo Kanner, Hans Asperger y Bruno Bettelheim, quienes desarrollaron
teorias del autismo basadas en la neurociencia. Estos autores sugirieron en sus
investigaciones que esta condicion se trata de un trastorno mental caracterizado por la
existencia de dificultades para establecer y mantener contacto social y por la
introspeccion de los afectados (Lopez-Chavez y Larrea-Castelo 2017).

El autismo se puede delimitar con base en una serie de criterios bien
documentados en el area clinica. Asi, desde el area de la salud mental, encargada de
estudiar el comportamiento humano, se categorizaron las patologias existentes que fueron
explicadas a través de manuales diagnosticos que sintetizan la informacion sobre cada
condicion. Wing (1988) es la primera en incluir un concepto sobre este tema dentro del
Manual Diagndstico y Estadistico de las Enfermedades Mentales DSM-I111 en la década
de 1980.

Sin embargo, la comprension global que se asocia con el autismo, puede ser
analizada desde varios enfoques entre los que se encuentra el de la neurociencia. Bajo
esta concepcidn teorica, el autismo es considerado como una patologia o trastorno del
sistema nervioso; es decir, dentro del paradigma positivista de causa-efecto se busca la
raiz de la patologia en una zona externa o interna que provoca los sintomas,
desconociendo en gran parte, el contexto en el cual se desenvuelve el individuo (Machado
etal. 2017).

Por otro lado, la medicina alternativa considera al autismo como un desequilibrio
en la energia vital del individuo, el cual puede revertir o mejorar, segun los tratamientos
naturales que se instauren, como la alimentacién adecuada para cubrir los déficits o para

disminuir los efectos del desorden (Lépez-Chavez 2018).
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Y, finalmente, la neurodiversidad, término acufiado en 1998 por Judy Singer, una
socidloga autista. La neurodiversidad es la variacion del funcionamiento de cerebros y
mentes, con sus diversas formas de procesar la informacion del mundo (Flores 2016), es
una caracteristica humana identificada por las Neurociencias, ya que todos tenemos
cerebros con funcionamiento distinto, que no significa ser defectuoso, simplemente
diferente(Walker 2014). A través de este movimiento se pretende innovar la visién
cientifica, afirmando que el autismo no es una enfermedad, sino una condicién de vida,
una forma de ser diferente a lo habitualmente conocido (Lopez-Chavez y Larrea-Castelo
2017). Las personas pueden desenvolverse naturalmente con una identificacion temprana
y terapéutica oportuna.

La neurodiversidad nos permite explicar que hay un espectro de manifestaciones
que no necesariamente pertenecen a una disfuncionalidad de la persona, sino a una forma
de operar diferente. Esta puede ser identificada, entendida y apoyada para mejorar sus
dificultades frente al ambiente (Ruiz Danegger 2016). El estudio tomé como paradigma
central a la Determinacion Social de la Salud, para entender las condiciones relacionadas
con la salud de los cuidadores de nifios y jovenes autistas pertenecientes a Aspadasa,
desde una perspectiva integral. También, se consideran los modos, condiciones y estilos
de vida de los participantes relacionados con el autismo; lo cual se circunscribe en el
paradigma de la neurodiversidad.

Generalmente, el autismo es identificado desde la nifiez, por lo que deben tomarse
acciones correctas y oportunas para atender adecuadamente los casos que se detectan.
Desde esta perspectiva los nifios son considerados como poblacién vulnerable, ya sea por
procesos bioldgicos propios de la edad, pobreza extrema, dependencia de familiares, entre
otros motivos, por eso requieren de atencién de salud constante.

De igual forma, los nifios y adolescentes autistas precisan de servicios de atencion
especializada y terapias periédicas y oportunas, para asi cubrir sus necesidades
especificas de salud, desarrollo e inclusion social y educativa. En muchos casos, esto no
es del todo posible debido a limitaciones socio-culturales-financieras de los cuidadores,
asi como a carencias técnicas (en cuanto a preparacion del personal) en las instituciones
que pudieran interactuar con estos nifos.

El autismo es una condicion que perfectamente puede ser observada a partir de un
enfoque menos estigmatizante. Los cuidadores son quienes tienen la responsabilidad de
garantizar su estado adecuado de salud y psicosocial. Es posible entrever que la salud y

las condiciones e interacciones sociales y medioambientales que influyan a ella y al
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bienestar de los cuidadores, afectaran directamente a la salud del nifio o adolescente
autista. Este aspecto puede ser considerado extensamente mediante el enfoque de la
Determinacion Social de la Salud.

Este enfoque asume que la condicién de salud no es consecuencia de una causa
Unica y especifica, sino que esta influenciada por diversas situaciones que rodean a la
persona, por lo cual, un determinado estado de salud depende de muchas circunstancias,
las cuales, pueden ser protectoras (cuando previenen o limitan la posibilidad de que se
desarrolle una enfermedad o condicion) o destructivas (cuando inciden en la aparicion de
una condicién de salud desfavorable para el individuo), por tanto, entender la condicion
de salud de los cuidadores en base a procesos protectores y destructivos, puede mostrar
una referencia de la salud y bienestar de los nifios o jovenes autistas ya que estos dependen
de los cuidadores, por lo que las posibles observaciones al respecto pueden considerarse
como protectoras o destructivas para los nifios o jovenes autistas, es decir, seria un analisis
desde la perspectiva de la determinacién social de la salud.

En Ecuador, para el afio 2016, existian registradas aproximadamente 1.266
personas diagnosticadas dentro del espectro autista (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador 2017); sin embargo, en la provincia de Esmeraldas no hay estudios referentes a
personas autistas, que informen sobre su prevalencia y las condiciones de vida de esta
poblacion. Los escasos estudios realizados estan dirigidos al area de educacion, y han
sido enfocados exclusivamente en el individuo, sin tomar en cuenta sus necesidades de
salud, de educacion, su entorno familiar y social, que son aspectos fundamentales para su
desarrollo e inclusion.

En suma, las dificultades que atraviesa esta poblacidén vulnerable no han sido
visibilizadas por las autoridades nacionales y provinciales. Entre ellas se encuentran la
dificultad de acceso a diagnosticos por personal calificado, la ausencia de atencion de
salud especializada, la falta de terapias que se ajusten a sus necesidades, la dificultad para
acceder al sistema de salud publico y privado, asi como la falta de politicas que fomenten
lainclusion y desarrollo de estas personas dentro de la sociedad esmeraldefia. Lo sefialado
es el motivo principal para llevar adelante esta investigacion.

Este estudio se realiza con un fin social académico en la ciudad de Esmeraldas.
Alli existen altos indices de pobreza y pobreza extrema con un porcentaje del 52,3%
(INEC 2010; Plan V 2020). La discriminacion, la privacion de servicios bésicos,
prestaciones de salud, entre otros, vuelven precaria la atencion a grupos vulnerables,

como en este caso las personas autistas.
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Es necesario integrar una nueva perspectiva del autismo. Visibilizar que se trata
de personas con una condicion, mas no una enfermedad, que puede y debe ser identificada
y apoyada en edades tempranas oportunamente, para mejorar su calidad de vida e
inclusion en la sociedad. Merecen una atencion de salud de calidad, una educacion
comprensiva, no discriminacién y estigmatizacion, en suma, que sus derechos sean
respetados.

Esta condicion no puede ser identificada facilmente al dia de hoy, por la variedad
de presentacion e intensidad de las caracteristicas, por lo cual se incurre en errores
diagnosticos, que conllevan a un mal manejo de las dificultades que presentan los nifios
y adolescentes autistas, en su desenvolvimiento autonomo y social. A través del analisis
de la determinacién social, en especifico de los modos de vida de estas familias, se
pretende conocer los distintos procesos protectores y destructivos que sobre el individuo
y su familia recaen. Se pretende evidenciar la problemaética social, ambiental e histérica
de la comunidad de familias esmeraldefias, todo lo que han, y siguen experimentado para
lograr un buen vivir.

Este trabajo academico esta estructurado en cuatro capitulos. En el primero se
desarrolla el marco tedrico, donde se abordan los aspectos conceptuales y contextuales
del tema. Se expone el paradigma tedrico de la Determinacion Social de la Salud, a través
del estudio de los modos y estilos de vida en cuidadores de nifios autistas. Asi como
también se aborda la Neurodiversidad como paradigma, y su diferenciacion entre
movimiento y caracteristica bioldgica.

En el capitulo segundo se muestran los aspectos metodoldgicos del mismo. Se
describe a la poblacion de estudio, y se detallan las técnicas e instrumentos utilizados.

En el tercer y cuarto apartados, se muestran los resultados y discusiones en base a
los datos obtenidos y se plantean las conclusiones que surgen a partir de la presente
investigacion.

Como hallazgo central, se logré conocer el impacto econémico en las familias de
los cuidadores, al poder recoger gran parte de los gastos que estos deben realizar, en
especial, aquellos que no reciben apoyo suficiente o que pertenecen a clases sociales mas
pobres, ya que son pocos los lugares de diagnostico y apoyo accesibles en la region. Las
terapias pueden resultar ser costosas para estos grupos en particular, sin contar la
necesidad de acceder muchas veces a centros educativos privados que puedan atender
adecuadamente a sus hijos, tanto en lo formativo como en el apoyo psicoldgico

correspondiente, lo que genera en los cuidadores posibles y variados efectos psicoldgicos
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con consecuencias emocionales que pueden ser perjudiciales para la salud de ellos y sus

hijos.
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Capitulo primero

Enfoque y marco tedrico

En este primer capitulo, se abarcan los aspectos tedrico conceptuales asociados al
tema de estudio. En primera instancia se aborda el paradigma de la Determinacion Social
de la Salud y especificamente son presentados sistematicamente las condiciones que
determinan cada uno de los dominios de este enfoque.

Posteriormente se aborda el tema de los modos y estilos de vida, asociados con
distintos aspectos que interfieren en la salud de las personas. Entre estos, los aspectos
culturales, los modos de construccion de subjetividades y la influencia del medio
ambiente en las condiciones de salud bajo esta perspectiva (Determinacion Social de la
Salud). Finalmente, se aborda la conceptualizacion del autismo con énfasis en la
neurodiversidad, donde ademas se consideran aspectos de los modos de vida que
comunmente comparten las familias de nifios autistas.

De manera general este capitulo fue abordado desde la perspectiva conceptual de
tres dimensiones, en la primera parte, se considera la perspectiva de la salud bajo el
enfoque de la Determinacién Social, en segundo lugar, se desarrolla el tema de la
neurodiversidad como caracteristica humana natural, paradigma y movimiento; y en
altimo lugar se consideran aspectos teoricos asociados a las teorias del cuidado, las

exposiciones y vulnerabilidades.

1. Lasalud como un campo complejo

El abordaje del tema de salud y como impacta en la sociedad ha sido trabajado
desde diferentes escuelas de pensamiento. Por un lado, la llamada “vieja escuela de la
salud publica” y los organismos internacionales de salud (Soliz Torres 2016b), como, la
Organizacién Mundial de la Salud, que asume la construccion semantica Determinantes
sociales de la salud y por otro, los partidarios las corrientes de medicina social y salud

colectiva latinoamericanas, que se encargaron de promover, desde la década de los 80, el
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paradigma de la “Determinacion Social de la Salud”, esta Gltima promovida y divulgada
principalmente por Jaime Breilh (2010).

Segun expone Soliz (2016b), los determinantes sociales de la salud se
fundamentan en tres paradigmas ‘reduccionistas’ que han empujado y mantenido por los
afios una vision [a su criterio] lineal de las ciencias, estas son; el paradigma positivista, el
subjetivista y el de pragmatismo o instrumentalismo (Tabla 1).

El paradigma de la Determinacion social de la salud y el Realismo critico, en el
que sujeto-objeto y praxis sostienen una movilidad dialéctica, incorporando ademas la
categoria de complejidad, que reconoce un espacio formado por tres dominios: general
(sociedad), particular (modos de vida) y singular (estilos de vida) (Breilh 2010, 50).

Tabla 1
Constructos argumentativos que sustentan dialécticamente el término Determinantes
sociales de la salud
Paradigma Descripcién

Prima el objetivismo; el sujeto debe reflejar el objeto; la realidad se
estudia en un solo plano, “realidad dura” que la ciencia busca. Se
expresa en un modelo de investigacion que sostiene maltiples fisuras:
la autoridad del experto frente a la nulidad de los saberes populares, la

El paradigma positivista-

empirista. anulacion de lo subjetivo por lo objetivo, la supremacia de lo biol6gico
sobre lo social, la subsuncién del individuo sobre el colectivo o
viceversa, etcétera.

El paradigma de El conocimiento se construye a traves del sujeto, el objeto es

racionalismo-subjetivismo secundario. Aparece como un modelo hegeménico en la investigacion

(corrientes interpretativas, cualitativa que pretende aislar a los sujetos del contexto, recayendo en

constructivismo y un “fetichismo cualitativo™, a través de la transmisién textual de

fenomenologia). discursos descontextualizados de las leyes sociales.

Prima el método como instrumento para pensar y transformar el
objeto. Opera bajo la l6gica tecnocratica y el desarrollo de fuerzas
tecnoldgicas destructivas al servicio de los intereses del capital.

El pragmatismo o
instrumentalismo.

Fuente: Soliz (2016b)
Elaboracién propia

Con base en estas concepciones tedricas, Morales-Borrero y colaboradores
(Morales-Borrero, Borde, y Eslava-Castafieda 2013), aclaran que si existen diferencias a
pesar de las similitudes de ambas construcciones semanticas, determinantes versus
determinaciones, exponen en su articulo que estas son principalmente del tipo ético-
politicas “Conllevan rutas y apuestas divergentes, explicaciones distintas sobre la
causalidad y el riesgo en salud con implicaciones esenciales en las relaciones de poder,
en la concepcion de la ética y en la comprension del proceso salud enfermedad” (Morales-
Borrero, Borde, y Eslava-Castafieda 2013, 1).

Asi mismo, Hernandez (2008) explica que ambas vertientes dan crédito a la

importancia del area social concerniente a la salud y de su interaccién con eventos
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bioldgicos y asumiendo relaciones entre varios elementos sociales que condicionan los
procesos de salud enfermedad, asi mismo, “establecen que los procesos sociales macro
condicionan los patrones de salud y enfermedad en lo micro. Pero las diferencias de los
enfoques aparecen al analizar sus supuestos ontologicos, epistemologicos Yy
praxioldgicos, estos Ultimos referidos a los referentes ético-politicos” (Morales-Borrero

et al. 2013, 800). Al respecto, Morales también cita a Breilh indicando lo siguiente:

La DSS-b [el autor se refiere con estas iniciales a Determinacion Social de la Salud], por
su parte, identifica distintas formas y jerarquias de la determinacion de los procesos de
salud y enfermedad humanos para comprender la dialéctica de lo humano y la génesis de
las desigualdades e inequidades. No privilegia ni al sujeto ni a la sociedad, recoge en la
categoria de modos de vida tanto procesos de produccion, como de reproduccion,
deterioro y desgaste, y niveles del proceso salud enfermedad en lo singular, particular y
general. Es por esto que los sujetos no estan expuestos a un medio ambiente externo a
ellos ni reciben el efecto de factores de riesgo contenido en este ambiente. Los sujetos
estan subsumidos en los modos y condiciones de vida impuestas por un todo social.
(Morales-Borrero, Borde, y Eslava-Castafieda 2013, 800).

Jaime Breilh (2010, 50) también propone un esquema organizativo de los diversos
dominios que abarca su teoria. Como se explicé anteriormente, estos consideran el
contexto socio histérico (dominio general), los modos de vida (dominio particular) y

estilos de vida (modo singular) (Figura 1).

Realidad general (Dr) Mecanismos generativos
Contexto sociohistorico

Realidad particular {Da)

Modos de vida

Realidad empirica (De)
Singular

Estilos de vida.

Expresiones genofenolipicas
de la salud.

Figura 1. Dominios estudiados por la Determinacion social de la salud segun Breilh
Fuente: Breilh 2003
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1.1. Dominio general

Dentro de este nivel general, se analiza la estructura social en cuanto a su
organizacion territorial, econémica, politica e historica, es decir, como desde el Estado u
otras entidades, se proporciona la disponibilidad de servicios publicos, defensa de
derechos, o lo que es igual, se hace referencia a los procesos protectores y destructivos
que influencian los modos de vida de un grupo de personas (Breilh 2003).

También en este nivel, y particularmente en torno al tema del autismo, se hace
referencia a los sistemas de poder que determinan la forma de afrontar esta condicién en
la sociedad y en la familia, asi como, la oferta en tratamientos y diagnéstico, y como este
sector esta bajo las influencias de la acumulacion y dominacion, produciendo procesos

destructivos contra este grupo vulnerable.

1.2. Dominio particular

En este dominio se analizan los modos de vida de la poblacién, la cual se subsume
a las relaciones estructurales de poder construidas en el dominio general, como lo son el
acceso a la atencion digna en salud, vivienda, servicios basicos, educacion, de igual forma
la exposicion a procesos destructivos como quimicos, productos de riesgo bioldgico,
fisico, psicologico, estrés asi como la construccion de creencias, el conocimiento o
percepciones sobre el autismo (LOopez-Chavez et al. 2020).

Segun Breilh (1989), en este nivel son de suma importancia el analisis de los
patrones tipicos de trabajo; de vida cotidiana y familiar en la esfera del consumo; formas
de organizaciéon y actividad politica; formas culturales y de construccion de la
subjetividad; y relaciones ecoldgicas.

En este nivel cada clase social tiene su particular modo de vida, el cual esta
influenciado por las relaciones con las demas clases sociales, entre ellas pueden haber
disputas, ya que una puede estar siendo afectada por los intereses y modos de vida de la
otra, propiciando una crisis, lo cual implica el establecimiento de procesos destructivos,
en contraparte, se producen esfuerzos aumentados para proporcionar defensas y soportes,
si estos Ultimos no son suficientes, se acentlan las consecuencias negativas en la salud
familiar (Breilh 2002).

Finalmente, como lo menciona Breilh (2013b, 24), no es solo la inequidad aislada

sino todo el sistema social basado en acumulacion y mercado, que impide alcanzar las
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cuatro “S” de la vida, sustentable, soberana, solidaria, saludable y bio segura, y con ello
evitar la transformacion del modelo civilizatorio en los cinco espacios claves de modos
de vida, en donde la construccion de la salud es medida por la reproduccion social, a
través de mecanismos de subsuncion de la insercién social con los genotipos y fenotipos
de las personas en los contextos de ecosistemas respectivos.

Sobre este dominio, Breilh (2010, 90) establece que las principales categorias que
pueden analizarse bajo este dominio son: las condiciones grupales del trabajo, en la cual
destacan la posicion en la estructura de produccion social y los patrones laborales de los
evaluados, la calidad y disfrute de bienes de consumo, capacidad de crear y reproducir
valores e identidades culturales, capacidad del grupo social para crear, mantener y
emplear formas de empoderamiento que beneficien al colectivo, y la calidad de las

relaciones con la naturaleza.
1.3. Dominio individual
En este dominio se hace referencia a que, en la fisiologia y la psicologia del

individuo, se expresa todo el complejo sistema de determinacion en el cual acttan los

procesos protectores y destructivos (Breilh 2002) (Figura 2).

Vaummm Perfil Epidemiologico ——

Procesos Protectores Procesos Destructivos
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{Grupos)

Estilos de Vida
(Individuales)

Organismo Fisiologia Fisiopatologia

] . Bienestar & Decision Malestar & Fracaso
Psiquismo

Figura 2. Caracterizacién del dominio individual segin Breilh
Fuente: Breilh (2002)
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Dentro los dominios particular y singular es importante abordar de forma integral
a la familia, y en especial al cuidador principal, ya que sobre éste recae la responsabilidad
del nifio o adolescente con autismo, en aspectos de la vida diaria, la parte educativa y
salud. Se considera esencial que el cuidador principal se encuentre en las mejores
condiciones, para desarrollar su funcion de forma éptima.

Breilh (2010, 20) indica que existe un grupo de categorias de mucha importancia
que es posible analizarse en este dominio, estas son: el itinerario normal de las jornadas
laborales de las personas, el patron de consumo individual y/o del nlcleo familiar de las
personas (alimentacion, descanso, vivienda, recreacion y servicios), valores personales,
posibilidad y disposicion particular para tomar acciones que beneficien su salud e
itinerario ecoldgico particular.

El autor considera la salud colectiva como el objeto, que se convertiria en el perfil
de salud global, teniendo como método de analisis el epidemioldgico para implementarlo
como campo practico en la prevencion social y promocion de la salud. Por otro lado, la
salud individual, corresponde a la salud de una persona con su problema o condicién
individual, tiene como método el clinico terapéutico, ocurriendo el campo préactico en
clinicas u hospitales, a traves de acciones curativas, asistenciales, de prevencion (Breilh
2002, 3) e incluso rehabilitacion.

La salud humana colectiva e individual se interrelacionan, ya que son parte de la
misma realidad, pero son separadas con fines analiticos por investigaciones en salud.
Cuando se realiza una investigacion en el campo de la salud familiar y sus crisis, es
necesario prestar atencion a los dominios y sus relaciones, delimitando el objeto de estudio,

articulado con sus relaciones, dentro de las cuales €l forma parte (Breilh 2002, 3).

2. Modos de vida

Todas las familias y personas en general, se diferencian de otros individuos o
nucleos familiares a pesar de estar ubicadas en un mismo territorio, esto se debe a que
asumen distintos procesos que las llevan a desarrollar estrategias de afrontamiento
distintas, aprovechamiento o busqueda de recursos para satisfacer sus necesidades, entre
otros, lo que conlleva a la generacion de los diversos modos de vida. Como explica Jaime
Breilh en su trabajo (2002, 2), las familias presentan crisis multidimensionales: algunas

de ellas se ubican en el domino singular es decir en sus estilos de vida, otras crisis se
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desarrollan en el dominio particular de los grupos sociales y sus modos de vida, y otras
se desenvuelven en el dominio general, que se asocian con el resto de la sociedad.

De igual forma a pesar de las crisis y sus procesos de origen o de los procesos
destructivos, existen condiciones propias que protegen a dichas familias y las defienden
de la sociedad. De esta manera, podemos comprender que en base a la Epidemiologia
critica que describe Breilh (2003, 208) existen “procesos” que son de indole beneficiosa
para el individuo o grupo, asi como también existen otros de indole destructivos, o que
ejercen efectos negativos para la salud (Breilh 2002, 941).

En esta linea de ideas, los procesos destructivos no son solamente intrafamiliares,
pues se encuentran conectados con otros procesos asociados a las clases sociales de los
individuos o nucleos, con el género y con las etnias. Las crisis familiares son de varios
tipos, de acuerdo a su contenido, severidad o la disponibilidad de recursos de resolucién,
por lo que no pueden generalizarse, sin embargo, pueden llegar a ser afectados todos los
grupos que comparten procesos criticos de la sociedad general (Breilh 2002, 2).

Segun estos postulados, cuando un proceso es beneficioso o protector, este se
asocia con la generacion de condiciones que garantizan la posibilidad de que la salud
humana (colectiva o individual) sea adecuada y que por lo tanto, reducen la ocurrencia de
enfermedades de cualquier tipo. Al contrario, los procesos que pudieran inducir a un
detrimento de la salud individual o grupal, son asociados a procesos destructivos (Breilh
2003, 208).

En todo caso estos procesos protectores o destructivos, pueden estar vinculados a
diversas dimensiones o dominios definidos dentro de la determinacion social de la salud,
mismas que podrian también incidir en que dicho proceso sea 0 no protector o destructor
en dependencia de las relaciones sociales en que se desarrollan, por ejemplo, la
posibilidad de un trabajo remunerado podria considerarse como un elemento protector,
sin embargo, las condiciones de dichos trabajos, influirian a los individuos de maneras
distintas provocando posiblemente en algunos efectos negativos en la salud debido a la
carga, el sueldo percibido o incluso la situacion econémico-social particular del lugar
donde vive.

Segun explica (Breilh 2003, 208), por si solos, no existen “procesos malos o
buenos”, sino que estos procesos, en conjunto con diversas situaciones pueden resultar
protectores o destructores a las personas en la medida en que su operacion desencadene

mecanismos de uno o de otro tipo en los genotipos y fenotipos humanos del grupo
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involucrados. En la misma linea de Breilh, autores como Fernanda Soliz definen los

modos de vida como:

los grupos o clases sociales particulares con sus modos de vivir especificos (que se
realizan en los espacios de trabajo, los de consumo y vida doméstica, los de organizacion
politica, los de construccion cultural y los de relacién con la naturaleza) y sus relaciones
de género y etno-culturales (Soliz Torres 20164, 70).

Otros autores como Hendricks y Russell (2006) explican que los modos de vida,
se considera tanto la causa como la consecuencia y se utiliza como un constructo para
explicar las preferencias, como modos de vida y como indicador de la posicién social.

En una investigacion realizada por Patricia Polo (2018), se explica que los modos
de vida son conocidos como las practicas que realiza una sociedad, y en estas, se
encuentran confluyendo tanto los elementos que caracterizan dichas actividades, como el
estilo de produccion social, las formas de reproduccién de estos, las relaciones
organizacionales, culturales y ecologicas.

Segun Polo (2018), los estudios realizados por Jaime Breilh, indican que existen
diferencias entre modos y estilos de vida, y estas son que el primero comprende la
realizacion de la vida del grupo social en el espacio comunitario, mientras que estilos de
vida estudia el que hacer de una persona en dindmica particular y vinculado a su
trayectoria espacial particular y comunitaria (Breilh 2003, 87-92).

De esta manera se entiende que los modos de vida, son los que determinan a los
estilos de vida, los cuales, estan relacionados con la mejora o el empeoramiento de las

condiciones de salud-enfermedad (Polo 2018, 48).

3. Estilos de vida

Las conceptualizaciones psicoldgicas del Estilo de Vida se centran en una serie de
atributos, actividades o comportamientos a nivel individual que sustentan los patrones de
experiencia. Segun exponen Hendricks y Russell (2006), las condiciones que influyen en
los estilos de vida se definen de dos formas: intra e interindividual. El primero se concibe
en términos de estados internos, incluida la herencia, la inteligencia o los factores de
personalidad que influyen en la forma en que los individuos se involucran en el flujo y
reflujo de los eventos.

La segunda faceta de las condiciones se refiere a circunstancias externas, fisicas o

interpersonales, incluida la familia, los compafieros de interaccion o las relaciones
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sociales que sustentan la propension de un individuo a participar en una u otra forma de
comportamiento patron. La tercera dimension de los estilos de vida esta relacionada con
el cambio, y también se deriva de una combinacion de caracteristicas psicologicas
internas y factores “in situ” que pueden desestabilizar la competencia real o percibida de
un individuo.

El estilo de vida es un atributo definitorio de la vida social, por lo que visto como
causa Yy consecuencia, se utiliza como un constructo para explicar las preferencias, los
modos de vida y como un indicador de la posicion social (Hendricks y Russell Hatch
2006).

Estas condiciones incluyen el contexto y la experiencia, el nivel socioeconémico
(NSE) vy las desigualdades sociales (Jasso 2001; Turner et al. 1995). Se cree que las
circunstancias sociales diferenciales producen estilos de vida diferenciales, ya que
proporcionan los vinculos institucionalizados entre los factores a nivel micro y macro. A
pesar de la ilusion nacional de que las desigualdades no importan o de que las diferencias
de clase se estan reduciendo, la literatura es consistente, al respecto, Dannefer (2003) deja
ver a lo largo de su trabajo una serie de evidencias documentales que implican de manera
general que la ventaja genera ventaja y la desventaja genera desventaja a lo largo de la vida.

Entre los motivos sociales de enfermedad identificadas por los epidemidlogos se
encuentran la capacidad para controlar las circunstancias mundanas de la vida diaria, el
estrés, los vinculos interpersonales, los comportamientos de riesgo para la salud, la
naturaleza del trabajo, etc., los mismos factores que comprenden los estilos de vida
(Hayward et al. 2000; Link & Phelan, 1995).

En la revisién de Stebbins (1997) de la teoria y la investigacién del Estilo de Vida
se refieren a estos ultimos como atributos distintivos o patrones reconocibles de
comportamiento que reflejan intereses compartidos y situaciones de la vida que
incorporan valores, actitudes y orientaciones relacionados que crean identidades sociales
caracteristicas. Es decir, los estilos de vida no son simplemente repertorios conductuales,
sino que incluyen las dimensiones actitudinales correspondientes (Hendricks y Russell
Hatch 2006).

Un enfoque relacional en lugar de ceder el Estilo de Vida a caracteristicas
psicoldgicas proximas o a elecciones de comportamiento supuestamente dentro del
ambito de los individuos, considera que los factores de nivel individual estan integrados

en contextos sociales, relaciones y circunstancias ambientales, esos aspectos de la vida



32

social generalmente concebidos ser de naturaleza situacional o estructural (Hendricks y
Russell Hatch 2006).

Segun Breilh (2003, 87-92) los estilos de vida son las actividades que realiza una
persona a diario relacionadas estas actividades con la dindmica particular, espacial y
comunitaria., es decir, son las opciones personales e individuales que una persona asume

para afrontar los modos de vida.

3.1. Modos de consumo y procesos culturales

Los estudios sobre cultura de consumo han enfatizado las dinamicas de
fragmentacion, pluralidad, flexibilidad e hibridacion sociocultural que representan las
formas de vida establecidas en la sociedad (Arnould y Thompson 2005).

Las relaciones sociales que se establecen en el contexto sociocultural actual no
estan plenamente guiadas por la posibilidad de construir vinculos subjetivos especificos
entre los sujetos, sino que evocan la multiplicidad de simbolos y objetos que permean la
cultura del consumo en la sociedad. Para Bauman (2001), el sistema social actual,
involucra a los sujetos principalmente como consumidores, ya que nos guiamos mas por
la seduccion y los deseos volatiles, de los que se mueven marcas y simbolos con una
ligereza casi imperceptible en las relaciones sociales, que en la constitucién de lazos con
nuestros semejantes.

La logica del consumo propuesta por Bauman (2001) considera que no se trata de
un fendmeno que surge espontaneamente de los consumidores, sino que refleja como se
estructura el consumo en las naciones, en este sentido, la integracion de las perspectivas
de los estudios, segun el autor, ayuda a comprender como el discurso del desarrollo
sostenible, basado en las cuestiones de los patrones cambiantes de produccion y consumo,
se forma con un aparente trasfondo de preocupacion por el “futuro del planeta”, pero
construida bajo las mismas estructuras dindmicas que el modelo actual de sociedad de
consumo. En este sentido, la interfaz consumo/sostenibilidad nos lleva a comprender
como el movimiento por la reorganizacion de los modos de produccion para la
sostenibilidad local y global, tiene intrinsecamente el mantenimiento de las estructuras
sociales actuales.

Burton (2002, 210) sefiala que dichos estudios presentan una mirada critica con
un enfoque en la produccidn histérica, el poder, la cultura y la ideologia representadas en

los lenguajes utilizados para la comunicacion, como medio para mantener las estructuras
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sociales dominantes. Segun el autor, todas las formas de representacion constituidas en la
sociedad son indicativas de luchas, donde buscan relacionar la dialéctica local/global en
la constitucion de la identidad individual y las relaciones sociales.

En este sentido, el contexto en el que vivimos actualmente se afirma en la I6gica
de la exclusion/inclusién, donde las disputas, en general derivadas de modos de exclusion,
se incluyen de alguna manera en la estructura social, en la medida en que se busca
mantener la estabilidad de la sociedad. Estos procesos de inclusién, en muchos casos, se
dan bajo el discurso de constitucién de derechos sociales, muy utilizado hoy en dia en
areas como la educacion, la salud y el consumo como, por ejemplo, el cddigo de derecho
del consumidor (Burton 2002).

El reconocimiento de que las organizaciones interacttan con la sociedad no solo
en los aspectos econdmicos, sino también sociales y ambientales, llevd a la formacion de
estudios dirigidos a “nuevas formas” de producir y consumir con el fin de reducir los
trade-offs presentes en estas relaciones (Oliveira y Vieira 2008).

De esta manera, la volatilidad presente en el mercado permite a las organizaciones
brindar el mismo mix de productos adecuados para cada grupo de sujetos consumidores,
bienes reciclables para el consumidor consciente, alimentos listos para los Ilamados
consumidores “dinamicos”, o cualquier otro tipo de etiquetado permitido para empresas
identidades fragmentadas de personas. Luego se consume, en funcion de lo representado

en el contexto experimentado y no en funcion de las posibles funcionalidades de los bienes.

3.2. Modos de construccion de subjetividad e identidad cultural y relaciones

simbolicas

La cultura es lo que nos hace lo que somos cuando crecemos en un entorno
determinado. Se trata de la forma auténtica y local de cada pueblo de constituirse y resistir
la fuerza globalizadora que busca homogeneizar las diferencias. La proposicion comun
de muchos estudios sobre este tema es que cada cultura consiste en un universo simbélico
en si mismo, de cada pueblo, organizado socialmente de manera coherente y acotada. De
esta manera, habria patrones discretos de comportamiento, cognicion y valores
compartidos entre los miembros componentes de cada grupo en contraste con los
miembros de otros grupos (Mathews 2003).

La cultura debe entenderse como un campo simbolico, ya que permite a los sujetos

tener una compleja red de relaciones sociales capaces de significar a través de simbolos,
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signos, practicas y valores. En este contexto, las comunidades llegan a entenderse desde
sus singularidades, sus propias individualidades y estructuras especificas. La cultura se
percibe, por tanto, como un sistema de codigos que comunican el significado de las reglas
para orientar las relaciones sociales. De esta forma, se puede describir lo anterior como
todas las respuestas subjetivas y sociales que definen el comportamiento de todo aquel
que hace parte de un conglomerado con respecto al entorno que los rodea incluso con sigo
mismo (Mathews 2003).

A su vez, la identidad puede entenderse como el producto de la accion del propio
individuo y de la sociedad, de tal manera que se forma en la confluencia de fuerzas
sociales que operan sobre el individuo y en las que él mismo actua y se (Furtado et al.
2014). La subjetividad, en cambio, se presenta como un sistema complejo, producido
simultdneamente a nivel individual y social, independientemente de que en ambos
momentos de su produccion reconozcamos su génesis historico-social. En este sentido,
debe asociarse no solo a las vivencias actuales de sujeto o instancia social, sino a la forma
en que una experiencia actual adquiere sentido y significacion dentro de la constitucién
subjetiva de la historia del agente de sentido, que puede ser a la vez social e individual
(Furtado et al. 2014).

La subjetividad es un concepto que explica coémo el individuo produce y organiza
los sentidos y significados subjetivos, que operan a nivel social. De esta forma, se busca
comprender los procesos desde una perspectiva sistémica y articulada con la realidad en
sus diferentes niveles, tanto individual como social, en un didlogo permanente. Cuando
los individuos forman parte de un grupo y se reconocen en él, incluso si son diferentes
entre si y tienen un sentimiento de unicidad que los constituye subjetivamente, comparten
una identidad con otros individuos, lo que revela una red de intrincada complejidad
(Deschamps y Moliner 2011).

El sujeto se constituye ante una red de informacion compleja y zonas de
significado que operan simultaneamente y se mueven entre identificaciones y
metamorfosis. La instancia social es una configuracion que genera significados que se
producen a partir de la experiencia del sujeto, y actia como productora de significado a
partir de la historia del sujeto y su sistema de relaciones. La dialéctica del sujeto se
expresa en la forma simultanea de representarse a si mismo singularmente y como ser
social. Asi, esta imbuido de un caracter complejo en el que los sujetos se ven envueltos
en una relacion recursiva plurideterminada y simultdneamente manifestada por la accién
del otro (Gomez y Rey 2005).
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La identidad entrelaza al sujeto con el contexto en el que se inserta, en el que
alinea los sentimientos subjetivos con los lugares objetivos que ocupa en las relaciones
sociales y culturales. De esta forma, nos proyectamos en nuestras identidades culturales,
al mismo tiempo que absorbemos sus significados y valores, haciéndolos parte de
nosotros mismos (Teixeira 2006). Por tanto, la identidad seria algo que avanza hacia las
distintas representaciones a las que nos desafian los sistemas culturales. La dimensién
social de la identidad puede entenderse como una posicidon colectiva, en la que se
entienden las dimensiones personales de cada sujeto del grupo.

El posicionamiento colectivo, entonces, se refiere a la nocién de “nosotros
mismos” segln el contexto social, histérico y cultural, conteniendo las afirmaciones y
negaciones, como lo que somos y lo que no somos, dinamicamente a lo largo del tiempo.
A su vez, la dimensién personal de la identidad puede entenderse como una nocion
psiquica del “yo”, de tal manera que se puede encontrar en las afirmaciones y negaciones
sobre la identidad del sujeto, lo que es y lo que no es. También podemos asumir que estas
observaciones cambian e interactlan con el contexto historico-social donde el sujeto se
inserta en el tiempo (Furtado et al. 2014).

En este sentido, podemos entender los conceptos de identidad, subjetividad y
cultura vinculados a los de alteridad, en los que se definen caracteristicas de individuos o
grupos especificos en oposicion a aquellos que no tienen tales caracteristicas (Cassab
2004). La constitucion de la identidad se da a través de un grupo de individuos cuando
comparten significados y objetos simbolicos como el lenguaje, la historia, la religion, los
intereses, los gustos y la cultura, frente a quienes no comparten y por tanto se colocan en

el lugar de la alteridad.

3.3. Modos de relacionarse con el medio ambiente o ecologia

El tema ambiental, que comenzé a percibirse en la década de 1960, es actualmente
ampliamente discutido, principalmente en circulos académicos, como relacionado con el
modo de vida de las sociedades occidentales, en lo que respecta a la produccion vy el
consumo Y, por ende, a los problemas sociales y econdmicos. Se construye y define
tedricamente, en los circulos académicos, como un tema eminentemente social que surge
de la forma en que la sociedad se relaciona con la naturaleza - el tema ambiental como un
tema economico, social, cultural y espiritual, dependiendo de la corriente tedrica y

académica.
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La forma en que las personas piensan y se relacionan con la naturaleza es el
resultado de una construccion historica y social, ya que las normas sociales moldean las
actitudes y acciones humanas que, a su vez, alteran la naturaleza. Las relaciones con la
naturaleza han cambiado de forma e intensidad, a lo largo de la historia de la humanidad,
en cuyos inicios el ser cazador-recolector definidé una conexion intrinseca y dependiente
con la naturaleza.

La relacion persona-entorno se basa en el supuesto de que, al cambiar de entorno,
el comportamiento y la experiencia del ser humano son modificados por el entorno
(Gifford 2005). En este caso, la urbanizacién ha sido un factor determinante para cambiar
el perfil epidemiolégico y la situacién de salud, especialmente en las grandes ciudades,
donde las condiciones de vida se han ido deteriorando, ya sea por el resultado directo de
la contaminacion y / o la ocupacion por la industrializacion, o por la presién demogréfica
sobre el Medio Ambiente, o incluso por las grandes desigualdades sociales, amplificadas
en medio de los dos procesos mencionados (Souza y Andrade 2014).

Las ciudades han ido creciendo de forma acelerada sin un adecuado seguimiento
de la infraestructura basica, lo que ha provocado entornos insalubres, exclusion social y
falta de sentimiento de pertenencia en estos espacios habitables para afrontar el problema
medioambiental. Este tema es fundamental para las personas, las familias y la comunidad
que, sensibilizados, capacitados y fortalecidos, podran obtener condiciones para
identificar, conocer, analizar y evaluar las razones de la ocurrencia de problemas que
afectan la salud (Souza y Andrade 2014).

La industrializacion y la revalorizacion del consumo generan grandes demandas
de produccién, siendo la eliminacién cada vez mas rapida, Por un lado, esta el crecimiento
de las grandes empresas y la produccion de bienes de consumo, y por otro, el crecimiento
de la desigualdad social, en el que las poblaciones pobres estan siendo presionadas hacia
las periferias, caracterizadas por la ausencia de condiciones de infraestructura basica
urbana, con estandares indeseables de ciudadania y proteccién de la vida (Mendes 2011).

La concepcion del territorio en el &mbito de la Salud cobra mayor relevancia a
partir del proceso de descentralizacion de la década de los noventa, cuando el gestor
municipal se responsabiliza de la salud de sus residentes y dirige la reorganizacion de la
atencion primaria a partir de espacios geograficos, considerados territorios dindmicos, ya
que involucrd equipos y relaciones sociales que siempre estaban en proceso. Tal
perspectiva caracteriza una concepcion del territorio en el sector Salud que delimita una

poblacidn, que vive en un tiempo y espacio determinados, con necesidades y problemas
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de salud de perfil demogréafico, epidemioldgico, administrativo, tecnoldgico, politico,
social y cultural, que la caracteriza como un territorio en construccion permanente (Souza
y Andrade 2014).

Asi mismo, deben ser considerados como influyentes en la salud, las interacciones
dadas entre la sociedad y la naturaleza, es decir, el metabolismo sociedad/naturaleza.
Estos procesos metabolicos de carécter social, generalmente empiezan en el momento
que los seres humanos extraen recursos naturales, tanto en forma de materiales como en
forma de energia, luego los transforman y distribuyen entre uno o muchos grupos sociales
distintos, los consumen y luego los desechan a la misma naturaleza. Todos estos procesos,
inciden en el nivel de impacto ambiental (que puede tener consecuencias negativas para
la salud) (Gonzalez de Molinay Toledo 2014).

De acuerdo con lo anterior, se tiene que el contexto del presente estudios se
desarrolla en la ciudad de Esmeraldas en Ecuador. Esta es una ciudad costera ecuatoriana
con una poblacién mayoritariamente afro ecuatoriana (Instituto Nacional de Estadistica y
Censos 2010), y con una historia evolutiva de trasfondo que se asocia en la colonia a
esclavismo y desvalorizacion de los individuos (M. Pérez 1998). A traves de los afios la
misma ha sido asociada a grandes indices de pobreza, desempleo y desigualdades en
general (Zurita 2006). Es en esta, donde se pretende observar como los modos y estilos
de vida de la poblacion pueden incidir en los modos Yy estilos de vida de cuidadores de

nifios y jovenes con autismo.

4. El autismo: principales fundamentos

El autismo es una palabra de origen griego (autds), que significa por si misma, es
decir, una interiorizacion del individuo. El término autismo fue difundido por primera vez
por Ernest Bleuler en 1911, definiéndolo como la pérdida de contacto con la realidad,
provocada por la imposibilidad o gran dificultad en la comunicacion interpersonal, en
referencia al trastorno basico de la esquizofrenia (Coy Guerrero y Martin Padilla 2017).

El nombre actual de autismo fue identificado y descrito en 1943 por Leo Kanner,
psiquiatra infantil de origen austriaco, afincado en Estados Unidos, que se dedico al
estudio de nifios que exhibian comportamientos extrafios y peculiares (Gilabert-Cerda y
Lorenzo-Lledo 2021).

Kanner presento el autismo basado en once casos de nifios a los que siguio y que

tenian algunas caracteristicas en comun: dificultad para relacionarse con otras personas;
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severos trastornos del lenguaje y una preocupacion obsesiva por lo inmutable. Este
conjunto de caracteristicas se denomind autismo de la primera infancia.

Kanner, al discutir los posibles motivos del autismo, planted una cuestion
intensamente controvertida sobre las familias de los nifios observados. Destacé que entre
los denominadores comunes para ellos, estaban los altos niveles de inteligencia y estatus
sociocultural de los padres, ademas de cierta frialdad en las relaciones, no solo entre
parejas, sino también entre padres e hijos (Bosa 2021).

En ese mismo articulo, Kanner ya cuestionaba la causalidad entre los aspectos
familiares y el problema del nifio, pues observaba que las dificultades eran tan tempranos
y severos en algunos nifios, que seria poco probable que algo externo pudiera
comprometer la condicién ya instalada (Bosa 2021).

Estos criterios han evolucionado a lo largo de los afios. Hasta 1980, el autismo no
se consideraba una entidad separada de la esquizofrenia. En 1987, el DSM-I11I-R instituyo
criterios de diagndstico con una perspectiva de desarrollo y se establecieron dos
diagnosticos, tomados bajo el término “trastorno del desarrollo invasivo (o global)”
(Wing 1988).

Durante varios arios, el concepto de autismo ha sido confuso, pero el creciente
namero de articulos sobre el tema ha influido en las definiciones encontradas en el
Manual Diagnéstico y Estadistico de la Asociacion Estadounidense de Psiquiatria (Pichot
etal. 2001) y la Clasificacion Internacional de enfermedades de la Organizacion Mundial
de la Salud (World Health Organization 2016).

El DSM-IV-TR clasifica el autismo como un trastorno invasivo del desarrollo
(Pichot et al. 2001). Segun expone Pichot y colaboradores (2001), las caracteristicas mas
resaltantes son la existencia de una evolucion anormal de los procesos de interaccion
social y un escaso interés por una gran y variable nimero de actividades, estas
condiciones, pueden variar en base al nivel de desarrollo y la edad del nifio (Pichot et al.
2001).

La CIE 10 (World Health Organization 2016), por su parte, utiliza el término
autismo infantil y lo considera un trastorno global del desarrollo caracterizado por un
desarrollo alterado, manifestado antes de los tres afios, presentando una alteracion
caracteristica del funcionamiento en cada una de las areas del desarrollo infantil. También
dentro de este manual se incluyen términos como Sindrome de Asperger, Autismo

atipico, Sindrome de Rett, entre otros, los cuales han sido integrados en el DSM-V
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(American Psychiatric Association 2018)bajo un unico término Trastornos del espectro
autista TEA.

Es una condicion intrigante porque desafia nuestro conocimiento de la naturaleza
humana. Comprender el autismo abre caminos para comprender nuestro propio
desarrollo. Estudiar el autismo significa tener un “laboratorio natural” en el que se puede
ver el impacto de la privacion de las relaciones reciprocas desde una edad temprana. Vivir
con autismo, segun la perspectiva de las neurociencias, significa renunciar a una Unica
forma de ver el mundo: la que nos ha brindado oportunidades desde la infancia.

Es pensar de formas multiples y alternativas sin perder, sin embargo, el
compromiso con la ciencia (y la conciencia), con la ética. Se trata de senderos que no
siempre estan equipados con un mapa en la mano, es hablar y escuchar otro idioma, esta
creando oportunidades de intercambio y espacio para nuestro conocimiento e ignorancia
(Bosa 2021).

La forma de vida de las personas o su estilo de vida representa el conjunto de sus
actividades cotidianas, habituales, que se incorporan de acuerdo a los valores, actitudes y
oportunidades presentes en la vida de si mismos, de esta manera, las personas autistas
tienen algunas caracteristicas que pueden influir negativamente en su vida, como
alteraciones del suefio (Gail Williams et al. 2004), hiperactividad (Gémez y Roman 2021)
e inclusive convulsiones (Mayer et al. 2020).

Estas caracteristicas pueden conllevar dificultades en la integracion con los
compafieros, cambios de comportamiento, nutricion inadecuada, problemas de
comunicacion y desencadenamiento del aislamiento. La adolescencia para las personas
con la condicion de autismo no es diferente, estos cambios se ven en el crecimiento, el
comportamiento y las actitudes. Y, a pesar de tener un significado importante en la vida
de esta poblacién, la adolescencia y sus transformaciones desde el enfoque de la
neurodiversdidad y la determinacion social de la salud son poco estudiadas por los
investigadores.

En relacidn a la comunicacion, la evidencia sugiere que los individuos autistas
mejoran las dificultades encontradas con la llegada de la adolescencia y la edad adulta.
En 2003, Seltzer y colaboradores, realizaron un estudio con 400 adolescentes y adultos
con la condicién de autismo y alrededor de un tercio habia mejorado la comunicacién
(Seltzer et al. 2003).

En cuanto a la interaccion social, los adolescentes autistas pueden tener

dificultades para desarrollar vinculos de relacion, ya que segun Sprovieri y Assumpcao
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(2001), los chicos autistas experimentan experiencias sociales restringidas y de baja
intensidad, que se relacionan solo con el nacleo familiar cercano, personas de escuelas

especiales y terapeutas.

4.1. El autismo desde la perspectiva de la Neurodiversidad

Muchos cientificos se han dedicado a estudiar el cerebro, el sistema nervioso y su
funcionamiento. A finales del siglo xx, por el avance tecnolégico y la gran cantidad de
conocimiento recopilado, se permitid estudiar al cerebro por medio de neuro-iméagenes,
lo cual dio origen a las Neurociencias, un conjunto de disciplinas con enfoques diversos
e interconectadas, que estudian el sistema nervioso y el cerebro para explicar el
funcionamiento, la estructura y la interaccion de los elementos como base biolégica del
comportamiento humano (Flores 2016) .

Por todas las investigaciones con neuro-imagenes, las neurociencias pudieron
esclarecer dos nuevos conceptos: Neuroplasticidad, siendo la capacidad del cerebro para
adaptarse, regenerarse e interconectarse a lo largo del tiempo, y la Neurodiversidad, que
es la variacion del funcionamiento de cerebros y mentes, con sus diversas formas de
procesar la informacién del mundo (Flores 2016).

La Neurodiversidad puede definirse bajo tres concepciones(Walker 2014),
primero, como caracteristica humana, siendo una variacion del funcionamiento de los
cerebros y mentes; entendiendo asi que todos los seres humanos, por tener propias
caracteristicas particulares neurocognitivas, son neurodiversos. Segundo, el movimiento
de la neurodiversidad y tercero el paradigma. Este activista y psicologo autista aclara los
términos para mayor comprension y diferenciacion de su uso en la comunidad.

La gran diversidad de los cerebros nos enriquece, como la biodiversidad, la
diversidad cultural o étnica. Esta variedad permite la igualdad entre seres humanos,
incluirlos a todos, ya que todos siendo diferentes, somos iguales. En el Simposio Nacional
de Neurodiversidad de la Universidad de Syracuse, celebrado en 2011 , se expone que la
neurodiversidad es un concepto que asume las diferencias neurologicas, las cuales deben
respetarse y reconocerse, como cualquier variacion humana (Syracuse University 2011)
como el color de ojos, cabello, piel etc.

Los términos que se utilizan al referirse a las caracteristicas humanas, respecto a
la neurodiversidad son: el neurotipico, caracteristica de funcionamiento neurocognitivo

que la mayoria de personas expresan. Neurodivergente, seria la persona cuyo
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funcionamiento cognitivo se aparta al de la mayoria (Walker 2014). Ambos grupos
conforman la neurodiversidad. Por otro lado, también se aclara que los grupos
neurodivergentes, se consideran neurominorias, ya que son la expresién en menor
proporcion de la divergencia, de lo que no se considera “normal” dentro de la sociedad.
También Walker (2014) indica que hay varias formas de neurodivergencia innatas como
el autismo, la dislexia, el déficit de atencidn e hiperactividad , entre otras, las cuales tienen
caracteristicas intrinsecas y especificas en la psique, la personalidad y la forma de
relacionarse con el mundo.

El movimiento de la Neurodiversidad, descrito por Vidal (2016), mujer autista
activista, en su pagina web describe que este movimiento se inicié junto con el
movimiento de los derechos autistas, promoviendo la justicia social, igualdad, respeto,
derechos civiles e inclusion plena para los neurodivergentes . No se trata de un solo grupo
que tenga lideres, sino muchas personas, que en algunos casos pertenecen a diferentes
grupos con puntos de vista diversos, pero que en conjunto promueven lo mismo, inclusion
de las neurominorias, no solo de los autistas (Walker 2014).

La neurodiversidad como paradigma, explicado por Walker (2014), es un enfoque
especifico sobre la neurodiversidad, la cual se basa en tres principios:1) Considera la
neurodiversidad como una forma natural y valiosa de la diversidad humana. 2) La
creencia de la mente “normal” o “saludable” o un ‘“correcto” funcionamiento
neurocognitivo, es una construccion cultural, lo cual no es valido actualmente, asi como
la idea de una etnia, genero, cultura “correcta” o “normal”. 3) Las dinamicas sociales
dentro de la neurodiversidad, se manifiestan de forma similar a las dinamicas de otras
formas de diversidad humana (género, cultura, etnia). Estas dinamicas pueden ser las
desigualdades de poder social; por otro lado, la aceptacion de la diversidad, es reconocerla
como fuente de potencial creativo (Walker 2014).

Desde el paradigma de la neurodiversidad, el autismo es percibido como una
forma distinta del funcionamiento cerebral, no como una discapacidad, esta aseveracién
es apoyada por la psicologia positiva, que se concentra en la parte positiva de la
personalidad humana, sus habilidades y destrezas; al contrario de la psicologia tradicional
que se enfoca en la parte negativa de la personalidad y comportamiento del individuo
(Armstrong 2012, 19).

Thomas Armstrong, en su libro EIl poder de la Neurodiversidad, sobre otras
entidades que él reconoce como neurodiversas y distintas al autismo (trastorno de déficit

de atencion e hiperactividad, la dislexia, entre otras); define a la neurodiversidad como:
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un conjunto de comportamientos, estructuras mentales humanas o estructuras
neuropsicolégicas concebidas no necesariamente como problematicas, sino como formas
alternativas y aceptables de biologia humana. (Armstrong 2012, 20-21)

El paradigma de la neurodiversidad rechaza la patologizacion de todas las formas
de neurodivergencia, mientras que el movimiento de la neurodiversidad, se opone a
deshacerse de dichas caracteristicas (Walker 2014). De ahi que el autismo sea llamado
como Condicion del espectro autista (CEA) y no como trastorno del espectro autista
(TEA), el individuo es autista, no es una persona con autismo. Por su parte, mas
recientemente LOpez y Larrea (2017, 204) definen al autismo bajo el enfoque de la

neurodiversidad como:

un espectro de condiciones multidiversas, que interfieren en los procesos de tipo
comunicativo-relacional, en el procesamiento de la informacién, en la capacidad senso-
perceptiva, y que se manifiesta en una marcada diferencia de la consciencia individual y
social, que ademas se puede acompafar de morbilidades incrementando su complejidad
(L6pez-Chévez y Larrea-Castelo 2017, 204).

Una revision preliminar de este tema nos permite identificar dos grupos de
investigaciones: Autismo desde una revision clinica y epidemioldgica convencional, y
por otro lado el autismo bajo el enfoque de la Determinacion Social y neurodiversidad.
Para los fines de estudio se toman como referencia algunos estudios realizados por
Catalina Lopez Chavez. Un primer estudio sobre autismo realizado por la misma autora
en el afio 2016, (Lépez-Chavez 2016) planted como objetivo principal la validacion de
un Test de screening internacional en la poblacion ecuatoriana: El Cuestionario de
Comunicacién Social (SCQ), ademas de validar otros instrumentos para conocer la
situacién de autismo local , asi como informacion respecto a la determinacion social de
salud y asi posteriormente poder desarrollar insumos ecuatorianos que puedan mostrar la
complejidad del autismo en el pais.

El estudio de Ldpez estuvo conformado por 160 nifios y nifias entre 0 a 12 afios,
divididos en dos subgrupos: el primero por 80 nifios con autismo y sindrome de Asperger
y el segundo con otros 80 nifios no autistas, que provenian de las provincias de Pichincha,
Guayas, Imbabura y Esmeraldas. Los instrumentos aplicados fueron el cuestionario de
comunicacion social SCQ, ADI-R, entrevista para padres o cuidadores, ADOS-2, escala
de observacion, el INSOC y el PENTOX, estos ultimos dos sirvieron para estratificar la

condicion social de la muestra, asi como la exposicion a toxicos en periodo prenatal.
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Los resultados obtenidos reflejaron que habia mas varones (87%) con la
condicion, que las familias tenian en su mayoria, tenian bajo conocimiento sobre el
autismo, y que en su conjunto (63%) eran personas de estratos sociales bajos. En cuanto
a la validacién del SCQ, fueron examinados 158 nifios y nifias; 80 nifios/as del grupo sin
autismo obtuvieron en el SCQ la confirmacion de no tener caracteristicas de autismo.

Del grupo con autismo, el 87% les fue confirmado el diagnostico de autismo. por
su parte, los resultados obtenidos en el SCQ en relacion al ADOS-2, se mostrd que en
Guayaquil los resultados de los instrumentos concordaron en un 88 % y en Quito con un
78%. Y con los resultados obtenidos con el SCQ y el ADI-R, se constatd que hubo una
mayor conformidad entre los grupos de resultados y la realidad de los evaluados, en
Guayaquil la cifra de coincidencia fue del 98 % y en Quito del 94%. Se concluyé en esta
investigacion que este instrumento (EI SCQ) tiene alta sensibilidad y especificidad en
poblacion ecuatoriana y puede ser empleado para detectar signos de alarma de autismo
en la poblacion estudiada, pudiendo ser usado como método de screening (Lopez-Chavez
2016).

Otro articulo sobre autismo publicado por Lopez Chavez y Larrea Castelo ( 2017),
tuvo como objetivo dar a conocer la situacion del autismo en el Ecuador, tomando como
referencia las dos principales provincias del pais en donde se realizan la mayoria de los
diagnosticos. La muestra estuvo constituida por 160 nifios y nifias mestizos
diagnosticados con autismo, entre los 2 y 12 afios de edad. Para el estudio comparativo
se incluyeron 69 nifios con autismo y 91 sin esa condicidn, pertenecientes a diferentes
clases sociales, que provenian de la costa y sierra ecuatoriana. Se utilizd las siguientes
herramientas diagnosticas: SCQ para el tamizaje, las pruebas Gold estandar de
diagnostico de autismo ADIR y ADOS-2, ademas de otros cuestionarios para la insercion
social como el INSOC y el CESA que son cuestionarios para evaluar el estado de la
condicion de autismo.

En esta investigacion se definio al autismo segin el pensamiento local,

entendiéndolo como (Lépez-Chavez y Larrea-Castelo 2017, 204):

un espectro de condiciones multidiversas, que interfieren en los procesos de tipo
comunicativo-relacional, en el procesamiento de la informacidn, en la capacidad senso-
perceptiva, y que se manifiesta en una marcada diferencia de la consciencia individual y
social, que ademas se puede acomparfiar de morbilidades incrementando su complejidad.
(Lépez-Chavez y Larrea-Castelo 2017, 204)
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Dentro de los resultados encontrados se identificaron los antecedentes perinatales
como prematurez, APGAR bajo al nacer, que estuvieron presentes en mayor proporcion
en los nifios con autismo; ademas de que las familias encontraron signos de alarma en los
primeros dos afios de vida, también la mayoria de padres refieren experiencias negativas
en el ambito educativo. Otro dato encontrado fue que muchos de los nifios visitaron en
promedio a tres profesionales para obtener atencion y durante este proceso, recibieron de
1 a 5 diagnosticos diferentes, ademas de haber recibido hasta 8 terapias, entre ellas los
antipsicoticos. Los gastos para la identificacion de la condicion fueron extremadamente
elevados y oscilaron entre 100 a 25000 USD, la mayoria de estos estudios clinicos
costeados por los cuidadores, se desarrollaron en instituciones de salud privadas, teniendo
como agravantes, la existencia de diagnosticos erroneos en muchos casos (Lopez-Chavez
y Larrea-Castelo 2017).

Existe también un estudio realizado en la sierra ecuatoriana por Catalina Lopez
(2018) que tuvo como objetivo conocer las percepciones del autismo en comunidades y
familias indigenas, asi como en las mestizas, comparando y comprendiendo cémo la
sociedad lo concibe. Se realizaron evaluaciones a padres, madres y cuidadores de nifios/as
con autismo, a los docentes de los nifios con esta condicion, a otros profesionales
relacionados con el tema, asi como a un Yachak y profesional de medicina alternativa. Se
aplicaron entrevistas grupales e individuales y se realizaron procesos de observacién
directa de los casos, ademas de la adaptacion del test de frases incompletas de Sachs. Se
analizaron los resultados comparando las respuestas de indigenas y mestizos, poblacion
urbana y rural, madres y cuidadores con los expertos de salud.

La percepcion indigena estaba influenciada por creencias religiosas y cosmovision
andina, asi consideraron al autismo como una bendicién, y otros la catalogaron como
castigo divino. Los mestizos por otro lado, refirieron que se trata de una condicion de
vida connatal, y que dichos nifios difieren levemente de otros. El Yachak contemplé que
se trataba de un bloqueo energético, producto de un desequilibrio espiritual debido a
contaminantes ambientales, la profesional de naturopatia, refirid que se trata de un
desequilibrio en la concepcion de origen genético.

Dentro del enfoque de la determinacion social de la salud, se hacen analisis de los
dominios general que corresponde al metabolismo sociedad naturaleza, al nivel particular
en el cual se ubican los modos de vida y el dominio singular donde estan los estilos de

vida y expresiones feno-genotipicas (Breilh 2013b).
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Bajo este paradigma se encontrd un estudio de autismo realizado en Ecuador, por
Catalina Lépez Chavez, Maria Larrea, Jaime Breilh e Ylonka Tilleria (Lopez-Chavez
et al. 2020). El objetivo de esta investigacion fue comparar las familias de nifios con
autismo, frente a familias controles sin autismo, a través de la identificacion de
condiciones y caracteristicas, que estuvieron presentes o ausentes, su intensidad
expresada, ademas se profundizé el conocimiento de la situacién de la poblacion infantil
con autismo, por otro lado, se evaluaron los procesos protectores y destructivos que
atravesaron los nifios y sus familias, y con ello abrieron campo a nuevas investigaciones.

Se tratd de un estudio de tipo caso control, transversal con 69 nifios con autismo
pertenecientes a las ciudades de Quito y Guayaquil, y 91 nifios neurotipicos, entre las
edades de 2 a 12 afios. Se reveld que un 56,5% de los nifios con autismo pertenecian a la
capa media de Quito y pobre en Guayaquil, lo que limitd el acceso al diagndstico
temprano, a pesar que los padres acudieron al pediatra por detectar signos de alarma en
el 73.4% de los casos antes de los 3 afios de edad, sin obtener respuesta diagnostica.

Hubo ademas la presencia de comorbilidades en mayor proporcién en los nifios
pertenecientes a la capa baja, mismos que en su mayoria pertenecian a la ciudad costera
de Guayaquil (Lopez-Chéavez etal. 2020), lo que sugeriria que los procesos que
acomparian a estas familias sea en el nivel General, particular y singular de la

determinacidn social, predominan los de caracter destructivo.

4.2. El entorno familiar y las personas autistas: Una vision desde las teorias

del cuidado

Ante un panorama de autismo en el entorno familiar, las consecuencias de esta
condicién para los padres y familiares que cuidan al paciente pueden ser sumamente
desgastantes. Schmidt y Bosa (2003) afirman que existen caracteristicas del
comportamiento de un nifio autista; los cuales, sumados a la gravedad de esta condicién,
pueden constituir potenciales estresantes para familiares y / o cuidadores. En este sentido,
el impacto de este fendmeno involucra una serie de procesos que interactdan, tanto dentro
como fuera de la familia. Estos impactos pueden afectar a la familia a lo largo de su ciclo
de vida, lo que lleva al denominado por muchos estudiosos como “estrés parental o
familiar”.

Segun Lipp y Guevara (1994), indudablemente, familias que se encontraban en

circunstancias especiales, promoviendo variaciones en los quehaceres diarios y en la
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salud mental de sus miembros; se enfrentan a una sobrecarga de tareas, preocupaciones y
cuidados especiales que pueden provocar situaciones potencialmente inductoras de estrés
y tension emocional.

El estrés puede causar sintomas fisicos y psicoldgicos en los cuidadores directos,
y estudios recientes indican que los hermanos de nifios autistas también se ven
directamente afectados por el impacto de la condicion. Aun asi, Lipp y Guevara (idem)
sefialan que los posibles efectos psicolégicos de la reaccion de estrés son: ansiedad,
panico, tension, angustia, insomnio, alienacidon, dificultades interpersonales, crisis
existencial, exceso de preocupacién, dificultad para concentrarse en asuntos que no son
referido a estresante, aislamiento, aburrimiento, enfado, depresidn, marcada pérdida de
deseo de participar en eventos y ocio.

Dependiendo de las expresiones del comportamiento del nifio autista, el grado de
preocupacion de los padres y/o cuidadores en relacién con el bienestar fisico y
psicoldgico, social y linglistico del nifio (falta de capacidad para socializar y tendencias
agresivas hacia los miembros de la familia), termina provocando un alto grado de estres,
mas concretamente en aquella persona que pasa mas tiempo con el autista, como es el
caso de las madres. De esta forma, terminan convirtiéndose en el principal objetivo de los
problemas psicosociales (Gaia 2016).

Bignomotto (2004) dice que las madres de nifios autistas tienen mas estrés que el
padre. La explicacion de esto es precisamente el grado de responsabilidad de las madres
en relacién al problema, que es mucho mayor que el de los padres, ya que se involucran
mucho mas con los hijos, llegando a tener consecuencias negativas, no solo en sus
carreras profesionales, también en su salud mental y emocional. Para los padres, estas
consecuencias se minimizan por su ausencia rutinaria del entorno familiar, ya que
generalmente estan mas involucrados con su trabajo. En cualquier caso, el conocimiento
tanto de las caracteristicas de la condicion de autista, como de los principios que permiten
afrontar el autismo es indispensable para todos aquellos que se relacionan con sujetos
autistas.

La familia ha sido considerada el ndcleo de la sociedad. Por siglos la mision de
cuidar, ensefiar y mantener el estandar familiar ha caido en manos de las mujeres, siendo
las primeras curanderas, maestras y traspasando los aspectos culturales y sociales de un
pueblo de generacion en generacion. En los altimos afos, también se le atribuyé a las
mujeres el rol de trabajo productivo ademas del de trabajo domeéstico, crianza y cuidado,

sea de los nifios, como de las personas con alguna condicién de salud (Batthyany 2019).
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Las teorias del cuidado, campo especialmente trabajado en América Latina donde
convergen distintos autores, lo que define a un “cuidador familiar” varia segun el enfoque
teorico. Como resultado, ha surgido cierta preocupacion sobre la posibilidad de
generalizar los resultados de la investigacion de estudios que no proporcionan una
definicion rigurosa de “cuidador” (Greenwood et al. 2008). La mayoria coincide en que
un criterio minimo para el “cuidador familiar” es que no se debe pagar a la persona por
brindar atencion. En alguna literatura, el término “cuidador informal” se usa
indistintamente con “cuidador familiar” para reflejar esta falta de compensacion (Donelan
et al. 2002; Hollander, Liu, y Chappell 2009).

Batthyany (2019) refiere que el cuidado implica tres dimensiones: la primera,
material, que tiene que ver con el trabajo fisico del cuidado, el aseo, la alimentacion,
ayudar a la movilizacion, vestimenta entre otros. La segunda es la dimension econémica,
que implica el costo por afrontar el hacerse responsable de la persona dependiente. Y por
altimo la dimension psicoldgica, que representa el vinculo afectivo, sentimental o de
responsabilidad de cuidado entre el cuidador y la persona que recibe los cuidados.

El cuidado es definido por Lépez Gil (2009) como la accion de ayudar a un nifio
0 persona dependiente, a desarrollar el bienestar propio a nivel cotidiano. La persona
dependiente es aquella que no puede valerse por si misma para realizar actividades de la
vida diaria. Esta dependencia puede deberse a la edad, enfermedad o discapacidad, que
puede tener que ver con la pérdida de autonomia fisica, sensorial, mental o intelectual.

Todas estas relaciones en las que intervienen lo econémico y lo politico, que se
manifiesta en la cotidianidad, producen una asimetria social en las relaciones de clase,
género y etnia. En tanto que la subsuncion tiene relacion con lo bioldgico y lo social, de
forma dialéctica y metabdlica, vinculando a la poblacién con la naturaleza por medio de
la produccion, los modos de vida, donde hay cambios constantes, de ida y vuelta, entre la
personay el ambiente, lo que se expresa en el fenotipo y genotipo, es decir a nivel singular
(Lopez-Chavez et al. 2020).

Con la identificacion de la condicion de autismo y su denominacién segun su
presentacion clinica, siendo leve, moderado o severo, y que esta puede incluir cierto
porcentaje de discapacidad, se condiciona a la necesidad de asignar un cuidador acorde a
los requerimientos que presente el nifio o adolescente autista (Robledillo et al. 2012).

Segun Lopez Gil (Lopez-Gil et al. 2009), el cuidador, es la persona que socorre al

sujeto dependiente en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria la mayor
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parte del tiempo. Generalmente se trata de un cuidador personal informal, ya que no es
una persona con preparacion formal y no recibe remuneracion.

Ademas, se habla de dos formas en las cuales se desenvuelve el cuidado, que
corresponde a la forma remunerada y la no remunerada, que a su vez se desenvuelve en
dos ambitos el familiar y el no familiar, es decir, netamente laboral-profesional. En las
sociedades latinoamericanas, es comun que los cuidadores sean los Ilamados cuidadores
informales, que se tratan de miembros de la familia, en su mayoria mujeres, que
desempefian este papel sin remuneracion, manteniendo a la persona dependiente en su
entorno social, disminuyendo la utilizacion de recursos formales y o demorando o
evitando el ingreso a instituciones de salud (Lopez-Gil et al. 2009).

Ya que el objetivo del cuidador es la preservacion de la salud del sujeto
dependiente, mejorar su calidad de vida, potenciar su desarrollo a través de la fomentacion
de sus potencialidades y reduciendo sus déficits (Robledillo et al. 2012), se evidencia la
gran responsabilidad que llevan a cuestas los cuidadores principales.

Segun Lopez Gil (2009), la estructura familiar cambia por la presencia de la
persona dependiente, asi que se asumen diferentes roles o patrones de conducta en sus
miembros, lo que puede llevar a propiciar crisis, afectando de mayor forma al cuidador
principal, que es el encargado de sostener la estabilidad familiar.

En el caso de personas autistas, va a depender de la severidad o de su
funcionalidad en actividades de la vida diaria, asi como también de las comorbilidades
que presente cada individuo, todo esto para identificar la necesidad de un cuidador que
proporcione sus servicios ocasionales o 24 horas al dia, los 7 dias de la semana.

En el caso de nifios y adolescentes, suelen ser los padres los encargados del
cuidado principal, ya que las manifestaciones se dan a edades muy tempranas, siendo el
autismo una condicion para toda la vida, toda esta situacion repercute en la calidad de
vida, la salud fisica y mental de los cuidadores, lo que puede ocasionar dificultades en el
ambito familiar (Robledillo et al. 2012).

Otros criterios para definir ‘cuidador familiar' incluyen: (a) el tipo de asistencia
que brindan (p. Ej., Asistencia instrumental o emocional) y (b) el grado de asistencia que
brindan (p. Ej., Horas de atencion brindada, nimero de veces a la semana que la atencion
es proporcionado) (Donelan et al. 2002). En el pasado, los estudios se han centrado
principalmente en los conyuges cuidadores de la poblacion que envejece (Hooker et al.
2000; Russo et al. 1995; Vitaliano et al. 1991).
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Los cuidadores a menudo son responsables de brindar apoyo fisico y emocional a
los miembros de la familia que requieren del cuidado, lo que puede limitar su capacidad
para participar en actividades sociales regulares y disminuir su bienestar (Wade, Legh-
Smith, y Hewer 1986). Sin embargo, cuando los cuidadores familiares estdn bien
apoyados en la comunidad (por ejemplo, tienen recursos informativos, emocionales e
instrumentales), puede compensar las dificultades que experimentan. Esto conduce a la
provision de una atencion de mayor calidad y una mejor recuperacion funcional y
reintegracion comunitaria del individuo con discapacidades (Mayo et al. 2000; Stephens,
Kinney, y Ogrocki 1991).

Por el contrario, cuando los cuidadores familiares carecen de apoyo y recursos,
experimentan mayores costos financieros, fisicos y psicosociales (Zarit y Whitlatch 1992)
y esto puede, en ultima instancia, comprometer la calidad de la atencién que pueden
brindar. Se han desarrollado y probado una variedad de intervenciones destinadas a

satisfacer las necesidades emocionales e informativas de los cuidadores familiares.

4.3. Impactos sociales y Rol del Estado.

Las familias de personas autistas deben lidiar con los impactos econdémicos que
implican los gastos referentes al cuidado de su familiar. Estos impactos son diferentes
segun el estatus social familiar, el pais en donde residan y los apoyos estatales que
reciban(Comin 2014). Segun un analisis realizado a la Encuesta Nacional de Salud en
Espafia del afio 2017 indica que nifios y nifias de clases sociales més desfavorecidas tienen
méas tendencia a tener diagndsticos de trastornos mentales y de conducta (Tornero
Patricio, Charris-Castro, y Carballo Sarmiento 2019).

Si las politicas publicas sociales enfocadas a estos grupos vulnerables no son de
calidad, ademas de la crisis econémica actual por la que atraviesa la sociedad, la realidad
de estas familias para enfrentar los desafios del cuidado es desolador (Comin 2014). En
suma, el &mbito social y econdmico puede llegar a ser perjudicial para la calidad de vida
de la persona autista y su familia.

Segun Comin (2014), hay varios problemas que deben enfrentar las familias de
personas autistas, entre ellas el desconocimiento, lo cual acarrea una identificacion tardia
del nifio autista. Los padres no saben qué es el autismo, a qué profesional acudir, qué se
debe hacer frente a dificultades en el lenguaje, qué terapias tomar, qué medicamentos son
adecuados, qué modelo educativo es el idéneo para su hijo, etc. Estas y muchas otras

interrogantes rondan por la cabeza de los padres y persisten incluso cuando el nifio autista
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llega a ser adulto. Es fundamental que todas las inquietudes sean respondidas por el
personal de salud que realiza el diagnostico y el seguimiento, sin embargo, no es el caso
segun refiere Comin (2014), ya que por el desconocimiento los padres acuden a
profesionales no preparados que buscan lucrar, y desperdician el tiempo, lo que conlleva
a desmejorar la calidad de vida de las personas autistas y sus familias.

Otro aspecto a considerar es el gasto que deben hacer las familias para poder
atender a sus hijos. Comin (2014) indica que en Espafia el gasto minimo que realiza una
familia para las terapias esta alrededor de 200 euros minimo, para poder brindar la
atencion que no reciben por la parte estatal. También sefiala que para una atencién
terapéutica de calidad de unas 80 horas mensuales de terapia, los padres deberian invertir
148% de sus ingresos mensuales (Comin 2014), mucho mas de lo que recibe una familia
promedio. En la mayoria de los casos es imposible, ya que todas las familias deben ajustar
su presupuesto, alguno de los padres debe dejar de trabajar para cuidar al chico autista, o
relegan esa tarea a un familiar cercano para poder obtener mas recursos econémicos. Se
suma a esto que la disponibilidad de terapias y profesionales no es igual en todos los
lugares, por lo cual los gastos aumentarian para trasladarse en busca de esa atencion. Toda
esta situacion empeora si la familia es de muy bajos recursos econémicos, los nifios
quedan excluidos de la terapia necesaria, y solo estarian sujetos a lo que dispone es
sistema de salud publico (Comin 2014). La situacion en Ecuador sobre estas familias de
personas autistas, es desconocida.

La exclusion social de las familias de personas autistas es otro eje problemético
(Comin 2014), viéndose obligadas a exigir sus derechos a un Estado con malas politicas
publicas de apoyo social, poca concientizacion en campafas sociales, sufriendo de la
desproteccién social ciudadana. Entre los problemas mas usuales de exclusion social
estan las familias empobrecidas y desempoderadas que no exigen sus derechos,
profesionales poco accesibles en zonas rurales o provincias muchos nifios y adultos
autistas en instituciones, disefio de planes de vida con poca o nula participacion de las
personas autistas, , desactualizacion e inadecuacion en marcos legales, poca
concientizacion social en campafias, modelos educativos no incluyentes y obsoletos,
escasos programas de atencion temprana, salud social, inclusion laboral, de salud sexual
y apoyo al adulto autista, poco acceso a informacion certera y contrastada, promocién de
mitos, estereotipos, estigmatizacion, promocion de la atencion privada frente a lo publico

(Comin 2014), y se podria agregar poca o nula informacion sobre Neurodiversidad.
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La inclusion educativa es un tépico de suma importancia para las familias de
personas autistas o de cualquier otra condicion, ya que genera expectativas y desafios. Se
la puede definir como la oportunidad para cada estudiante de aprender, disminuyendo las
situaciones que inciden negativamente, adecuandose y reconociendo la diversidad de
nifios, nifias y adolescentes, con el objetivo de prevenir el abandono, expulsion escolar,
ademas de brindar un buen trato y ambientes educativos enriquecidos que promuevan el
buen vivir (Ponce 2021). En el Ecuador para el afio 2021 hay 49.109 personas con
discapacidad registradas como estudiantes en el Sistema Nacional de Educacion; de los
cuales 51.39% tienen discapacidad intelectual, 26,25% discapacidad fisica, 10,49%
discapacidad auditiva, 6,96% discapacidad psicosocial y 5,92% discapacidad visual
(Ponce 2021), dentro de este grupo estarian nifios y jovenes autistas, que poseen carné de
discapacidad considerados con necesidades educativas especiales NEE (Molina 2019).

Es necesario hacer hincapié en que para una inclusion educativa se propicie, hay
que brindar al nifio autista la oportunidad de aprender, ya que estd demostrado
cientificamente que la neuroplasticidad, y los entornos enriquecidos mejoran el desarrollo
cognitivo (Bafia 2011). Los chicos autistas tienen demandas un poco mas especificas que
los neurotipicos, sin embargo no son cambios extraordinarios los que se sugieren a
realizar en las instituciones educativas, enfocados sobre todo a los espacios en los cuales
aprenden, que deben adecuarse a sus necesidades sensoriales, apoyar en sus dificultades

de comunicacion y propiciar el buen trato y el respeto (Baria 2011).

5. Exposiciones y Vulnerabilidades

Dentro de la determinacion social de la salud se manejan términos como
Embodiment, que traducido al espafiol seria encarnacidn, y las rutas de encarnacién, que
parten de las exposiciones y vulnerabilidades generadas en los organismos(Breilh 2013a).
Estas se producen en el desequilibrio de las posiciones sociales de los individuos, sus
relaciones de poder, patrones de trabajo y consumo, falencia de soportes sociales que
llevan a los modos de vida destructivos, en los cuales se generan enfermedades o
embodiment segun la clase social, género o étnia(Morales-Borrero, Borde, y Eslava-
Castafieda 2013). Hay aspectos que pueden considerarse como exposiciones y
vulnerabilidades, dentro del contexto de las condiciones del espectro autista, cuyas
asociaciones han sido estudiadas no dentro del paradigma de la determinacion social, sin

embargo, con resultados que ameritan tomarlos en cuenta. Muchos de estos aspectos
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pueden ser prevenidos, ya que se desenvuelven en el medioambiente en el cual la familia
se asienta, asi como, situaciones relacionadas con el embarazo que también pueden
prevenirse, como infecciones o enfermedades adquiridas.

En cuanto a la exposicion a procesos destructivos medioambientales hay varias
investigaciones que han estudiado su asociacion con las condiciones del espectro autista.
La exposicion en el embarazo y perinatal, a dichos procesos es una de las grandes
interrogantes para resolver. Las sinergias entre el cambio climatico y la contaminacién
del aire, pueden aumentar el dafio a los nifios. Los impactos incluyen deterioro del
desarrollo cognitivo y conductual, enfermedades respiratorias y otras enfermedades
cronicas, todas las cuales pueden sembrarse en el Utero y afectar la salud y el
funcionamiento de inmediato y durante el curso de la vida (Perera 2018).

Al perjudicar la salud, la capacidad de aprendizaje y el potencial de los nifios para
contribuir a la sociedad, la contaminacién y el cambio climatico hacen que los nifios se
vuelvan menos resilientes y que las comunidades en las que viven sean menos equitativas.
El feto en desarrollo y el nifio pequefio se ven afectados de manera desproporcionada por
estas exposiciones debido a sus mecanismos de defensa inmaduros y su rapido desarrollo,
especialmente aquellos en paises de ingresos bajos y medianos donde la pobreza y la falta
de recursos agravan los efectos (Perera 2018).

Hay muchas investigaciones que se han realizado con el fin de estudiar las
asociaciones que tienen los contaminantes ambientales con el desarrollo de condiciones
del espectro autista. Segn dos estudios realizados en comunidades de los EE. UU.,
encontraron una asociacion especifica con la exposiciéon a la contaminacion del aire
durante el tercer trimestre (Weisskopf, Kioumourtzoglou, y Roberts 2015) han sido
consistentes en gran medida, con asociaciones observadas con diferentes aspectos de la
contaminacion del aire, incluidos los téxicos peligrosos del aire, el ozono, las particulas
y la contaminacion relacionada con el trafico.

En una revision sistematica en la cual se analizaron 13 estudios de los ultimos 10
afios en los que se relaciona la exposicion a material particulado (PM) con la incidencia
de autismo. De todos estas investigaciones 8 encontraron una asociacion positiva, lo cual
variaba segun el tamafio de la particula, siendo més fuerte la asociacién con PM2.5y PM

diésel (Morales-Suarez-Varela, Peraita-Costa, y Llopis- Gonzalez 2017)

Otra revision sistematica japonesa de varias investigaciones sobre la exposicion

de procesos medioambientales y su asociacion con incidencia de autismo, se encontro que
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exposiciones a quimicos como particulas PM2.5, pesticidas, bisfenol A, ftalatos, mercurio
y deficiencias nutricionales de &cido félico, vitamina D o acidos grasos puedan estar
asociados con una mayor incidencia de condiciones del espectro autista. Los productos
quimicos o alimenticios estudiados en esta revision fueron: EIl tabaco, alcohol,
contaminantes del aire, pesticidas, metales pesados, disrruptores enddcrinos,
micronutrientes y acidos grasos, inclusive estudiaron la obesidad parental como
exposicion (Fujiwara et al. 2016).

También hay estudios que refutan el hecho de que las condiciones
medioambientales tengan asociacién con el autismo. El estudio de seguimiento de cuatro
cohortes de poblacion europea de 4 paises, que contempla la exposicion a particulas
contaminantes medioambientales por parte de las madres durante su embarazo, como
proceso destructivo frente a la incidencia de autismo, no encontrd asociacion alguna
(Guxens et al. 2016). En otro estudio de casos y controles realizado en poblacion sueca,
en el cual se analizaba la exposicién a particulas medioamientales de éxido de nitrégeno
y particulas menor a 10 micrometros (PM10) , durante el embarazo y el primer afio de

vida, no encontrd asociaciones con la incidencia de autismo (Gong et al. 2017)

Por otro lado, las vulnerabilidades frente a condiciones o enfermedades biolégicas
también se consideran frente a la incidencia del autismo. Asi en el estudio de Ornoy y
colaboradores(Ornoy, Weinstein- Fudim, y Ergaz 2016) se analizan sindromes genéticos,
enfermedades maternas y procesos prenatales, y su asociacion con las condiciones del
espectro autista. En cuanto a los cuadros genéticos que expresan fenotipicamente
caracteristicas autistas estan X fragil, sindrome de Rett, esclerosis tuberosa, sindrome de
Timothy, sindrome de Phelan-McDermid, sindrome tumoral de hamartoma, sindromes
de Prader-Willi y Angelman, éstos son trastornos que pueden estar presentes en las
familias y pueden ser causa de las caracteristicas autistas, deben estudiarse genéticamente
y descartarlas antes de emitir el diagnoéstico de autismo. Por otro lado, hay también
procesos destructivos durante el embarazo que, segun este estudio, tienen asociacion con
el autismo como la diabetes mellitus, enfermedades autoinmunes maternas como el
sindrome antifosfolipido y enfermedad tiroidea, preeclampsia. Otros procesos como las
infecciones maternas (rubéola y citomegalovirus, influenza con fiebre), fiebre prolongada
e inflamacién materna, especialmente con cambios en una variedad de citocinas
inflamatorias y anticuerpos que atraviesan la placenta y afectan el desarrollo fetal (Ornoy,
Weinstein- Fudim, y Ergaz 2016).
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Otra fuente de exposicién a procesos destructivos involucra la ocupacion de las
personas, desde la determinacion social de la salud se analizan también estos aspectos.
En el estudio de casos y controles sobre la exposicion ocupacional de los progenitores y
la incidencia de autismo(2013) llevado a cabo en un centro de atencidén temprana en
Esparfia , arrojo que hubo asociacién positiva entre las ocupaciones de los padres y en
especial de las madres, en las cuales estaban expuestos a disolventes y turnos nocturnos.
Asi mismo se encontré una asociacion positiva con el alto nivel cultural de los
progenitores y el autismo (Pino-L6pez y Romero-Ayuso 2013). El nivel socioeconémico
y el lugar de residencia es de particular preocupacion, ya que estos pueden estar
relacionados con la determinacion de casos de autismo (Weisskopf, Kioumourtzoglou, y
Roberts 2015).
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Capitulo segundo

Marco metodoldgico

En el capitulo segundo de esta investigacion, se abordan los aspectos
metodoldgicos relacionados con el mismo. En primer lugar, se plantea cual es la pregunta
de investigacion y en base a esta, se presentan de manera los objetivos que se persiguen.

Posteriormente, se plantean cual es el disefio de abordaje, y cual es la muestra
poblacional empleada; posteriormente se plantean las diversas variables consideradas y
los instrumentos y técnicas que se necesitaron para recabar y analizar la informacién
conseguida.

Para el presente estudio se plantea la siguiente pregunta de investigacion: ;Cuales
son los modos de vida asociados a los cuidadores de personas autistas pertenecientes a
Aspadasa en la ciudad de Esmeraldas? Con tal propdsito se plantearon los siguientes

objetivos generales y especificos:

Objetivo principal

Analizar los modos de vida de los cuidadores de nifios y jovenes autistas
pertenecientes a la Asociacion de padres y amigos de personas con autismo y sindromes
asociados de la ciudad de Esmeraldas.

Objetivos especificos

e Identificar los modos y estilos de vida de los cuidadores de nifios y jovenes
autistas pertenecientes a Aspadasa en la ciudad de Esmeraldas.

e Conocer como se generan los procesos protectores y destructivos en los
cuidadores de nifios y jovenes autistas pertenecientes a Aspadasa en la
ciudad de Esmeraldas.

e Describir los procesos de exposicion y vulnerabilidad de los cuidadores de
nifios y jovenes autistas pertenecientes a Aspadasa en la ciudad de

Esmeraldas.
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Partiendo de la interrogante y objetivos anteriormente planteados, se tiene la
presente investigacion es de tipo descriptivo y explicativa, desde una aproximacion a la

Determinacion Social de Salud.

1. Disefio

El estudio plantea un disefio de tipo transversal, para lo cual, se levantaron datos
en la Asociacion de padres y amigos de personas con autismo y sindromes asociados de
la ciudad de Esmeraldas (Aspadasa), en un determinado periodo de tiempo circunscrito
entre octubre del afio 2020 a marzo del 2021.

Para ello, se utilizaron técnicas de recoleccién de informacion, especificamente el
de la encuesta, y las entrevistas en profundidad con los cuidadores. Para el analisis e
interpretacion de los datos referente a los modos y estilos de vida, y el impacto de los
procesos protectores o destructivos a los que estan expuestos los cuidadores, se asumio el
paradigma de la Determinacion Social de la Salud. En tanto, el paradigma de la
Neurodiversidad fue asumido para el abordaje de los aspectos especificos sobre el
autismo presente en los nifios y jovenes, a cargo de dichos cuidadores.

En ese tipo de disefio, se parte de que todas las realidades son subjetivas y que
ademaés, dicha realidad depende de la subjetividad de otras situaciones u observadores
asociados con el hecho de estudio, con lo cual, se reproduce un contexto de interaccion
investigable (Sautu et al. 2005, 46-47).

La presente investigacion cumplio con estos preceptos debido a que no se realizo
ningun tipo de intervencién que pudiera modificar las observaciones, solo se implement6
una encuesta que permitié obtener una valoracién estadistica de la frecuencia o
prevalencia de las variables estudiadas en los sujetos participantes del estudio, es decir,
no se evaluaron ni consideraron situaciones previos 0 posteriores al momento de la
implementacion del instrumento de evaluacion, y los resultados solo permiten ver la

realidad puntual observada en ese grupo de participantes al momento de la evaluacion.

2. Universoy muestra

El universo muestral asumido en esta investigacion, se circunscribié a los

cuidadores (familiares o no) de nifios y jovenes con autismo que forman parte de
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Aspadasa de Esmeraldas. De esta manera, la poblacion total de integrantes de la
investigacion estuvo conformado por 49 personas que son todos los cuidadores que
forman parte de la mencionada asociacion, sin embargo, se selecciond solo una parte de
esta poblacion general, es decir, finalmente participaron solo aquellos que cumplian con
los criterios de inclusion.

Al respecto, el criterio empleado para el muestreo fue el de una seleccion simple,
no aleatoria y por conveniencia, es decir, se selecciono a la totalidad de las personas que
cumplian con los criterios y no se realiz6 ninguna seleccién al azar de los mismos. Por lo
tanto, la muestra definitiva quedd constituida por 13 cuidadores de nifios o jovenes
autistas que poseian un diagndstico certificado de autismo emitido por parte del personal
de salud competente. En la

Tabla 2 se muestra la caracterizacion del universo muestral.

Tabla 2
Caracterizacion del universo muestral considerado en la presente investigacion
Condicién Descripcion n

Nifios o jovenes con Otras afecciones no pertenecientes al espectro

. . o = 22
No cumplen con '9? autista o al que se le aplicaba alguno de los criterios de exclusion
criterios de inclusion . - . - —— . -
Nifios o jévenes con autismo sin certificacion del diagnostico 14
Si cumplen con . . . -
P Nifios o jovenes con autismo certificado 13

criterios de inclusién
Fuente y elaboracion propias

2.1. Criterios de inclusion y exclusion

En la investigacion se consideraron los siguientes criterios de seleccion:
Criterios de inclusion:

e Ser un familiar o cuidador de un nifio o joven autista perteneciente a la
Aspadasa Esmeraldas.

e Ser un familiar o cuidador de un nifio 0 joven autista con edades
comprendidas entre los tres (03) y 15 afios de edad cumplidos.

e Serun familiar o cuidador de un nifio o joven autista identificado con sus
variantes (autismo infantil, autismo clasico, Sindrome de Asperger,
Trastorno del espectro autista de alto o bajo funcionamiento)

diagnosticado y certificado por un profesional acreditado.
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e Vivir en la ciudad de Esmeraldas al momento de la evaluacion.

Los indicadores anteriores se asumieron como los criterios de inclusion definitivos,
el incumplimiento de cualquiera de ellos, conllevo a la no seleccidn (exclusion) del sujeto
para su participacion en la investigacion. Las variables consideradas en la presente

investigacion, se pueden revisar en su totalidad en el Anexo 1.

3. Recoleccion de la informacion

Primeramente, se procedié a contactar y verificar el cumplimiento de los criterios
de inclusion por parte de los posibles participantes, para esto, se reviso el expediente de
cada uno y se separaron los casos que cumplian con los criterios de inclusion.

Luego se procedio a contactar con los mismos y se les proporcioné informacion
sobre el estudio, sus objetivos, y cualquier otra informacidn concerniente al mismo, asi
como también se aclararon las dudas que pudieran surgir para los posibles participantes
en esta etapa. Luego de haber aclarado las dudas y emitida toda la informacion sobre la
investigacion, se les invitd a participar en la investigacion por medio del llenado de la
respectiva encuesta.

Las personas que aceptaron llenaron un consentimiento informado donde declaran
su autorizacion para participar en la investigacion (Anexo 2), y que ademas conocen el
uso que se le dara a los datos, que no se divulgara ningun dato personal que les identifique
a ellos o a los nifios 0 adolescentes que cuidan y que autorizan la publicacion en el
manuscrito académico la informacion que de esta se recoja.

Posterior al llenado del consentimiento informado, se acord6 con cada uno de ellos
una entrevista, presencial o a través de plataformas digitales para reuniones en linea para
realizar de manera individual la aplicacién de la encuesta EPI-A modificada. Para los
fines de este estudio se hizo una modificacidn de este instrumento que fue autorizado por
la autora.

La encuesta fue suministrada por la investigadora responsable del presente
trabajo, y su labor fue la de recoger las respuestas que los encuestados le suministraban,
asi como de aclarar a estos aspectos que no comprendieran de los items que se les
solicitaban respondieran.

Los datos recabados por esta via fueron transcritos en una hoja de célculo de la

herramienta ofimatica Excel, en esta, se prepararon los mismos y se ajustaron para poder
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transferirlos al programa estadistico con el cual se realizaron las evaluaciones definitivas.
En la tabla siguiente se muestran las técnicas de investigacion empleadas en base a los

objetivos planteados.

Tabla 3
Técnicas de analisis e instrumentos empleados
Objetivos especificos Técnicas de Fuentes de Variables / Categorias
(capitulos) investigacion informacion conceptuales
Identificar los modos y estilos de vida de los Metabollsmp SOC'?I
: L . . Reproduccidn social

cuidadores de nifios y jovenes autistas Encuesta EPla Familias Insercion social
pertenecientes a la ASPADASA en la ciudad de  modificada Patrones de Consumo
Esmeraldas :

Modos de Vida

Procesos protectores

Conocer como se generan los procesos
Procesos destructores

protectores y destructivos en los cuidadores de  Encuesta EPla
nifios y jovenes autistas pertenecientes a la modificada
ASPADASA en la ciudad de Esmeraldas

Familias
Subsuncion
Autonomia

Describir los procesos de exposicion y

vulnerabilidad de los cuidadores de nifios y Encuesta
jovenes autistas pertenecientes a la ASPADASA EPla modificada
en la ciudad de Esmeraldas

Fuente y elaboracién propias

Procesos destructivo e
Familias interpretacion de
vulnerabilidades

3.1. Instrumentos

En la investigacion se empled el instrumento EPI-A (Anexo 2) con el objetivo de
recabar informacion acerca del nivel socioeconémico, modos y estilos de vida, es decir
los procesos que se desarrollan en los niveles general particular e individual.

Este instrumento fue disefiado en Quito — Ecuador, con la finalidad de recabar
informacion sociodemografica y epidemioldgica para el analisis de modos y estilos de
vida en el marco de una investigacion sobre autismo y Determinacion social en el
Ecuador, en la Universidad Andina Simén Bolivar. EI mismo consta de 99 items divididos
en 9 secciones que corresponden a la valoracion de los aspectos sociodemograficos y
epidemioldgicos asociados con las personas encuestadas, los cuales se dividen en datos
de identificacion de la encuesta, datos de la persona entrevistada, caracterizacion del
hogar 1 (datos demograficos y servicios basicos); caracterizacion del hogar 2
(composicion del hogar, caracteristicas del cuidado e insercion social); Informacién
escolar del nifio o adolescente; exposicién a procesos ambientales; salud del nifio o
adolescente.

Se solicitd la autorizacion a los autores del instrumento en el marco de la
investigacion actual para la obtencion del titulo de Magister en Trastornos del Desarrollo

Infantil mencién autismo, el cual fue concedido por tratarse de un instrumento
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perteneciente a Universidad Andina Simon Bolivar. Como se menciond, este instrumento
se modificd para reducir el nUmero de preguntas del mismo hasta contener solo las
relevantes y de interés en esta investigacion, quedando conformada solo por 45 items,

detalles de esto se puede observar en el mencionado anexo.

4. Procedimiento para el analisis

La evaluacion de la informacion recabada por medio de la encuesta fue evaluada
empleando el paquete estadistico SPSS v25. Se realizaron analisis estadisticos de
tendencia central, con lo cual se obtuvieron valoraciones porcentuales asociadas a la
distribucion de la media en torno a las respuestas obtenidas en la encuesta.

Los datos que por esta via se recabaron fueron expresados en tablas y graficos
para su posterior reporte descriptivo y andlisis inferencial situacional. Como dijo
anteriormente, estos resultados se analizaron considerando dos paradigmas, uno el de la
Determinacion Social de la Salud para entender bajo este las condiciones que afectan la
salud de los cuidadores y el paradigma de la neurodiversidad, cuando se dilucida sobre
los aspectos especificos sobre el autismo de los nifios y jovenes a cargo de dichos
cuidadores y que en general, serian afectados por los procesos protectores y/o destructivos

al que estan expuestos los cuidadores.

5. Aspectos éticos considerados en la investigacion

Con el fin de garantizar el correcto uso de la informacidn sin que esto se pudiera
asociar a una incorrecta manipulacion de las observaciones y principalmente para
garantizar la no vulneracién de los derechos y condiciones de vida de los participantes se
asumieron una serie de consideraciones que garantizaran el procesamiento adecuado de
la informacién. En primera instancia, se asumié con responsabilidad una serie de
procedimientos asociados a la adquisicion de la perisologia correspondiente, tanto
institucionales como personales:

e Se realizaron varias visitas a la ASPADASA con el fin de informar a la
direccion de la institucion sobre el trabajo en cuestion, en estas reuniones con
la directiva, se expuso el objetivo del trabajo, los métodos para recabar la
informacion planteada y las garantias de anonimato ofrecidas a los posibles

participantes.
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e Se solicito la aprobacion formal de la institucion para la realizacion de la
investigacion empleando a personas que formaban parte de la misma.

e Luego de recibida la correspondiente autorizacidn, se esper6 a una reunion
formal con la junta de padres y cuidadores y se les planteo la posibilidad de
participar en el estudio, los objetivos que con este se perseguian, las garantias
de anonimato, y el uso final de la informacion recabada, asi como las ventajas
que podria representar para ellos estar en conocimiento de los resultados
obtenidos.

e Se solicitd a los padres y cuidadores la disposicion a participar en la
investigacion, y se aclaré que dicha participacion era totalmente voluntaria y
que no implicaba el trabajo con los nifios o jovenes que representaban, sino
que se trataba de el llenado de un instrumento de recoleccidn de informacion
por parte de ellos.

e Seentregaron y posteriormente se recogieron los consentimientos informados
(Anexo 3), esto se realizd en el momento por parte de los interesados directos
0 en el transcurso de la siguiente semana a la charla impartida, esto ultimo,
para dar la opcién de que dichos padres o cuidadores revisaran y analizaran la
informacion suministrada y decidieran sobre su participacion.

e Luego de registrar los consentimientos informados, se contact6 telefénicamente
con los participantes que cumplian con los criterios de inclusidn, se les informo
de su inclusion en el estudio y se concerto con ellos una cita (presencial o virtual)
para la recogida de los datos de la encuesta empleada.

e Los instrumentos empleados, no contenian datos personales ni direcciones de
domicilio de trabajo de los encuestados ni de sus nifios. A cada evaluado se le
identific6 con un nimero consecutivo que procedia del orden en el que fueron

encuestados; esta constituyo la Gnica forma de identificacion de los mismos.

La adopcion de los pasos y condiciones antes expuestos, garantizaron la viabilidad
de la realizacion de la investigacion con personas que pertenecen a la institucion, asi
mismo, garantizaron la inviolabilidad del anonimato de los participantes y de sus hijos o
familiares. De igual manera, el procesamiento de los datos, y la forma y motivo de la
difusion de los mismos respectan este precepto y aseguran la beneficencia de los
participantes al poder emplear la informacion general obtenida en la mejora de sus estilos

de vida, lo cual, va en beneficio de los mismos y de sus representados. Devolucién de
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resultados; El estudio plantea dentro de sus alcances, que, en el Gltimo trimestre del afio
en curso, y de acuerdo con las opciones que se puedan considerar en torno a las
restricciones generadas por la pandemia de Covid 19, se organice una reunion con las
familias que forman parte de Aspadasa para socializar los principales resultados

obtenidos en el presente estudio.

5.1. Consideraciones éticas

Los participantes en la presente investigacion otorgaron por escrito su aprobacién
para la inclusion de ellos y sus hijos en la presente investigacion, con lo cual, se asegura
que se cumplen con los estandares éticos establecidos en la declaracion de Helsinki de la
WMA.
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Capitulo tercero

Resultados y discusion

En este capitulo se muestra una descripcion de la ciudad de Esmeraldas como
contexto de estudio, los resultados asociados con las caracteristicas de la muestra
poblacional, y posteriormente la caracterizacion de los modos y estilos de vida de la
poblacion de estudio, asi como también, se abordan los resultados observados sobre los
procesos protectores, destructivo y la exposicion a vulnerabilidades reportados por parte
de los cuidadores. En todos los casos, a medida que se presentan los resultados, estos son

discutidos en términos descriptivos.

1. Descripcion del contexto de estudio

La ciudad de Esmeraldas se encuentra ubicada en el cantdén del mismo nombre,
mismo que es parte de la zona costera ecuatoriana Océano Pacifico, especificamente, la
ciudad se encuentra en la parte central de la provincia, a una distancia de 300 km de la
ciudad de Quito, capital del pais; la ciudad funciona como cabecera cantonal y capital
provincial (Secretaria Nacional de Gestion de Riesgos 2013). Segun el ultimo censo
nacional (Instituto Nacional de Estadistica y Censos 2010), esta ciudad posee una
poblacion aproximada de 189.504, distribuidos en cinco parroquias urbanas y ocho
rurales.

Segun se reporta en el ultimo censo nacional (Instituto Nacional de Estadistica y
Censos 2010), la poblacion infanto-juvenil provincial estd conformada por 132 mil nifios
aproximadamente de entre 0 a 9 afios, y de 64 mil adolescentes con edades entre los 10 y
los 14 afios. Ademas, segin este mismo censo, la poblacién esmeraldefia tiene
caracteristicas multiétnica e intercultural, para lo cual, el 32 % se autoidentifica como
afroecuatoriano/a, el 37 % como mestiza, el 10 % negro y solo el 1 % como indigena.

Se conoce histéricamente que el grupo étnico indigena y afrodescendiente fue

esclavizado y desvalorizado desde la colonia. Segun el historiador esmeraldefio Marcel



64

Pérez, esta situacion de desigualdad y esclavitud se mantuvo hasta principios del siglo
XX (M. Pérez 1998).

Esmeraldas es una provincia que ha sufrido de privaciones sociales importantes
como pobreza, desempleo, necesidades béasicas no satisfechas, marginalidad,
analfabetismo entre otras, derivadas por la desigualdad en la reparticion de recursos, la
exclusion social, el regionalismo y la concentracidn del poder politico (Zurita 2006).

Segun el Ministerio Coordinador de Desarrollo Social en su informe de Desarrollo
Social 2007-2017 (Ministerio Coordinador de Desarrollo Social 2017), Esmeraldas se
encuentra entre las provincias con mayor pobreza y pobreza extrema del Ecuador, el
reporte de pobreza llega a 43,1% de la poblacion en el afio 2016.

Por otro lado, la pobreza extrema calculada en base a los ingresos y segun las
etnias en la provincia de Esmeralda alcanza el 31,9 % en los indigenas, en los afro-
ecuatorianos este indicador es valorado en 12,4%, y en los mestizos en 6,1% (Instituto
Nacional de Estadistica y Censos 2010).

Las personas con discapacidad dentro de la provincia de Esmeraldas, segun el
CONADIS (Consejo Nacional para la lIgualdad de Discapacidades 2021) en su pagina
oficial afirma que existen 16.023 individuos con discapacidad, de los cuales el 46,02 %
tiene problemas fisicos; 26,54% intelectual; 10,53% auditiva; 12.55% visual y el 4,36%
psicosocial.

Los requerimientos de salud estan cubiertos en su mayoria por el Ministerio de
Salud Publica, a través de un Hospital Provincial de segundo nivel, que atiende casos
derivados de los ocho cantones de la provincia. En este hospital se cuenta con varias
especialidades entre ellas la de pediatria; subespecialidades, cirugia pediétrica,
neonatologia. En el area de salud mental laboran sélo especialistas para adultos, entre
estos, neurdlogo, psicologos y psiquiatras. Ademas, posee un departamento de medicina
fisica y rehabilitacion, con un terapista de lenguaje y estimulacidn temprana.

También la provincia de Esmeraldas cuenta con dos centros de salud Tipo C,
donde también hay atencion de especialidad pediatrica y psicologica, y varios centros de
salud tipo A y B para la atencion primaria de la poblacion general.(Ministerio
Coordinador de Desarrollo Social 2017). Existe tambiéen otra casa de salud, el Hospital
Basico del IESS, que presta sus servicios a los afiliados en areas de Pediatria, psicologia
y psiquiatria.

Asi mismo, segun la Secretaria Nacional de Discapacidades (Ministerio de Salud

Publica 2017) también cuenta con instituciones para la atencion y calificacion a personas
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con discapacidades estas son: Centro de Salud Tipo C, Nuevo San Rafael, Centro de Salud
tipo C, Las Palmas, Centro de Salud Tipo B #. 1, Centro de Salud tipo B #. 2.

La Atencion médica de especialidad neurologia, psicologia y terapéutica dirigida
a la poblacién con discapacidad se encuentra parcialmente cubierta con el Centro Nuestra
Familia, que pertenece a una organizacion particular religiosa (Asociacion nuestra familia
2021). Ademas, existen equipos de atencién médica de especialidades como pediatria,
neurologia y psicologia que pertenecen al Patronato Municipal de Esmeraldas(La Hora
2019a).

Esmeraldas es una provincia que ha sufrido de privaciones sociales importantes
como pobreza, desempleo, necesidades basicas no satisfechas, marginalidad,
analfabetismo entre otras, derivadas por la desigualdad en la reparticion de recursos, la
exclusion social, el regionalismo y la concentracion del poder politico (Zurita 2006). Por
lo que segun el INEC (2010), las fuentes de trabajo que predominan en la provincia y
ciudad son ocupaciones elementales como: limpiadores, asistentes domésticos,
vendedores ambulantes, peones agropecuarios, pesqueros o de mineria, entre otros;
(25,5%), empleados privados (19,7%), jornalero (18,4%), empleados del
gubernamentales o de cargos publicos (13,9%), y algunos otros no declarados (10,7%).

Segun el Ministerio Coordinador de Desarrollo Social en su informe de Desarrollo
Social 2007-2017 (2017) Esmeraldas se encuentra entre las provincias con mayor pobreza
y pobreza extrema del Ecuador, segun el reporte de la incidencia de pobreza por ingresos
per cépita a nivel nacional llega a 22,9% y la pobreza extrema a 8,7%, segun el reporte
de pobreza a nivel provincial, Esmeraldas llega a 43,1% en el afio 2016.

Por otro lado, la pobreza extrema por ingresos segun etnias llega a 31,9% en los
indigenas, en los afro-ecuatorianos a 12,4%, y los mestizos en 6,1%. Siendo la poblacion
Esmeraldefia en mayor proporcion de estas dos ultimas, podemos relacionarlo a una
vulnerabilidad que se suma a la pobreza ya existente en la provincia. Cabe recalcar en
cada uno de los andlisis de pobreza y pobreza extrema, los grupos mas afectados son los
nifios, sobre todo los menores de 11 afios.

En cuanto a la situacion de vivienda en la provincia de Esmeraldas, de las 159 mil
familias encuestadas por el INEC en el afio 2010, 70,3% viven en casas o villas, el 29,7%
restante lo hacen en ranchos, covachas, departamentos, mediagua entre otros. Dentro de
estas viviendas, los servicios basicos encontrados son servicio eléctrico 69,8%, telefonico
18,3%, de agua por red publica 45%, de recoleccion de basura 55% y alcantarillado 24,9%

(Instituto Nacional de Estadistica y Censos 2010).
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Por otro lado, en un reciente informe sobre Agua, Saneamiento e Higiene en
Ecuador (Molina-Vera, Pozo, y Serrano 2018) muestra que existe cumplimiento de los
Objetivos del Milenio, y cataloga como seguro la garantia de acceso al agua potable,
siendo el nivel de acceso en el caso de la provincia de Esmeraldas igual al 68,1%.

En cuanto a la cobertura de alcantarillado, pozo séptico y pozo ciego, a nivel
nacional en el afio 2016, llegé a 95%, y el indicador ODS (Objetivo de Desarrollo
Sostenible) de saneamiento que incluye: 1) instalacion mejorada (alcantarillado, pozo
séptico, pozo ciego, letrina con losa); 2) uso exclusivo del servicio higiénico por parte del
hogar; y 3) tratamiento seguro de aguas residuales, de esta Gltima no hay resultados por
lo que no se la incluye, arroja que en la costa el 86,9% de personas cumplen con el
indicador, y por etnias se evidencia un 82,4% de cumplimiento en la poblacion afro
descendiente (Molina-Vera, Pozo, y Serrano 2018).

Asi mismo, el informe previamente citado, indica que en la region de la costa de
Ecuador, solo un poco méas de la mitad de los evaluados (55,5%) pueden acceder de
manera simultanea a los servicios de agua potable y practican constantemente el lavado
de las manos, en nifios menores de 18 afios este mismo indicador s6lo se cumple en un
51,9%, por lo tanto, tienen alguna carencia de las suministros de agua segura, Ssaneamiento
basico e higiene, simultdneamente (Molina-Vera, Pozo, y Serrano 2018). En este mismo
informe se sefiala que el 82,5% de la poblacion del canton de Esmeraldas cuenta con agua
béasica.

El primero de los eventos que marcaron un antes y un después en el desarrollo de
la provincia de Esmeraldas fue la emision del Decreto Ejecutivo 1043 el 28 de diciembre
de 1970, en la cual se establece la creacion de la Autoridad Portuaria con sede en la
provincia, y la cual se encargaria desde entonces de la administracion del puerto, sin
embargo esta pasé a manos privadas en afio 2004 por un periodo de 25 afios, no obstante,
en el afo 2010 este contrato fue cancelado por mutuo acuerdo entre el estado y la empresa
administradora del mismo. Por lo que la administracion regresé a la provincia (Secretaria
Nacional de Gestidn de Riesgos 2013).

En el afio de 1978, comenzd a funcionar en la provincia la refineria de Esmeraldas
impulsada por el boom petrolero de la época, con el cual se fomento el desplazamiento
de personas desde las zonas rurales hacia la ciudad en busca de mejores condiciones de
vida. Este hecho histérico marcé el inicio de la evolucion del canton (Secretaria Nacional
de Gestion de Riesgos 2013)
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Por su parte, también en esta provincia existe la Asociacion de padres y amigos
de personas con autismo y sindromes asociados (ASPADASA). Creada oficialmente en
el aflo 2017 por un grupo de madres y padres de nifios autistas, como grupo de apoyo, con
el fin de sumar fuerzas y proporcionar ayuda para el diagndstico, terapéutica y
seguimiento de los nifios con esta condicién, ya que muchos de ellos tenian antecedentes
comunes de innumerables quejas por la vulneracion de los derechos de sus hijos en
diferentes ambitos como salud, educacion, y de maltrato fisico y psicologico en
instituciones publicas y privadas.

Actualmente ASPADASA cuenta con 49 integrantes, dentro los cuales se
encuentran nifios con autismo confirmado, con sospechas aun sin poder acceder a
diagnosticos y con otras condiciones. Esta asociacion logré establecer vinculos
intersectoriales con el gobierno provincial, para brindar algunas terapias alternativas
como Hipoterapia e Hidroterapia (La Hora 2019b). En el marco de este apoyo
interinstitucional, el Municipio de Esmeraldas, proporciona a los terapistas y caballos, y
el Cuerpo de Bomberos de Esmeraldas el acceso a la piscina techada de sus instalaciones.
En la Figura 3 se observa la division politico- administrativa de la provincia de

Esmeraldas.
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Fuente: Prefectura de Esmeraldas (Gadpe 2021)

2. Caracterizacion de los participantes del estudio

En la presente investigacion participaron un total de 13 personas, las mismas, se
desempefian como cuidadores de los nifios(as)/adolescentes autistas. De estos 13
evaluados, mas del 90% son las propias madres de los nifios(as)/adolescentes las los que
cuidan, el restante de los evaluados (7,7%) son otros familiares que precisamente no son
el padre de los nifios(as)/adolescentes (Tabla A-1 en anexos).

Apreciamos también, que mas del 90% son personas que todavia se encuentran en
edad productiva laboral, con lo cual, podrian soportar mayores cargas de trabajo para
poder resolver las necesidades en su hogar y con su hijo. Por otro lado, debido a la
posibilidad de exposicion de altas cargas de trabajo, también podrian estar mas expuestos
a afecciones de salud motivadas por la fatiga laboral y mental excesiva.

Asi mismo, en la tabla A-1 se aprecia que la gran mayoria (84,6%) de los
cuidadores evaluados poseen formacion universitaria, 1o que de alguna manera garantiza
que los mismos pueden procurarse formas de sustento que en términos generales se
encuentran por encima del promedio en cuanto a beneficios. De igual manera, en su
mayoria (84,6%), estas personas se autodenominan como mestizos, y solo un 15,4% se

consideran afrodescendientes (tabla A-1 en anexos).

3. Caracterizacion de los modos de vida

3.1. Insercion social y trabajo

El trabajo de las personas puede ser completado en la medida que se disponen de
los insumos adecuados para la realizacién de las correspondientes actividades. Con
respecto a este tema, en la evaluacion realizada se observd que solo un 7,7% de los
evaluados son duefios de las tierras o inmuebles con los cuales se garantizan su sustento
(Tabla A-2), esto coincide con lo sefialado en la Figura B-1 (ver Anexos), en la que la

misma proporcion de evaluados indico que son propietarios de la empresa donde trabaja.
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Otro aspecto interesante observado, corresponde con el hecho de que el 15,4%
indicd que, si bien no son duefios de terrenos, si son propietarios de otros inmuebles,
como oficinas y talleres, ademas de la maquinaria y el equipo requerido para la realizacién
de los respectivos trabajos (Tabla A-2 en anexos), lo cual, también coincide con lo
observado en la Figura B-1 (ver anexos), que indica que son duefios de su emprendimiento
y ejecutan el trabajo que se asocia a estos.

En términos generales, se puede apreciar que 23,09% son personas con poder
adquisitivo en promedio mas elevado que los demas, ya que ellos mismos son propietarios
de sus respectivos medios de produccién, y de alguna manera no dependen de la necesidad
de un salario para esto.

En cuanto a las responsabilidades dentro de sus respectivos trabajos, y por tanto,
en torno a la carga mental que estos pudieran sufrir por las responsabilidades a las que se
encuentran expuestos de manera cotidiana, encontramos que existe una variedad amplia
de opciones, entre las que destacan las labores de docente universitario (30,8%), en las
cuales, se tiene la responsabilidad de dirigir y guiar a un grupo importante de personas,
asi mismo, se observaron otra serie de oficios que requieren de diversos niveles de
concentracion responsabilidad (Tabla A-3 en anexos).

Con respecto al sector donde laboran los cuidadores que reportaron ser
trabajadores activos, encontramos, que a pesar de existir varios sitios de trabajo (Tabla
A-4 en anexos), al menos un 61,6% lo hacen como empleados publicos, es decir, son
trabajadores asalariados por el estado ecuatoriano, la restante proporcion no trabaja o lo
hace para el sector privado. En este caso, se aprecia que una gran proporcion de estas
personas, cuentan con un paquete salarial asegurado a los beneficios que se esperan
obtener de las empresas publicas, entre ellas, una relativa estabilidad en sus ocupaciones.

En este aspecto, aunque uno de los familiares indico que no trabajaba (Tabla A-4
en anexos), este caso corresponde a una persona que es jubilada y que, por tanto, también
posee un ingreso mensual fijo, lo que asegura que cuentan con un minimo de ingresos
monetarios para afrontar y cubrir una parte importante de sus necesidades basicas y las
del nifio autista al que cuida.

Con respecto al grupo social con el que se identificaron los evaluados, al menos
el 61,53% indicd, que pertenecen a una clase social media y media-alta . A pesar de esto,
y de que al menos para este grupo de evaluados, se puede entender que pudieran tener
acceso a diversas formas de solucion de problemas y satisfaccion de necesidades,

incluyendo las facilidades que pudieran estar presentes para poder acceder de manera mas
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facil al sistema de salud o a las diversas fuentes de alimentacion y/o servicios. La otra
parte podria estar expuesta a mayores dificultades asociadas con el acceso a
medicamentos, asistencia médica, formacion académica de mayor calidad o que sea mas
adecuada para el nifio o adolescente que cuidan, por lo que es posible, que este segundo
grupo, este mas expuesto a diversos procesos destructivos frente a la condicion de su hijo.
(Figura B-2 en anexos).

Como se observo en los acépites anteriores, la gran mayoria de los cuidadores
trabajan, y de estos, también la gran mayoria de los cuidadores son las mismas madres.
Por lo tanto, nos encontramos con un grupo de personas (las madres) que ademas de
encargarse del cuidado del nifio, son las responsables parcial o totalmente, de garantizar
el ingreso monetario al hogar (23,1%) (Figura B-3 en anexos). Este caso, deja al
descubierto que particularmente en este grupo de personas, existe una carga de
responsabilidad de gran importancia. En todo caso, se observa que, en muchas de las
oportunidades, el padre también tiene una responsabilidad grande en lo que respecta al
aporte monetario en los gastos del hogar. Situacion que podria ser el motivo por el cual
estos no son reportados como los principales cuidadores de los nifios(as)/adolescentes
autistas.

Esté claro que al menos en el grupo de personas evaluadas, existe un entramado
de responsabilidades y formas, por los cuales se garantizan los ingresos monetarios que
el grupo familiar requiere para satisfacer sus necesidades. Estas varian solo del ingreso
del padre o de la madre, y pasa incluso por la combinacion de fuerzas por parte de ambos,
hasta por la recepcion de ayudas monetarias provenientes de familiares u otras fuentes.

Lo observado permite analizar que sobre la cabeza de familia (padre y madre),
recaen las principales responsabilidades del hogar. Por lo que, si se considera que son
particularmente las madres las responsables del cuidado del nifio o joven autista,
posiblemente se cierna una fuerte carga emocional y fisica que pudiera a la larga incidir
en su estado de salud y consecuentemente, en el nivel de la calidad de atencidn a su hijo
autista. En este sentido, la concentracion de responsabilidades podria convertirse en un
proceso destructivo del estado de salud del cuidador e indirectamente afectar en la misma
direccion negativa al nifio(a)/adolescente al que cuidan.

Un aspecto que es determinante en la configuracion de los modos y estilos de vida,
es la vivienda de las personas. En este caso, la propiedad de esta puede influir de manera
considerable en las actividades y las cargas de responsabilidad que una persona o grupo

familiar puede tener.
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En este estudio, mas de las tres cuartas partes de los sujetos encuestados indico
que eran los propietarios de lugar donde viven; la restante proporcion, sefialé que la
vivienda donde residen junto a su hijo pertenece a su grupo familiar (Figura B-4 en
Anexos). En todos los casos se reportd que vivienda eran casas o apartamentos.

El aspecto de que la vivienda sea propia o de algin familiar, implica directamente
gue estas personas no deben generar pagos por arrendamiento, situacion que les permite
ahorrar varios cientos de délares mensuales. Esta ventaja, es un proceso protector ya que
disminuye la carga de pago del grupo familiar, y los ingresos que podrian estar destinados
a este aspecto, podrian entonces orientarse a la satisfaccion de otras necesidades que
podrian incluir necesidades de atencidn especifica del nifio(a)/adolescente autista.

Con respecto al tema del hacinamiento, se observO que en los datos
proporcionados no esta presente dicha condicion en las personas evaluadas y su grupo
familiar. El promedio de personas por habitacion se encuentra entre los limitesde 1a 1,5
personas por habitacién (Tabla A-5 en Anexos).

Por lo general, el hacinamiento implica que un grupo de personas debe compartir
de manera forzada un espacio limitado. Con lo cual, en la medida que esta cantidad de
personas es mas grande, y son menos o de menor tamafio dichos espacios, pueden
generarse condiciones que pueden atentar contra la salud de dichos individuos
(Montenegro y Cristina 2018; Pérez y Rodriguez 2020).

Se estima que debido a que las personas con escasos 0 con recursos limitados,
pueden acceder a viviendas con espacios menos apropiados que las que se encuentran en
las viviendas que normalmente pueden tener las personas con mejores ingresos.
Particularmente con lo que respecta a las viviendas, uno de los aspectos que condicionan
la calidad de vida, responde a criterios de densidad poblacional dentro del inmueble, y
estas varian considerablemente. La ocupacion de una vivienda se establece en base a la
totalizacion de las personas dentro de cada casa y el nimero de servicios que comparten
los ocupantes de la misma.

A causa de que los servicios de una vivienda son compartidos, la convivencia de
muchas personas al mismo tiempo y en el mismo lugar podrian ser la fuente de otros
problemas de salud. Por tanto, en estos casos, la densidad se determina en referencia al
espacio (personas por metro cuadrado) o la ocupaciéon por habitacion (personas por
habitacion) (United Nations 2007).

Este parametro (personas por habitacion), es comunmente empleado en diversos

censos nacionales como parte de un indicador elemental de hacinamiento, y el mismo,
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indica que los limites tolerables se encuentran entre 1,5 0 2 personas por habitacion. Las
Naciones Unidas toman en cuenta la superficie de las habitaciones para sus indicadores
de desarrollo sustentable (United Nations 2007), por lo cual, podemos apreciar que en
esta evaluacion no se observo que se transgrediera este limite dentro de los grupos
familiares evaluados, pudiéndose esto considerar como un proceso protector para los
integrantes de estos grupos familiares.

Con respecto a los ingresos mensuales netos del hogar, se pudo observar que todos
los cuidadores evaluados reportaron que tenian acceso al menos entre uno a varios salarios
basicos mensuales, provenientes del aporte del padre, de la madre o de ambos.
Particularmente, hasta un 30,8% de las personas consideradas en el estudio, respondid
que accedian entre uno o dos salarios basicos (Tabla A-6 en anexos), mientras que el
61,6% indicé que los ingresos mensuales de la familia se encontraban entre 2 a 6,5
salarios basicos y en uno de los casos (7,7%) los ingresos superaban los 2500 USD.

Estos indices de ingresos reportados, no resultan ser en su mayoria realmente
bajos si se considera que el sueldo basico en el pais es de 400 USD (Ministerio del trabajo
2021). Existen diversos parametros que deben ser considerados como protectores o0 como
dafinos con este aspecto, y estos corresponden al nivel de gastos generales relacionados
con cada familia en particular; los mismos que, si resultan ser altos, implicarian que un
rango de ingresos en particular, pudiera resultar no ser suficiente para solventar las
necesidades del grupo familiar. Ademas, condiciones como la inflacion, o la accesibilidad
a productos o servicios especializados, podria implicar que estos sean mas costosos y por
tanto dichos ingresos no sean suficientes. Adicionalmente, si un salario incluso se
encuentra levemente por encima del nivel basico, podria significar que la persona que lo
recibe, pudiera tener una carga y responsabilidades en el trabajo mas alto, lo cual, podria
incidir en la salud del trabajador y por tanto, comprometeria la capacidad de cuidado del
nifio(a)/adolescente autista.

Todas estas son variables que de por si no se consideraron demostrar, pero que
podrian estar presentes en el grupo poblacional evaluado, por lo cual es necesario
mencionarlos en esta caracterizacion.

En todo caso, en el presente estudio se describen Unicamente los elementos
relevantes observados, y se exponen tal como fueron reportados por parte de los
evaluados. De la misma manera, estos resultados solo corresponden a la realidad de este
grupo muestral y de ningiin modo son el reflejo de todos los cuidadores de nifios o jovenes

autistas que viven en la provincia de Esmeraldas.
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Esta realidad puntual, también muestra otra cara, y es que las personas evaluadas
poseen niveles de ingresos suficientes como para poder afrontar adecuadamente (no sin
dificultades en algunos casos) las necesidades basicas diarias del grupo familiar. Esto
incluye la atencion y requerimientos especificos que puedan tener los nifios o jovenes
autistas a los que cuidan, siendo estos mas dificiles de cumplir a cabalidad, en la medida
que los ingresos familiares son mas bajos y que incluso estos grupos familiares son mas
numerosos o con menos redes de apoyo.

Esta percepcion de capacidad de afrontar problemas diarios teniendo como
soporte el salario percibido, se obtuvo de la conversacion con los cuidadores evaluados
al momento de la implementacion de la encuesta.

Cuando se indagé especificamente sobre la seguridad de la obtencién de ingresos
del cuidador, se observo que un poco mas del 30% de los mismos no recibia ingresos y
se dedicaba unicamente al cuidado del nifio(a)/adolescente autista, lo que muestra que
estas personas no contribuyen a los ingresos del hogar, y principalmente esta
responsabilidad queda en la pareja, u otros familiares, sin embargo, mas de la mitad de
los cuidadores evaluados indicaron que poseen un trabajo con ingresos fijos, y un 15,38%

que poseia ingresos de trabajos temporales (Figura B-5 en Anexos).

3.1.1. Principales impactos en las familias

Un gasto de gran importancia realizado por parte de los cuidadores y/o de sus
familias es el relacionado con el diagndstico de autismo del nifio(a)/adolescente que cuidan.
Este, aunque en algunos casos corresponderia a un Unico desembolso, en otros casos pudo
haber requerido de la realizacion de varias evaluaciones por mas de un profesional, mismos
que se corresponden con una importante suma de dinero que de alguna manera impactaria
negativamente las finanzas del nacleo familiar. En este caso, se encontrd que estos podrian
alcanzar sumas mayores a los 1000 USD (38,5%) (Tabla A-7 en Anexos), suma que podria
resultar elevada si se considera que casi el 40% de los evaluados perciben sueldos que no
superan los dos salarios minimos (menos de 1000 USD) (Tabla A-6 en Anexos).

Por su parte, los costos mensuales por concepto de terapias en los que reportaron
incurrir los cuidadores en su mayoria (53,8%) no superaron los 50 USD, no obstante,
también se observaron cifras que sobrepasaron los 200 USD al mes. Este es un costo que

no es concluyente en cuanto a la manera que incide en la economia de la familia dado que
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depende de si los cuidadores realizan o no este gasto, es decir, si tienen a sus hijos autistas
recibiendo algln tipo de terapia (Tabla A-8 en Anexos).

Contrariamente a lo antes expuesto, esta tendencia puede ser un reflejo de las
entradas de dinero que tiene el grupo familiar. Por lo tanto, podria asociarse a que segun
el nivel de ingreso que poseen, acuden los nifios a menor cantidad terapias, o0 que no se
les proporcione ningun tipo de terapia formal, para asi poder compensar los ingresos
insuficientes. Es de considerar la posibilidad de que, si los cuidadores pudieran acceder a
mayor cantidad de recursos monetarios, estos definitivamente podrian intentar realizar un
mayor gasto en este aspecto.

Un aspecto relevante en esta evaluacion, es la edad en la que se percibid una
desviacion del desarrollo esperado, en esta investigacion cerca del 50 % de estos padres
notd esta diferencia, sin embargo, los diagndsticos fueron realizados con posterioridad.
Esto concuerda con lo encontrado en el estudio de (Lépez-Chavez y Larrea-Castelo
2017), en el cual sefialan que cerca del 75% de los padres notaron diferencias antes de los
dos afios en el desarrollo de sus hijos, las cuales no fueron validadas por el personal de
salud de atencion infantil aparentemente. Se puede decir que los servicios de salud deben
corroborar los cambios notados por los padres o cuidadores en cuanto al desarrollo del
menor, ya que el acceder a un diagnostico a temprana edad, implicaria que los padres de
alguna manera pudieran garantizar atencion y terapias oportunas que mejoren el
desarrollo de habilidades en sus hijos, y en algunos casos el pronostico (Figura B-6 en
Anexos).

La solidaridad, reciprocidad, relaciones sociales, valores culturales e identidad
propia, pueden considerarse como procesos protectores si se parte de la definicion de esto
propuesta por Breilh (2003). En este caso, la solidaridad evaluada, no es propiamente del
cuidador, sino de los actores sociales que le rodean y que pueden mostrar por medio de
acciones el apoyo incondicional al sujeto. En algunas oportunidades, este apoyo no es
realmente incondicional y depende de un pago, pero en todo caso, el profesionalismo y la
dedicacion empatica, con los que otros se avocan a solventar los problemas por los que
fueron contratados, implica un proceso protector en si mismo para el cuidador y el nifio
autista.

En el mismo lineamiento se encuentran las relaciones sociales que facilitan el
fortalecimiento de las redes de apoyo con las que cuentan los cuidadores. Con lo cual,

diversas situaciones de la vida diaria son resueltas facilitando el cuidado del nifio autista.
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Las relaciones sociales evaluadas en esta investigacion, abarcan las interacciones
del nifio autista en los entornos de formacidn, asistencia a los cuidadores y nifios y
atencion de salud en torno al tema del autismo.

En cuanto al tema de la red de apoyo familiar, la tendencia principal fue que
convivieran bajo el mismo techo tanto ambos padres como los hermanos (53,8%) (Tabla
A-9 en Anexos). Sin embargo, también se observo la presencia de otras configuraciones
en cuanto a la presencia de familiares en el hogar. En todo caso, siempre se observo la
presencia del nucleo familiar directo que alcanzaba hasta el tercer grado de
consanguinidad y en ningun caso se observé la presencia de personas de otro nivel de
afinidad.

En la totalidad de los casos evaluados se encontro que el diagndstico de autismo
fue emitido por parte de una institucion de salud perteneciente al sistema privado. Lo cual
indica que los cuidadores realizaron un gran esfuerzo para asegurar a sus hijos autistas la
mejor atencion posible, incluso si eso significaba una mayor inversion en dinero, lo que
demuestra la disposicion de los mismos por garantizar a sus hijos el mejor de los cuidados
clinicos correspondientes. También indicaria que esta necesidad no pudo ser cubierta por
el sistema de salud publico aparentemente.

Este dato, se complementa con el referente a las terapias. En este caso, un 69,23%
indicé que sus hijos reciben terapias programadas por los especialistas correspondientes,
lo cual implica también un gasto adicional de dinero, que es beneficioso para el nifio o
adolescente (Tabla A-10 en Anexos).En este sentido, podria considerarse como un
proceso protector si se observa desde la perspectiva del nifio autista. Sin embargo, dado
que estas terapias son en su mayoria pagas, implica que la responsabilidad que recae sobre
los padres para garantizar estas sesiones. Podria convertirse en un proceso destructivo si
en determinadas circunstancias a los progenitores se les dificultada realizar dichos gastos.
Esto se podria convertir en una cadena de condiciones negativas, en las que el primero de
los detonantes podria ser la falta de recursos, conllevando al desequilibrio, tanto
monetario como psicoldgico de los mismos, afectando el bienestar del nifio como
consecuencia.

Sin embargo, lo anterior es solo una conjetura sobre un posible supuesto, realizado
en base a la consideracidn de todas las posibilidades de desarrollo de eventos. Este estudio
no pretende explicar las posibles consecuencias ni mucho menos asumir que esta es la
realidad inminente, por el contrario, solo se persigue describir las situaciones observadas

en la encuesta aplicada.
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Las condiciones de vida del cuidador, particularmente los aspectos asociados con
el monto de los ingresos familiares, inciden de manera directa en la capacidad de consumo
de bienes o servicios de los mismos, asi como en la calidad de estos. En este sentido, un
aspecto importante en este estudio es el tipo de educacidn que reciben los nifios autistas.

Estos, como se menciond, se deberian ver influenciados en la capacidad de pago
que disponga el cuidador, en este caso, mas de la mitad de los evaluados reportaron que
tenian a sus hijos estudiando en instituciones privadas (53,8%) (Tabla A-11 en Anexos).
Esta proporcion es un poco el reflejo de lo reportado anteriormente, concerniente al nivel
de ingreso, mismos que podrian permitir que se realice el gasto de matriculacion y de
pensiones en el sistema educativo privado.

Esta situacion podria traducirse en un beneficio para el nifio. Se esperaria que, en
las instituciones privadas de educacién, pueda existir una atencién mas apropiada a la
situacion del nifio, tanto por la limitada cantidad de nifios en las aulas de clase, como por
la posibilidad de la existencia de personal docente con la predisposicion o preparacion
especifica para atender a estos nifios/jovenes.

No obstante, esto que se plantea en el acapite anterior, bien no podria ser la
realidad de la situacién. Por lo que se requieren de evaluaciones especificas, que apunten
a conocer esta situacion en dicho contexto, ya que ese particularmente no fue el objetivo
de este estudio.

En base a lo expuesto en el apartado anterior, también se considero en esta
investigacion conocer el gasto que representa para los cuidadores el acceso al sistema de
educacion. En este sentido, se observo que dichos gastos llegan a ascender a los 100 USD
mensuales en al menos 46,15% de los casos (Figura B-7 en Anexos).

Esta cantidad si bien no baja, podria considerarse que se encuentra dentro del
rango de ingresos de los cuidadores reportados. Por lo que, por una cantidad de dinero
medianamente ajustado a los ingresos reportados (sin contar otros posibles gastos del
grupo familiar), los cuidadores intentan garantizar a sus hijos la mejor educacion posible
(aunque como se indicO anteriormente, esto puede y debe ser evaluado en posteriores
investigaciones).

En primer lugar, los cuidadores reportaron que en todo el tiempo que sus hijos
autistas han asistido a la escuela, la experiencia promedio general ha sido positiva
(61,54%) (Figura B-8 en anexos), ya que las respectivas instituciones, en su mayoria han
prestado un apoyo especializado a sus hijos, como adpataciones (61,5%) (Tabla A-15 en

anexos).
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Tanto la experiencia positiva como el apoyo institucional compartieron
prevalencias de reporte similares, lo que da indicios para suponer que al menos para las
familias en las que se reporto dicha experiencia satisfactoria, las instituciones educativas
de las cuales forman parte sus hijos, poseen los recursos humanos profesionales para
garantizar una adecuada inclusion sus hijos, en ambos casos esta fue la tendencia

principal.

3.2.  Concepciones y valores personales del cuidador principal

3.2.1. El autismo desde la vision de los cuidadores

Al tratar sobre el tema del autismo, se entiende que los chicos con esta condicién
son dependientes de sus cuidadores. Estos, son los responsables de garantizar que las
personas autistas puedan acceder a un sistema de apoyo que garantice su
desenvolvimiento en la sociedad; por lo que las acciones concernientes que se asuman al
respecto se pueden considerar como protectoras o destructivas dependiendo de como se
canalicen tales requerimientos especiales. Igualmente, el conocimiento sobre esta
condicion, implica que constantemente se asuman posturas adecuadas o inadecuadas para
poder enfrentarlas.

En este orden de ideas, los evaluados reportaron que en términos generales poseen
un nivel de conocimiento bueno o muy bueno sobre el autismo (61,6%) (Tabla A-13 en
Anexos). Asi mismo, las respuestas sobre el concepto aprendido sobre autismo, se
centraron en las dos vertientes interpretativas conceptuales mas comunes, a saber, la
asociada con la neurociencia (neuro-desarrollo) (69,3%) y la neurodiversidad (30,8%).
Lo que muestra que de alguna manera predomina en estas personas la concepcion causa-
efectista que predomina a nivel mundial en la concepcidén de la salud. Sin embargo, la
restante proporcion de personas asume claramente una concepcion del autismo asociada
con la neurodiversidad.

Estos cuidadores reportaron que, luego de la identificacion del nifio autista fueron
diversas las fuentes empleadas para documentarse sobre esta condicion y asi poder
garantizar el mayor bienestar posible a sus hijos.

Entre estas fuentes de informacion reportadas, se encontr6 una combinacion de

varias de las opciones presentadas. Sin embargo, al observar por separado las veces que
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se reportd un método de informacion particular, se pudo apreciar que predominé como
medio de informacion sobre el tema, el empleo de Asociaciones de familiares y grupos
de apoyo sobre autismo, para garantizar la mejor comprension del mismo.

Se observd, ademas que los cuidadores asumen una prevalencia alta en el empleo
de los grupos de ayuda como principal fuente de informacion, asi mismo, también se
observo prevalencias altas en el empleo de libros, y de cursos para documentarse sobre la
situacion de sus hijos.

Esta informacidn refleja que los cuidadores tienen la capacidad de acceder a varios
medios por los cuales documentarse y que, en particular, confian mucho en las
recomendaciones de expertos o personas con las mismas situaciones. Por lo que es
evidente, ademas de la existencia de los recursos financieros y la capacidad de acceso a
servicios especificos como el internet, también forman parte de una importante red de
apoyo que les garantiza la confianza suficiente para implementar recomendaciones que
permitan mejorar la calidad de vida del nifio autista.

Esta realidad se convierte en un proceso protector importante, debido a que
incentiva y orienta a la planificacion més estratégica del cuidado del nifio que tienen a su
cargo. Un aspecto que puede considerarse como destructor, es el relacionado con la
respuesta psicoldgica de los padres al recibir el diagndstico que confirma la condicion de
autismo en sus hijos. Ya que pueden, en el sub consiente de cada cuidador particularmente
si los cuidadores son los mismos padres, generarse sentimientos tan variados como el del
alivio y aceptacion, o como el de culpa, miedo o ira, por ejemplo.

La manera en como cada persona logra interiorizar la noticia de estos
diagnosticos, mas si no se lo esperaban, podrian ocasionar en el peor de los casos un
desequilibrio emocional. El cual pudiera conllevar a que en un periodo de tiempo (el de
asimilacién), se tomen decisiones erradas que a la larga desencadenen eventos que puedan
poner en peligro la salud y el bienestar del nifio.

En este trabajo no abarcamos ese aspecto, y los resultados que se reportan solo
corresponden a la realidad del grupo de evaluados. Por tanto, la condicion protectora o
desventajosa que pudo haberse generado solo corresponde a la realidad de estos
evaluados. Es asi como se observé que mas de la mitad de los sujetos evaluados report6
que al momento de obtener el diagndstico, sus sentimientos se tornaron en ira, culpa,
miedo, tristeza, impotencia desesperacion (Tabla A-14 en Anexos).

Esto, indistintamente del proceso puesto en practica para interiorizarlo, son

sentimientos negativos que podrian haber inducido a asumir decisiones poco adecuada en
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el transcurso de la vida del nifio autista. Por lo que puede ser comprendido como un
proceso destructor, sin embargo, la actual realidad que cada cuidador vive con estos nifios,
da indicio para pensar que muy probablemente otros procesos protectores, como por
ejemplo, un empleo adecuado, apoyo familiar y de grupos, ingresos suficientes, entre
otros, incidieron en que la interiorizacion de esos sentimientos no trascendiera en acciones
que pudieran ser negativas para la salud de los nifios que estas personas tienen a su cargo.

Un aspecto de los evaluados que puede ser considerado como un elemento
protector es el reconocimiento de la CONADIS (Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades) de la “discapacidad” del nifio autista. EI grupo de beneficios que tienen
las personas con el carnet de CONADIS incluye “rebajas en los servicios basicos, rebajas
0 exencién a impuestos, devolucion IVA, exoneracion del pago de transporte,
importacion de bienes” (EI Comercio 2020), ademas, tiene exenciones tributarias totales
en tasas notariales, servicios de cedulacion, pasaporte, entre otros (EI Comercio 2020).

Todo lo anterior es evidentemente un proceso protector para los cuidadores y
consecuentemente para los nifios autistas, ya que permite entre otras cosas, el ahorro de
dinero que puede ser reinvertido en el bienestar del nifio. En este sentido, se observo que
el 61,5% de los nifios(as)/adolescentes con autismo a cargo de los cuidadores evaluados
poseen dicho carnet (Tabla A-15 en Anexos).

Después que los padres/cuidadores, empezaron a observar que sus hijos tenian un
comportamiento diferente al resto de los nifios, comenzaron a buscar informacion y una
posible ayuda para determinar la causa de dichas diferencias (Ver Tabla A-16 en anexos).
La rapidez con la que este diagndstico fue obtenido, podria considerarse como un
indicador de los recursos, tanto monetarios, como de apoyo de estos cuidadores; lo que
también se traduce en un elemento protector para el nifio autista ya que permitio que los
padres pudieran tomar tempranas acciones de cuidado y proteccién para estos
nifios(as)/jévenes.

Luego de realizado el diagnostico, los padres/cuidadores, pueden encontrarse con
diversos grados de severidad de la condicion de autismo, muy probablemente deben
seguir un tratamiento recomendado por algun especialista. En este caso, se reporté que al
menos un 84,7% requirieron del mismo (Figura B-9 en Anexos), de esta proporcion de
casos, al menos 76,92%, pareciera que pudieron comprar los medicamentos y
suministrarlos. Aungque un poco menos de un tercio de los evaluados (30,77%) después
de comenzado el tratamiento decidieran interrumpirlo por temor a sus efectos y no por

falta de recursos.
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Menos de una décima parte de los evaluados no los administr6 completamente,
sin embargo, en esta investigacion no se planted establecer las razones por lo cual esto
pudo ocurrir, por lo que solo es posible suponer que una de las causas pudo ser la falta de

recursos. Esta afirmacion debe ser confirmada en trabajos futuros si fuera necesario.

3.2.2. Procesos protectores y destructivos

La relacion de las personas con el medio ambiente es importante en el sentido de
que entornos méas contaminados pueden aumentar las probabilidades de enfermarse, por
lo que puede ser considerado esto como un proceso destructivo. Asi mismo, también
podria ser un proceso destructivo o negativo, que las personas vivan en zonas mas rurales
si estas no cuentan con acceso a servicios basicos o las viviendas no son de las
condiciones adecuadas para albergar al grupo familiar, incluso, podria implicar que las
personas tengan mayores dificultades de acceso a servicios, como el de salud.

En todo caso, es posible deducir que el vivir en zonas rurales podria ser no tan
beneficioso para los individuos evaluados si es que ademas estos estan asociados a otros
diversos procesos destructivos, como falta de recursos econdmicos, carencia de redes de
apoyo, o deficiencias parciales o totales en los accesos a servicios basicos.

En la presente investigacion se logré conocer que solo un grupo familiar (7,7%)
vive en zonas rurales, y el resto, tienen sus viviendas en la zona urbana delimitada dentro
de la ciudad de Esmeraldas (Tabla A-17 en Anexos).

Con respecto a las exposiciones, particularmente a contaminantes y sus fuentes
cerca de las viviendas de los encuestados, se observo que principalmente se encontraban
las viviendas cerca de carreteras muy transitadas o de la zona aledafia a la refineria en la
ciudad de Esmeraldas. Estos, pueden resultar ser factores perturbadores de la salud tanto
del nifio como de su nucleo familiar (Figura B-10 en Anexos).

Existe una percepcién dividida de las condiciones de seguridad del sector donde
se ubican las familias. Unos se sienten seguros porque se conocen entre los vecinos y
porque hay cdmaras de seguridad en el sector. Otros perciben inseguridad porque es
conocida como una zona rosa con delincuencia en el sector.

El lugar de residencia de ambos padres antes del embarazo del nifio autista,
pudiera considerarse como una exposicion a diversos factores ambientales que pudieron

incidir en que dicho nifio pudiera presentar alguna condicion o enfermedad. En este caso
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el 77% de los evaluados indic6 que padre o madre (ambos al mismo tiempo, o por
separado), vivieron en las zonas aledafas a refinerias o pozos petroleros y 23,1% cercano
a grandes autopistas o carreteras.

En ambos casos existe un gran riesgo de contaminacién ambiental que puede
incidir en la salud de los pobladores, teniendo como posibles consecuencias la generacion
de diversos tipos de dolencias.

La percepcion de las madres o cuidadoras, respecto a las alteraciones que notaron
en sus hijos fueron variadas, se las ha agrupado en cinco categorias mas frecuentemente
mencionadas. Asi tenemos las diferencias sensoriales, que fueron las que mas Ilamaron
la atencion de las madres, luego le siguio el retraso en el desarrollo del lenguaje, que
involucraba la ausencia o disminucion de lenguaje expresivo y receptivo, ecolalia
inmediata, que también fue notado por las cuidadoras. Le siguieron las diferencias en la
conducta, en la socializacion y el desarrollo psicomotriz (Tabla A-18 en Anexos).

3.3. Exposicion a procesos destructivos medioambientales, psico-sociales

Dentro de las exposiciones méas frecuentes a procesos destructivos esta el haber
trabajado en la refineria 0 en pozos petroleros, se tiene en este caso el antecedente de que
en Esmeraldas se ubica la refineria estatal (Tabla A-19 en Anexos). En este sentido, el
38,5% de los padres y madres encuestados afirmo haber trabajado en este ambiente antes
del embarazo, en segundo lugar, se encuentra la industria quimica y los generadores
eléctricos con un 15% de prevalencia cada caso. Por otro lado, durante el embarazo las
prevalencias de exposicion a refinerias y pozos petroleros descendid 7,7%, asi mismo, se
indicaron otras actividades no enlistadas, las cuales fueron consideradas por los
cuidadores como contaminantes (15,4%).

Actualmente un 38,5% de los evaluados, refirid estar viviendo cerca de vias y
carreteras transitadas, lo que fue considerado como contaminante a causa del ruido que
se genera, y por la polucion en el aire por el smog de los vehiculos. Ademas, un 23% de
los cuidadores refirio vivir cerca de la refineria, por lo que consideran que la posible
contaminacion del aire por gases y olores expedidos pudieron exponerlos a elementos
perturbadores de la salud.

Otro aspecto a destacar fue la amplia variedad en el consumo de alimentos con
contenido proteico (carnes, pollo y pescado), antes durante y después del embarazo.

También llama la atencion que el 100% consumieron productos agricolas, que asumen
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fueron rociados con agrotéxicos durante el proceso de cultivo de los mismos, los
evaluados indicaron que estos alimentos son a los cuales se tiene méas acceso en los
diferentes mercados de la ciudad. En cuanto a la exposicion a experiencias psico-sociales
antes y durante el embarazo, se mencionaron con més frecuencia los duelos y pérdidas,
asi como, asaltos y catastrofes naturales, destacando esta Gltima el terremoto acontecido

en abril 16 del 2016 en la provincia de Esmeraldas.

3.4. Vulnerabilidades

Las vulnerabilidades son procesos frente a los cuales la familia o el nifio autista,
se encuentran influenciados y cuya injerencia es netamente en el campo de la salud,
algunos de ellos pueden ser prevenidos, sin embargo, eso no se discutira en el presente
trabajo.

Dentro de las familias se encontraron miembros autistas dentro de la primera linea
de consanguinidad en un 15,4%, y en la segunda linea con 38,5%, asi como en otros
familiares méas lejanos con 23%. Lo que sugeriria que hay elementos genéticos
involucrados en la incidencia de la condicién de autismo, lo cual podria ser considerado
como una condicion de vulnerabilidad para estas personas. En la A-20 (ver Anexos), se
explica en detalle estas condiciones relacionadas con el perfil de salud.

Asi mismo, los evaluados mencionaron que existen también dentro de su grupo
familiar, otras personas con condiciones del neurodesarrollo, esto ocurrié en todos los
grupos etarios. Las condiciones del neurodesarrollo mas frecuentemente reportados son
el retraso de lenguaje, hiperactividad, déficit de atencion, discapacidad intelectual, lo cual
sugiere que deberia planificarse otras investigaciones que permitan conocer el nivel de
incidencia y las etiologias asociadas a estos casos dentro de estas familias. Por otro lado,
entre las complicaciones del embarazo méas reportadas en las familias se encuentra el
sobrepeso, y la amenaza de aborto con una prevalencia del 38,5% cada una. Estas son
patologias que pueden prevenirse con controles prenatales mas estrictos con los cuales se
mejoren las expectativas de salud postparto para la madre y el bebé.

Los cuidadores indicaron que el 38,5% de los nifios nacieron de manera
prematura, lo que podria ser resultado de las complicaciones gestacionales ya expuestas,
y por lo tanto, una consecuencia prevenible, ya que segun la literatura médica, los nifios

prematuros tienen mucho mas riesgo de presentar condiciones del desarrollo (Maria de la
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Paz Garcia-Martinez, Pérez-Ldpez, y Sanchez-Caravaca 2010; Rico Vales et al. 2010;
Rodriguez Fernandez et al. 2015, 2; Navalon et al. 2021).

Por su parte, la evaluacion APGAR, misma que aporta al personal de salud una
valoracion del recién nacido con respecto a la vitalidad de este en los primeros minutos
de vida, y predictor de trastornos como la asfixia perinatal y paralisis cerebral infantil.
Los cuidadores participantes del presente estudio refirieron un APGAR como en el nivel
de alarma en el 46% de los nifios con autismo, lo que concuerda con lo anteriormente
citado en cuanto a las complicaciones del embarazo y sus resultados en los bebés. En el
estudio realizado por Catalina Lopez y Maria Larrea, en varios grupos de nifios de la costa
y sierra ecuatoriana, se encontré que un alto porcentaje de nifios autistas, habia presentado
un APGAR bajo (Lépez-Chavez y Larrea-Castelo 2017). También se encontrd en este
grupo que el 46,2 % de los nifios presentd como comorbilidad la condicién de

hiperactividad, muy usual en nifios autistas.
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4. Discusion

El primer paso para la comprension de los datos obtenidos es el de la revision de
la literatura cientifica, esto con el fin de comparar los resultados obtenidos con las
experiencias logradas sobre el tema por parte de otros autores, sin embargo, esta revisién
no aporto suficientes bases documentales para dicha comparacion. En este sentido, se
observo que los escasos estudios localizados y que se focalizan en esta misma linea sobre
el autismo y la determinacion social de la salud, Unicamente se circunscriben a los
realizados por Catalina y colaboradores (LOpez-Chavez et al. 2020) precisamente en
Ecuador.

En base a esto, en este apartado se discutiran en base a algunos elementos que
podrian constituir una caracteristica importante para comprender la situacion de salud de
los cuidadores en base a la determinacion social de la salud y como estos procesos que
inciden sobre los cuidadores pueden afectar a los nifios o jévenes autistas a los que cuidan.

Como se menciond anteriormente la determinacion social de la salud hace
referencia a diversos aspectos que se convierten en un entramado de situaciones y
condiciones particulares de inciden en la salud de los individuos. Cuando estos poseen
ciertas caracteristicas pueden incurrir negativamente en la salud y se les conoce como
procesos destructivos, sin embargo, otros, o incluso los mismos, pueden ser considerados
como protectores si se asocian a situaciones que permitan a los individuos garantizar una
salud 6ptima (Breilh 2013b).

En el presente estudio, se evaluaron estos procesos en las familias con nifios
autistas, especificamente, se buscé describir cuales de éstos se encuentran asociados a los
cuidadores (Familiares u otras personas) de dichos nifios y jévenes, y por lo tanto,
influyan en el estado de salud particular de los menores.

En primer lugar, es importante destacar que las personas con esta condicion, en
gran medida, y principalmente en su nifiez, dependen ampliamente de su red de apoyo
MAs cercana para subsistir y para obtener el resto de ayuda especializada que requieren
para que en su edad adulta, puedan beneficiarse de una adecuada integracion social. En
este sentido, el analizar los procesos protectores y destructivos asociados a sus padres o
cuidadores, muestra un reflejo inequivoco de las dificultades y la salud de los nifios y
jévenes.

Como punto de partida, es importante conocer los modos de vida. Estos son los

medios que se encuentran a disposicion de las personas para poder sobrevivir, y en
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muchas ocasiones, se asocian con aspectos socioculturales que predisponen a una persona
en particular a tener un estilo de vida en particular.

En base a esto, se puede observar que situaciones particulares, pueden resultar
para una persona como protectoras, y para otras, particularmente en combinacion con
otros elementos pudieran ser asumidas como destructivas. Por ejemplo, para una persona
que tenga asegurado un ingreso monetario definido y que, éste en particular pueda
considerarse como por encima del promedio, pudiera pensarse que es en esencia un
proceso protector. Sin embargo, si la persona que posee dicho empleo, recibe una
determinada remuneracién a causa de la complicacion o responsabilidad en su trabajo, y
si esto implica que esa persona se ausente por mas tiempo del nacleo familiar. O es por
el contrario la Unica de ese grupo que tiene un empleo y ademas cuida de su hijo, podria
verse claramente que dicha condicion podria ser mas bien un proceso destructivo a la
salud del mismo. Y en el hipotético caso esta persona enferma por dicha carga laboral, el
cuidado del nifio ya no seria tan efectivo y por tanto, el menor también se veria
perjudicado.

Tomando en cuenta lo expuesto, se encontrd también en un estudio no relacionado
con la determinacion social de la salud de los cuidadores, que los diagndsticos y el
cuidado de nifios y jovenes con esta condicidn, requieren de grandes cantidades de dinero
y que estos ultimos, varian en base al grupo social al que cada familia pertenece, por lo
que tales dificultades estan relacionadas con la situacion economica de los padres (Lopez-
Chévez y Larrea-Castelo 2017). Asi mismo de un articulo espafiol en el cual sostienen
que la condicion econémica, cultural y social de la familia es fundamental en el
mantenimiento de las terapias y la salud del nifio autista (Comin 2014). Lo cual soporta
nuestro primer planteamiento relacionado con que el entorno psicosocial y ecoldgico en
general que afecta o se relaciona con los padres o cuidadores de nifios o0 jovenes con
autismo, también incide indirectamente en el bienestar de estos ultimos.

Asi, se tiene que uno de los primeros evaluados, es la insercion social y el trabajo.
En este aspecto se observé que la mayoria no es propietaria de las herramientas y medios
de trabajo, lo que puede resultar en un proceso protector, porque no implica la necesidad
de los equipos o en hacer inversiones sobre estos materiales e insumos; lo cual permite
que los recursos puedan destinarse sin problemas a atender las necesidades del nifio.

En muy pocos de los casos, se observd que estos cuidadores no laboran, o en

muchos casos son dependientes de un salario. Por lo tanto, en las empresas donde trabajan
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se puede decir que tienen cierto acceso a beneficios como los seguros, que al final son
aprovechados también por sus hijos.

De manera general, son practicamente inexistentes los trabajos sobre autismo en
los que se consideran los modos Y estilos de vida de estos nifios, o de sus cuidadores. El
trabajo de Ldépez y colaboradores (Lépez-Chavez etal. 2020) es uno de los pocos
existentes, sin embargo, en este se recoge informacion sobre Determinacidn Social de la
Salud en nifios autistas y sin autismo, y no sobre los cuidadores y su efecto sobre los
nifos.

En ese trabajo de Ldépez y colaboradores, se concluye que esencialmente se
observaron diferencias en el modo de vida de los nifios con autismo con respecto a los
que no tienen la condicion de autismo (Lopez-Chavez et al. 2020). En su conclusion sobre
el tema, argumentan los citados autores que el autismo no es una condicion casual y que
el desarrollo del mismo responde a diversas realidades biopsicosociales que se expresan
en ese fenotipo y genotipo. Que estas diversas realidades econdmicas, politicas y
culturales de la sociedad vulneran la condicion de autismo, como por ejemplo en acceso
a servicios de salud de calidad y diagndsticos oportunos, y por ende en la calidad de vida
de los individuos estudiados. Son necesarios mas estudios que demuestren un vinculo real
y causal sobre dicha afirmacion. Segin Comin (2014), sefiala que la situacién
socioecondmica es de vital importancia para sostener las necesidades de los nifios autistas,
referente a terapias, visitas médicas, y que son situaciones que deben mantenerse durante
toda la vida, por lo tanto los impactos son cada vez mas severos para familias de bajos
recursos.

Sin embargo, por otra parte, el presente estudio, solo pretende describir los
elementos externos asociados a los modos y estilos de vida de los cuidadores que pudieran
incidir en la salud y bienestar del nifio o joven autista. Por lo que son pocas las
asociaciones que pueden emplearse en ambos estudios.

Al analizar uno de los aspectos sociales que tienen una gran incidencia en las
condiciones de vida en general, observamos que mas del 76% de los evaluados se
considero como pertenecientes a las clases sociales media y/o media baja. Este resultado
no es similar a los datos reportados por Lopez y colaboradores (2020), en el cual, la
mayoria de los nifios con autismo pertenecian a una clase social baja, tampoco concuerda
con lo reportado en un estudio estadounidense que afirma que la mayor cantidad de casos

de autismo se ubica en familias con altos ingresos (Durkin et al. 2010).
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En todo caso, los resultados que en esta investigacion se encontraron, no pueden
ser extrapolados a la poblacion autista total de Esmeraldas. Esto dado que la muestra fue
focalizada solo a los cuidadores de nifios autistas pertenecientes a Aspadasa, y se dejo por
fuera del mismo a aquellas familias que no pertenecen a la Asociacion y que en realidad
pueden ser muchas méas (no existe una fuente de datos actualizada de estos casos en la
ciudad de Esmeraldas).

Otra investigacion desarrollada en varios paises latinoamericanos realizada por
Conceicdo y colaboradores (2019), mostré que el acceso a los servicios de salud es
determinante para garantizar la misma adecuadamente. Sin embargo, exponen que la
factibilidad de este acceso esta condicionada por la condicion social de las familias,
siendo el caso de que, en estratos socioeconémicos mas bajos, se presentan las peores
estadisticas de acceso observadas. En la presente investigacion, se logré observar que las
familias no tenian dificultades extremas para el acceso a estos servicios, como a las redes
de apoyo institucional, ademas, se aprecié que estas familias no pertenecen a un estrato
social bajo, sino mas bien intermedio. Asi mismo que reportaron que sus ingresos son
suficientes para costear los gastos que mayoritariamente se requieran para garantizar la
salud de sus hijos en las correspondientes instituciones médicas de la provincia y fuera
de ella. En este sentido, las observaciones de esta investigacion no pueden ser
consideradas como muy diferentes de las reportadas por los citados autores. En este
sentido hay que destacar que el 100% de los encuestados realizé los diagnosticos en
instituciones privadas, y que la mayoria gasté mas de 1000USD para ello.

De igual manera, el estudio de Lépez y colaboradores (2020), se basé también en
la poblacién autista de dos grandes ciudades (Quito y Guayaquil), por lo que la cantidad
de participantes en este estudio no ofrece las condiciones para compararse. En todo caso,
los datos observados en este trabajo responden y corresponden a la realidad actual del
grupo de personas evaluadas. Al analizar el estrato social al que se adjudican los
evaluados, encontramos que de alguna manera una minima proporcion de ellos (7,7%) se
consider6 como parte de un estrato social bajo, por lo que, la mayoria de los evaluados,
podriamos considerar que el estrato social al que dicen pertenecer puede asumirse como
un proceso protector (comparado contra los que indicaron pertenecer a un estrato social
bajo).

Una diferencia en lo encontrado en este estudio con respecto al de Lépez y
colaboradores (2020), fue que en el presente estudio, las familias viven en su mayoria en

casas propias o de un familiar, por lo que no tienen gastos relacionados con arrendamiento
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de la vivienda. Ademas, que no se observan evidencias que indique que las familias se
encuentren en situacion de hacinamiento, mientras que, en el estudio de Lopez la mayoria
familias con hijos autistas no poseian casa propia.

Adicionalmente, en esta investigacion se observo como las redes de apoyo intra 'y
extra familiar son suficientes y se pueden considerar igualmente como un proceso
protector. Primeramente, un aspecto a destacar, es la adjudicacion de responsabilidades.
En la mayoria de los casos, mas que mostrar una posicion sexista sobre el tema del
cuidado, muestra que la madre es la principal cuidadora, mientras que el padre se dedica
a garantizar laboralmente los ingresos que requieren para atender a su hijo. Esto realmente
no se observo en todos los casos, sin embargo fue la principal tendencia, ésta ademas, es
una realidad que ha sido reportada ampliamente por diversos investigadores (Florez-
Torres etal. 2010; Espinoza Miranda y Jofre Aravena 2012; Andrade Espin 2012;
Figueroa 2011).

Igualmente, con respecto a las redes de apoyo con las que cuentan los cuidadores
evaluados, se observa que hacen uso amplio de las redes externas como, por ejemplo, de
la asociacion a la que pertenecen o de los centros de terapias a los que llevan a sus hijos.
Con lo cual, se tiene que estos, pueden acceder a informacién que puede resultar valiosa
para garantizar un estado de salud y emocional adecuado para sus hijos.

Con respecto a la carga de estrés que pueda afectar a los cuidadores, un trabajo
realizado por Segui y colaboradores (2008), primeramente concuerda con lo observado
en este trabajo, con respecto a que la mayoria de estos son mujeres, especialmente las
madres de los nifios autistas. En dicha investigacién los autores aseguran que los
cuidadores constantemente se encuentran expuestos a presiones externas de indole social,
en muchos casos por lo que puede verse afectada su salud, en este caso, concordamos en
que el entorno psicosocial que rodea a los cuidadores logra afectar su estado psicolégico
y de salud. Inevitablemente, de suceder esto, el principal afectado indirecto es el nifio
autista al que cuidan, sin embargo, en este estudio a pesar de mencionar que esta afeccién
externa es multifactorial, no muestran ninguna relacién con elementos externos
especificos que podamos comparar concretamente.

Con respecto a las redes de apoyo y su empleo, Moro y colaboradores (2014)
argumentan que en su investigacion, al igual que en esta, la mayoria tienen la actitud de
buscar informacion y documentarse sobre la situacidn de sus hijos por distintos medios,
bien sea, de la mano de profesionales especializados en sus casos o de otras fuentes que

les permitan poder entender y ayudar de la mejor manera a sus hijos. Asi mismo, reportan
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una variedad amplia de reacciones particulares (de los cuidadores) cuando recibieron los
respectivos diagnasticos, situacion que los llevo en muchos casos a investigar de manera
mas profunda sobre el tema. A pesar de las aseveraciones que en esa investigacion se
plantearon, los investigadores también indican que, debido a la cantidad de la muestra
empleada, tampoco sus conclusiones y observaciones son representativas de todos los
cuidadores de nifios autistas.

Al respecto de la influencia de los padres sobre la salud emocional y social de los
nifos autistas, Balibrea (2013) indica que el bienestar de los padres y la calidad de las
relaciones que estos puedan tener con sus hijos, determina enormemente el tipo de
interaccion que los nifios expresen con la sociedad. De esta manera, y a pesar que no fue
una investigacion realizada dentro de la perspectiva de la determinacion social de la salud,
por si mismo, constituye un soporte al planteamiento que se ha venido esbozando a lo
largo de estas discusiones, particularmente, el referente a que el bienestar de los padres
(condicionado por los procesos sociales de la salud a los que estos estan expuestos), se
refleja en sus hijos. En estos casos en particular, se puede aportar en base a las
observaciones realizadas que, si los padres estan expuestos a suficientes procesos
protectores, su estado de salud y de animo son buenos y, por tanto, sus hijos pueden verse
beneficiados en diversos aspectos de esa situacion.

En la presente investigacion se observé en ese sentido, que los cuidadores en
efecto se encuentran expuestos a muchos procesos protectores, mismos que incluso
pudieran compensar las situaciones desventajosas (para la salud) a la que pudieron o se
encuentran expuestos. En todo caso, estas observaciones tampoco pueden generalizarse a
toda la poblacion de cuidadores de autistas, sino que se circunscriben Gnicamente al grupo
de familias incluidas en esta investigacion.

En cuanto a las vulnerabilidades y exposiciones, hay varias investigaciones que
aseveran asociacion entre particulas medioambientales, o productos quimicos y la
incidencia de autismo (Morales-Suarez-Varela, Peraita-Costa, y Llopis- Gonzélez 2017,
Fujiwara et al. 2016; Weisskopf, Kioumourtzoglou, y Roberts 2015), esto concuerda con
el presente estudio, en el sentido que los progenitores han referido vivir o trabajar antes
y durante el embarazo en zonas de contaminacién y exposicion a particulas o quimicos
como refinerias, pozos petroleros, carreteras y vias transitadas. El estudio de Pino (Pino-
Lépez y Romero-Ayuso 2013), refirié haber encontrado asociacion entre las ocupaciones
de los progenitores que estuvieron expuestos a disolventes quimicos, asi como a turnos

nocturnos o exposicion a campos electromagnetismo y la incidencia de autismo. En el
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presente estudio padres reportaron ocupaciones que tenian que ver con el manejo de
quimicos, petroleras y centrales térmicas donde se produce electricidad, lo cual coincide
respecto a lo encontrado por Pino. Algunas madres del presente estudio refirieron ademas
que sus hijos nacieron prematuros 38%, ademas reportaron complicaciones durante el
embarazo (amenaza de aborto 38%, hipertension 30%, sobrepeso 38%, otros 30%), lo
que concordaria con lo encontrado en el estudio sobre la asociacion de enfermedades
durante la gestacion como diabetes, enfermedades autoinmunes e infecciones, entre otras

(Ornoy, Weinstein- Fudim, y Ergaz 2016) y la incidencia de autismo.
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Conclusiones

El campo de la determinacién social de la salud es un tema amplio y complejo,
particularmente por la gran cantidad de procesos que deben tenerse en cuenta y que
esencialmente no son los mismos para todos los individuos, y mucho menos, generan el
mismo impacto. En todo caso un primer paso en el camino de profundizar sobre éstas,
estd el de indagar, caracterizar y listar los elementos, situaciones y condiciones que
puedan incidir en la salud de los individuos evaluados y que particularmente puedan
considerarse como procesos sociales y no condiciones causales de un estado de salud en
particular.

En la presente investigacion se logré caracterizar diversas situaciones y contextos
gue inciden en un grupo de cuidadores de nifios autistas (modos y estilos de vida). Estos
procesos de salud caracterizados, inciden indirectamente en la salud de estos nifios debido
a que ellos dependen de los estilos de vida asumidos por los cuidadores (condicionados
por su parte, por los diversos modos de vida, y por la exposicion a procesos protectores y
destructivos) para mantener un estado de salud adecuado. Es decir, los nifios o jovenes
autistas no tienen los medios individuales para asegurarse el estado de salud adecuada, y
la misma depende en gran medida, de su grupo directo de apoyo, es decir de sus
cuidadores y las interacciones que estos Ultimos puedan tener con el entorno social y
ambiental que les rodea.

De manera general, los resultados obtenidos en la presente investigacion no
pueden generalizarse al resto de la poblacién autista (y de sus cuidadores) de la ciudad y
mucho menos del pais o el resto del mundo. Esto porque la muestra evaluada fue
deliberadamente circunscrita a un grupo de individuos que pertenecen a una institucion
(Aspadasa) que ademas cumplian con ciertos criterios de inclusién, y por tanto quedaron
por fuera una cantidad indeterminada de familias que también poseen hijos autistas que
no tienen diagndstico o que no forman parte de Aspadasa. Por lo tanto, los datos obtenidos
son solo Utiles para entender la situacion de la Determinacion social de la salud de los
sujetos evaluados, y para que éstos, en base a la descripcion general, puedan asumir

conductas y correctivos que mejoren su salud y la de sus hijos.



92

Una de los aportes que hace esta investigacion es la aseveracion de que las familias
necesitan apoyos suficientes para poder garantizar la inclusion social del individuo
autista, ya que como aqui se evidencian los gastos que deben llevar a cabo las familias
para mejorar la calidad de vida de su hijo, son relativamente elevados y en su mayoria
estrictamente necesarios. En primera instancia los servicios de salud, ya que la totalidad
de las familias acudieron a un prestador privado para obtener el diagndstico, lo que indica
que en los servicios de salud puablico no pudieron recibir dicha atencion especializada.
Asi mismo en el area de educacion, en su mayoria, los nifios y jovenes acuden a
instituciones privadas, que brindan mas garantias en la inclusion como por ejemplo
adaptaciones curriculares. El acceso a terapias, que en su mayoria son proporcionadas por
prestadores privados y por lo tanto representan egresos necesarios, para mejorar las
habilidades de los nifios y jévenes autistas.

En este sentido, son las madres las que realizan por completo la tarea de cuidado
de los nifios o jovenes autistas, relegando asi el papel del padre, cuando éste esta presente,
a una funcion principalmente de proveedor. En algunos casos, son las madres las
proveedoras y se apoyan del cuidado del nifio por medio de familiares. Por tanto, desde
la perspectiva de las redes de apoyo, esta se puede asumir como un proceso protector ya
que son suficientes y permiten que el cuidador directo, obtenga los recursos y medios
para atender al menor. La obtencion de estos recursos, o la informacién (técnica o clinica)
que requiere para asegurar el sano desenvolvimiento del nifio, es otorgado por diferentes
vias, con lo cual, se podria limitar enormemente la carga psicoldgica que podria incidir
negativamente en la salud de las madres y de sus hijos.

En su inmensa mayoria (84,6%) los cuidadores poseen formacion universitaria
por lo que se espera que, por su nivel cultural, tienen las capacidades para el uso y
entendimiento de situaciones que beneficien la salud de su hijo. Por lo que se considera
que, en la mayoria de ellos, dicha situacion puede asumirse como un proceso protector.

Con respecto a la insercion social y trabajo, la caracteristica que predomina es la
pertenencia a una clase social media, la posesion y/o usufructo de una vivienda amplia
que garantiza una convivencia libre de hacinamiento, y en la que no deben preocuparse
por el pago de arriendo. Ademas, que los ingresos conjuntos del hogar en la mayor
cantidad de los casos (69,2%) superan dos salarios minimos mensuales para atender un
grupo familiar que en promedio esta constituido por el padre, la madre, el nifio o joven
autista y/o un hermano(a). Por lo que se concluye que este aspecto puede considerarse

como un proceso protector en la mayoria de los cuidadores evaluados.
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Con respecto al patrén general de consumo asociado con la educacion del
nifio(a)/adolescente con autismo, los gastos se concentran en el pago de una pension para
una institucion privada que tiene en el mayor de los casos (76,92%), un costo menor a los
100 USD, y en la cual, reciben adicionalmente ayuda para los casos de autismo. Con lo
cual, no es posible asegurar que, para estos cuidadores, el patron de consumo asociado al
tema educativo incide negativamente (debido al gasto) en el bienestar o estabilidad
(psicoldgico, y de acceso a medicina especializada paga) de la mayoria de los evaluados.

Con respecto a la concepcion de valores y conocimientos, se observo que los
cuidadores evaluados presentaban un adecuado conocimiento sobre la condicion de su
hijo y ademas emplean adecuadamente los recursos didacticos y de apoyo que tienen a
mano para garantizar de la mejor manera el bienestar de los mismos. El nivel educativo
de estos, adicional a la holgura econémica de la que disfrutan, junto a la posibilidad de
acceso a redes de apoyo especializada donde documentarse de manera adecuada, facilitan
gue este aspecto informativo sea adecuado, por lo que igualmente se puede asociar con
un proceso protector.

Finalmente, la exposicion a procesos protectores o destructivos de manera directa,
estos informaron en su mayoria estar o haber estado expuestos a situaciones que podrian
afectar directamente su salud y la de su hijo. Esta situacion se debe a que principalmente
viven en un entorno urbano, donde predominan aspectos de contaminacion y donde es
comun la exposicion a elementos contaminantes propios de las ciudades, como por
ejemplo la dependencia de alimentos procesados o manejados con fertilizantes y
agroquimicos; ademas de la cercania, en este caso en particular de la ciudad de
Esmeraldas, de una refineria petrolera. Se observo que, a pesar de dichas exposiciones a
procesos destructivos, existen condiciones sociales particulares que pueden funcionar
como elementos que contrarrestan las exposiciones negativas. De la misma forma las
vulnerabilidades de este grupo, sobre todo en el periodo de gestacion y perinatal, asi como
condiciones familiares de enfermedades neuroldgicas, son situaciones que deben
investigarse mas profundamente. La incidencia de ambas y la evaluacion sobre en qué
medida estas condiciones negativas pueden ser contrarrestadas pueden ser la base para
futuros estudios.

En el desarrollo de la presente investigacion también se encontraron varias
situaciones que podrian considerarse como limitantes. Una de estas se corresponde con
el tamafio de la muestra, ésta, en términos generales, fue en esencia relativamente pequefia

y se limitd a un selecto grupo de cuidadores que cumplieron con los criterios de inclusion
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mencionados en los acapites correspondientes. Esta limitacion, se complement6 ademas
con el hecho de que Aspadasa es una institucion relativamente nueva y que no todos los
cuidadores de nifios autistas pertenecen a la misma, por tanto, no se pudo acceder por este
motivo a una muestra mas amplia.

Esta situacion limita también la capacidad de poder afirmar que las observaciones
aca recogidas son una tendencia representativa de todos los padres que cuidan nifios
autistas. Por lo que las conclusiones que aqui se plantean, se circunscriben Gnicamente al
contexto de las familias participantes en el estudio.

De manera general, las condiciones sanitarias actuales imposibilitaron que se
pudiera preparar un disefio experimental mas ambicioso en términos de muestreo, por lo
cual fue necesario limitar la participacion a los cuidadores de este grupo de apoyo
(Aspadasa).

En base a lo anterior, y entendiendo el alcance practico y beneficioso que estas
observaciones pueden tener, se recomienda que las autoridades competentes, puedan
adoptar politicas pablicas pertinentes para asegurar el bienestar de los nifios autistas.
Basadas en la generacion de condiciones que mejoren el acceso por ejemplo a procesos
protectores, como prestaciones de salud publica especializadas, accesos a terapias en el
ambito publico, educacion inclusiva y de calidad en instituciones fiscales, a los cuales las
familias encargadas de nifios con esta condicion puedan acceder tanto en materia
econdémica, como en la ubicacion de dichos servicios dentro de la provincia, de esta
manera beneficiarian a estas familias.

En el ambito de salud publica, que se disponga de profesionales especializados en
desarrollo infantil con enfoque en la neurodiversidad, que puedan cubrir las necesidades
para diagndstico, seguimiento, terapéutica y que puedan orientar a las familias y a las
entidades educativas bajo este enfoque menos estigmatizante.

Ademas, se recomienda que las instituciones educativas, tanto publicas como
privadas y especializadas, asuman un rol mas protagonico en el proceso de formacion de
nifos y jovenes autistas. Algunos de estos nifios y adolescentes pertenecen al grupo de
personas con necesidades educativas especiales NEE, también algunos poseen carne de
discapacidad psicosocial, sin embargo, todos sin excepcién, deberian gozar de sus
derechos de inclusion a la educacion pablica. En esta investigacion la mayoria acude a
instituciones privadas, probablemente porque reciben mejores prestaciones, que involucra
varios aspectos como malla curricular adaptada, pero, sobre todo con adecuaciones en el

ambiente que permiten manejar de mejor manera las dificultades sensoriales, asi como
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empatia en el trato, respeto y afecto. Esto podria justificar que la mayoria de los
cuidadores hayan referido experiencia positiva en el ambito escolar. Eso nos invita a
cuestionar a las entidades educativas publicas, el Ministerio de Educacién y su rol para
llevar a cabo la verdadera inclusion en este grupo de nifios, que prime el respeto y
aceptacion a la diversidad.

A nivel familiar, al menos al grupo al que pertenecen los cuidadores evaluados,
dado que a estos y sus realidades se circunscriben las observaciones realizadas, se
recomienda que participen y atiendan las indicaciones y consejos que de estos resultados
puedan generarse en el marco de sesiones de charlas informativas que organice Aspadasa

con la finalidad de socializar estos resultados.
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Dimension

Bloque

Categoria

Indicadores

Puntaje

Dimensién
Particular:
modos de
vida

Insercion social,
trabajo

Tenencia de los medios de
produccion y de tierra.

Tierra, terrenos, inmuebles

Locales, oficina, taller de trabajo

Magquinas o equipos

Mercaderias, insumos, materia prima (animales)
Herramientas maquinas pequefias (computadora de trabajo)
Ninguno

Si/No

Empleo

Hace el trabajo

Tiene a cargo otros

Es duefio y ejecuta

Es duefio y no ejecuta
No aplicable (no trabaja)

Si/No

Insercion laboral (hace el trabajo,
dirige el trabajo).

Empleado publico titulado o no (profesional o técnico, bachiller)
Empleado de empresa particular

Comerciante propietario de pequefio negocio

Propietario de empresa industrial, comercial o de servicios
Trabajador por cuenta propia

Ama de casa

Sin remuneracion.

Jubilado

Ninguna (desempleado)

Otra

Si/No

Grupo social

Baja
Media-baja
Media
Media alta
Alta

Si/No

Origen de los ingresos

Salario del padre

Salario de la madre
Subsidios, bonos

Otros ingresos familiares
Otras contribuciones

Si/No

Monto del ingreso familiar

Menos de 386 USD
Entre 387 y 770 USD

Si/No
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Entre 771 y 1500 USD
Entre 1501 y 2500 USD
Maés de 2500 USD

Actividad remunerada extra

Si, tiene un trabajo remunerado permanente
Si, tiene un trabajo remunerado ocasional
No, so6lo cuida al menor

Si/No

Costo de las terapias del menor

Menos de 50 USD
De 50 a 100 USD
De 100 a 200 USD
Maés de 200 USD

Si/No

Costo de diagndstico

Nada

Hasta 500 USD

De 5001 a 1000 USD
Maés de 1000 UASD
Otro

Si/No

Consumo: calidad y
disfrute de bienes de
consumo de grupo,
acceso, patrones de
consumo,
Caracterizacion de
la vivienda

Tipo de institucién educativa que
asiste

Plblica
Privada
No asiste

Costo de la educacion del menor

Menos de 50 USD
Entre 50 y 100 USD
Maés de 100 USD

Servicios basicos

Agua potable

Alcantarillado

Servicio higiénico dentro de la vivienda
Recoleccién de basura

Energia Eléctrica

Tv pagada

Celular

Internet

Linea Telef6nica

Alimentacion balanceada

Si
No

Consumo de productos con
agroquimicos

Si
No

Si/No

Consumo de agua

Agua de lluvia

Agua de pozo

Agua de la llave sin hervir
Botellon

Hervida

Filtrada

Si/No

Pertenencia vivienda

Propia
Alquilada
Familiar

Si/No
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Otro

Tipo de vivienda

Casa, departamento
Cuarto, mediagua, choza, rancho
Otro

Si/No

Nuimero de cuartos

01
02
03
Mas de 3

Si/No

Institucion que realiza diagnéstico

Plblica
Privada

Si/No

Valores: solidaridad
reciprocidad,
relaciones sociales,
valores culturales e
identidad para si.
Salud y cuidados,
Concepciones y
valores personales:

Experiencia escolar en general

Positiva
Negativa

Si/No

Convivencia del nifilo/adolescente,
apoyo familiar

Padre

Madre
Abuelos
Padrastro
Madrastra
Hermanos(as)
Otro

Si/No

Apoyo de la institucién educativa

Si
No

Si/No

Asistencia a terapia del
nifio/adolescente

Si
No

Si/No

Administra medicamentos
prescritos por un profesional

Si

No, por miedo a efectos
No, no pudo comprar

No lo administr6 completo

Si/No

Concepto de autismo

Trastorno de comunicacion
Problema del neurodesarrollo
Retardo mental

Una forma de ser

Trastorno psicoldgico
Trastorno perceptual

Si/No

Fuentes de Informacién sobre
autismo

Internet

Libros, cursos

Profesionales que diagnostican
UDAI

DECE

Asociaciones de padres o grupos de apoyo

Otro

Si/No

Nivel de conocimiento de autismo

Malo
Regular
Bueno

Si/No




Muy bueno
Excelente

Alivio, tranquilidad, Resignacion

Sentimientos frente al diagnostico Ira, culpa, miedo, tristeza, impotencia, desesperacion Si/No
0-12 meses
Edad en la que nota diferencia en el %3 a 24 meses .
desarrollo del menor 5 a 36 meses Si/No
37 a 60 meses
61 0 mas
Tiene carnet de discapacidad illo Si/No
Tiempo que transcurrié hasta el Menos de 1 ano .
diagnéstico En,tre ly 2~anos Si/No
Maés de 2 afios
Organizaciones
sociales: capacidad
del grupo para
gg‘;ﬁ?ﬁ;{gﬁ‘y Pertenece a una organizaci()n social | Si Si /No
- de apoyo para Autismo No
soporte en beneficio
grupal,
celebraciones
sociales
Area de ubicacién Urbana Si/No
Rural
Lugares ruidosos
Vias transitadas
Agroindustrias
Contaminantes cercanos a la Zonas petroleras, refinerias .
g . Si/No
vivienda Zonas mineras
Relacion con la Plantas industriales
naturaleza: Otro
actividades Ninguno
cotidianas en tierra, Planta industrial
en casa, recrea_cién Y | Residencia de padre y madre antes Plar_lta térmica
en otros espacios Refineria, pozo petrolero :
del embaraz_o cercanos a lugares Minas Si/No
con contaminacion . .
Cruce de carreteras 0 vias transitadas
Otras fuentes
Lugares de trabajo de padre y ﬁg:locilriléﬂ.:,?ria
madre antes y durante y después del 9 Si/No

embarazo

Refineria, pozo petrolero
Mineria
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Hospital

Laboratorio o industria quimica
Antenas de telecomunicaciones
Generadores eléctricos

Otros

Demograficos

Datos del cuidador

Sexo

Masculino
Femenino
Otro

Si/No

Parentesco con el nifio o
adolescente

Padre

Madre
Abuelos
Padrastro
Madrastra
Hermanos(as)
Otro

Si/No

Edad en rangos

Menor de 18 afios
De 18 a 45 afios
De 46 a 64 afios
Mayor de 65 afios

Si/No

Instruccioén

Ninguno
Primaria
Secundaria
Superior

Si/No

Etnia

Mestizo

Mulato
Afrodescendiente
Negro

Blanco

Otro

Si/No

Fuente y elaboracion propias
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Anexo 2: Modelo de la encuesta EPI-A modificada implementada

Estudio de los modos de vida de la Asociacidén de padres y amigos de personas con autismo
y sindromes asociados de la Ciudad de Esmeraldas.

Antes que nada, muchisimas gracias por participar en esta investigacion. La presente
encuesta puede ser auto aplicada o implementada con la asistencia del investigador designado por
el presente estudio. En caso que la misma sea auto aplicada, por favor sirvase en leer
detenidamente todos los items planteados, y de asegurarse que todos los elementos sean
completamente respondidos. Se encontrard con dos tipos de preguntas, una que ameritan la
seleccion de una o varias respuestas (segin sea indicado en el correspondiente enunciado), asi
mismo, se encontrara con otras preguntas que requieren de la redaccion de una respuesta
(preguntas abiertas, es decir, no se limitan a las respuestas indicadas en el cuestionario y usted
puede desarrollar en ella su punto de vista acerca de lo preguntado), en estas, si cree que el espacio
para dicha respuesta es insuficiente, simplemente utilice la parte trasera de la hoja de preguntas e
identifique a cual pregunta hace referencia lo planteado.

Muchas gracias.

1. Caracterizacion de la persona evaluada

1.1. Parentesco con el nifio o adolescente (seleccione solo una respuesta).

Opcion Respuesta

Padre

Madre
Abuelos
Padrastro
Madrastra
Hermanos(as)
Otro

1.2.  Sexo del cuidador (seleccione solo una respuesta).

Opcion Respuesta

Masculino
Femenino
Otro

1.3. Rango de edad en la que se encuentra el cuidador (seleccione solo una respuesta).

Opcidn Respuesta

Menor de 18 afios
De 18 a 45 afios
De 46 a 64 afos
Mayor de 65 afos




1.4, Nivel de Instruccién del cuidador (seleccione solo una respuesta).

115

Opcidn

Respuesta

Ninguno

Primaria

Secundaria

Superior

1.5. Etnia del cuidador (autodeterminacion) (seleccione solo una respuesta).

Opcibn

Respuesta

Mestizo

Mulato

Afrodescendiente

Negro

Blanco

Otro

1.6. Fecha de nacimiento del nifio

Afo

Mes

Dia

1.7. Etnia del nifio/adolescente (seleccione solo una respuesta).

Opcidn

Respuesta

Mestizo

Mulato

Afrodescendiente

Negro

Blanco

Otro

2. Insercidon social (de la principal persona responsable del hogar, cuidador y nifio)

2.1. Aspectos laborales:

Ocupacién

Lugar de trabajo

¢Que hace en ese trabajo?

2.2. Para su trabajo es propietario de:

Opcidn

Respuesta

Tierra, terrenos, inmuebles

Locales, oficina, taller de trabajo




116

Maquinas o0 equipos

Mercaderias, insumos, materia prima (animales)

Herramientas maquinas pequefias (computadora de trabajo)

Ninguno

2.3. En su trabajo Ud.:

Opcidn Respuesta

Hace el trabajo

Tiene a cargo otros

Es duefio y ejecuta el trabajo

Es duefio y no ejecuta el trabajo

No aplicable (no trabaja)

2.4. (A cual estrato social considera que pertenece? (El cuidador)

Opcion Respuesta

Baja
Media-baja
Media
Media alta
Alta

2.5.  ¢De ddnde provienen las mayores fuentes de ingreso?

Opcidn Respuesta

Salario del padre

Salario de la madre
Subsidios, bonos

Otros ingresos familiares
Otras contribuciones

2.6. ¢Cudl es el nivel de ingreso mensual del hogar? (sumando todas las fuentes de ingreso)

Opcidn Respuesta

Menos de 386 USD
Entre 387 y 770 USD
Entre 771 y 1500 USD
Entre 1501 y 2500 USD
Mas de 2500 USD

2.7. ¢Usted tiene otra actividad remunerada, a parte, de cuidar al nifio?

Opcidn Respuesta
Si, tiene un trabajo remunerado permanente

Si, tiene un trabajo remunerado ocasional
No, s6lo cuida al menor




2.8. ¢Cuanto gasta en las terapias de su hijo cada mes?
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Opcidn Respuesta
Menos de 50 USD
De 50 2 100 USD
De 100 a 200 USD
Mas de 200 USD
2.9. (cuanto gasto6 usted por el diagnostico del menor?
Opcidn Respuesta
Nada
Hasta 500 USD
De 501 a 1000 USD
Més de 1000 USD
3. Consumo Y disfrute de bienes.
3.1. Su hijo asiste a educacion publica o privada.
Opcidn Respuesta
Privada
Publica
No asiste
3.2.  ¢Cuanto paga por la educacion del nifio?
Opcidn Respuesta
Menos de 50 USD
Entre 50 y 100 USD
Mas de 100 USD
3.3. Acceso a servicios basicos y complementarios
Opcidn Respuesta

Tiene acceso a agua potable al interior de la vivienda

Tiene acceso a alcantarillado publico a la vivienda

Tiene acceso a servicios higiénicos dentro de la vivienda

semana

Tiene acceso a recoleccion de basura regular, al menos 1 vez por

[]

Tiene acceso a servicio eléctrico a la vivienda

Tiene acceso a television de pago (Por cable o antena)

Al menos 1 persona del hogar tiene celular

Tiene acceso a internet

Tiene acceso al servicio de teléfono fijo




118

3.4.  Alimentacion balanceada (De la madre del nifio con autismo)

Opcidn Respuesta
Antes del embarazo
Durante el embarazo
Durante la lactancia
3.5. Consumo de alimentos con agroquimicos
Opcidn Respuesta

Antes del embarazo

Durante el embarazo

Durante la lactancia

3.6.  Consumo del agua: ¢La fuente principal de agua para beber en su hogar cual es?

Opcidn Respuesta

Agua de lluvia

Agua de pozo

Agua de la llave sin hervir

Botellén

Agua hervida

Agua filtrada

3.7.  Propiedad de la vivienda

Opcidn Respuesta
Propia
Alquilada
Familiar
Otra
3.8. Tipo de vivienda
Opcidn Respuesta

Casa

Departamento, Cuarto, mediagua

Rancho, choza

Otra

3.9.  (Cuantos dormitorios tiene la vivienda? (Colocar solo el nimero de habitaciones)

NUmeros:



3.10. Institucion que realiza el diagndstico
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Opcidn Respuesta
Publica
Privada
4, Valores: solidaridad reciprocidad
4.1. La experiencia escolar de su hijo(a), en general, ha sido
Opcidn Respuesta
Positiva
Negativa

4.2. Convivencia del nifio o adolescente: ¢Cudles son las personas que viven con el

nifio(a)/adolescente?
5.

Opcidn

Respuesta

Padre

Madre

Abuelos

Padrastro

Madrastra

Hermanos(as)

Otro

5.1.  ¢Harecibido o recibe su hijo(a) algin apoyo en la institucion

escolar?

Opcidn

Respuesta

Si

No

5.2.  ¢Asiste a terapia su hijo actualmente?

Opcidn

Respuesta

Si

No

5.3. Su hijo Recibe o0 ha recibido medicamentos de tipo: ;tranquilizantes, neurolégicos, anti-

convulsivos, psiquiatricos?

Opcidn

Respuesta

Si

No
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54. ¢Administra medicamentos prescritos por un profesional?

Opcidn

Respuesta

Si

No, por miedo a efectos

No, no pudo comprar

No lo administr6 completo

5.5. ¢En su opinién que es el espectro autista?

Opcidn

Respuesta

Trastorno de comunicacion

Problema del neurodesarrollo

Retardo mental

Una forma de ser

Trastorno psicolégico

Trastorno perceptual

5.6. ¢Cual es su fuente de informacién sobre el autismo?
Internet

Opcion

Respuesta

Libros, cursos

Profesionales que diagnostican

UDAI

DECE

Asociaciones de padres o grupos de apoyo

Otro

5.7.  ¢{COmo es su conocimiento del espectro autista?

Opcidn

Respuesta

Malo

Regular

Bueno

Muy bueno

Excelente

5.8. ¢QuEé sinti6 al recibir el diagnéstico?

Opcidn

Respuesta

Alivio, tranquilidad

Resignacion

Ira, culpa, miedo, tristeza, impotencia, desesperacién
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Opcidn

Respuesta

0-12 meses

13 a 24 meses

25 a 36 meses

37 a 60 meses

61 0 méas

5.10. ¢Qué le llamé la atencion? (Respuesta abierta).

5.11. Tiene carnet de discapacidad

Opcidn

Respuesta

Si

No

5.12. ;Cuanto tiempo transcurrié desde que comenz6 a buscar un diagnéstico hasta que lo

recibié?
Opcidn Respuesta
Menos de 1 afio
Entre 1y 2 afios
Maés de 2 afios
6. Organizaciones sociales
6.1. Pertenece a una organizacién social de apoyo para autismo
Opcidn Respuesta

Si

No
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7. Relacién con la naturaleza
7.1. Ubicacion de la vivienda
Opcidn Respuesta
Urbana
Rural
7.2. La vivienda esta cerca de:
Opcidn Respuesta

Lugares ruidosos

Vias transitadas

Agroindustrias

Zonas petroleras, refinerias

Zonas mineras

Plantas industriales

Otro

Ninguno

7.3.  Antes del embarazo de este hijo(a), ¢el padre o la madre trabaj6 por un periodo largo (al

menos 6 meses) en alguna de estas actividades?

Opcidn

Respuesta

Agricultura

Agroindustria

Refineria, pozo petrolero

Mineria

Hospital

Laboratorio o industria quimica

Antenas de telecomunicaciones

Generadores eléctricos

Otros

7.4. Durante el embarazo y lactancia de este hijo(a), ¢la madre trabajo en alguna de estas

actividades?

Opcidn

Respuesta

Agricultura

Agroindustria

Refineria, pozo petrolero

Mineria

Hospital

Laboratorio o industria quimica

Antenas de telecomunicaciones

Generadores eléctricos

Otros
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7.5.  Antes del embarazo de este hijo(a), ¢el padre o la madre vivié por periodos (al menos 6

meses) largos en lugares ubicados cerca de...?

Opcidn

Respuesta

Planta industrial

Planta térmica

Refineria, pozo petrolero

Minas

Cruce de carreteras o vias transitadas

Otras fuentes

7.6. En relacion al embarazo/lactancia de este hijo(a), ¢La madre acostumbraba a consumir

dos 0 mas veces por semana los siguientes alimentos?

Opcidn

Respuesta

Carnes rojas

Pescado

Pollo

Huevos de gallina (de plantel avicola)

Frutas producidas con agroquimicos (fertilizantes, plaguicidas,
etc.)

[]

Verduras y hortalizas

[

7.7. En relacion a antes del embarazo de este hijo(a), ¢La madre vivié alguna de estas

experiencias?

Opcidn

Respuesta

Violencia intrafamiliar

Duelo o pérdida sensible

Accidentes significativos

Agresiones por asalto o robo

Agresiones por otras personas

Catastrofes naturales

7.8. En relacion durante el embarazo de este hijo(a), ¢La madre vivi6 alguna de estas

experiencias?

Opcion

Respuesta

Violencia intrafamiliar

Duelo o pérdida sensible

Accidentes significativos

Agresiones por asalto o robo

Agresiones por otras personas

Catastrofes naturales

8. Vulnerabilidades:

8.1. ¢Alguna persona de la familia de este nifio(a)/adolecente tienen autismo?}

Opcidn

Respuesta

Padre

Madre

Hermanos(as)

Primos(as)
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Abuelos(as)

Otro

8.2. ¢Alguno de estos problemas esta presente en un miembro de la familia (paterna o
materna)? Nifios, adolescentes y adultos.

Opcidn Respuesta

Hiperactividad

Déficit de atencion

Retraso de lenguaje

Dificultades de aprendizaje

Retraso mental

Depresion

Trastornos de ansiedad

Intento de suicidio

Autolesiones (cortes, golpes)

Obesidad

Anorexia

Bulimia

Malformaciones congeénitas

Espina bifida

Hidrocefalia, microcefalia, esclerosis tuberosa

Sindromes (Down, Kabuki, Lenz, Tourette)

8.3. Durante el embarazo de este hijo(a), ¢la madre tuvo alguna de las siguientes
complicaciones?

Opcidn Respuesta

Amenaza de aborto

Presién arterial elevada

Diabetes gestacional

Bajo peso, desnutricion

Sobrepeso

Otro

8.4.  (En el parto de este hijo(a) tuvo complicaciones?

Opcidn Respuesta

Sufrimiento fetal

Preeclampsia

Ninguno

Otra

8.5.  ¢Este hijo(a) naci6?

Opcion Respuesta

Prematuro

A término

Postérmino

8.6. Apgar del nifio(a)

Opcidn Respuesta

Normal (llanto, FX buena, buen color) []
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| Alarma (color azul, necesito maniobras de resucitacion) | [ ] |

8.7. ¢El nifio(a)/adolescente ha sido diagnosticado de alguna enfermedad?

Opcidn Respuesta

Epilepsia

Retraso mental

Sordera

Paralisis cerebral

Hiperactividad

Sindromes (down, kabuki, Lenz, tourette)
Hipotiroidismo

Hidrocefalia, microcefalia, esclerosis tuberosa
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Anexo 3: Modelo de consentimiento informado aplicado

Consentimiento previo, libre e informado

Yo, , con numero de cédula #

: como representante legal del nifio/a

nimero de cédula del

menor acepto voluntariamente participar en

el estudio sobre: Estudio de los modos de vida de la Asociacion de padres y amigos de

personas con autismo y sindromes asociados de la ciudad de Esmeraldas, afio 2020.

1. Consentimiento sobre participacion:

Declaro conocer la estructura de la investigacion, su importancia y objetivos del estudio,
asi como las normas éticas y de confidencialidad que se desglosan mas adelante y que se aplicaran
en la misma. Por tanto, acepto conocer y participar en las siguientes actividades que me
corresponden en el estudio:

o Enmicondicion de Representante Legal del paciente, acepto participar en una encuesta
corta y/o una entrevista a profundidad, respecto a mis experiencias sobre condiciones
sociales, modos de vida e historia clinica.

2. Conozco los riesgos y beneficios:

Entiendo que los resultados de este estudio de investigacidn para una tesis previo a la
obtencién de Maestria en Trastornos del Desarrollo Infantil, mencién Autismo, busca ayudar a
mi comunidad, asi como investigadores, analistas y responsables politicos u otras personas
interesadas en comprender mejor la dindmica, retos y oportunidades ante las condiciones de salud
de mi representado. Entiendo asi, que los resultados de la presente investigacién ayudaran a
entender mejor los Procesos de Salud- Enfermedad/Condicion y los modos de vida de la
Asociacién de padres y amigos de personas con autismo y sindromes asociados de la ciudad de
Esmeraldas, y de esta forma poder buscar de manera colectiva y participativa las mejores maneras
de influir positivamente en nuestros modos y estilos de vida. Se me ha explicado que este estudio
no implica riesgos para mi salud o bienestar.

Conozco que el estudio esta organizado para proteger la confidencialidad de mis datos
personales, los cuales no se haran publicos a menos que yo especificamente lo solicite. Es decir,
las transcripciones de datos o de entrevistas, asi como cualquier informacion personal se

mantendran bajo estricta confidencialidad. Conozco finalmente que, si asi lo deseo, tengo derecho
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a obtener acceso a mis datos y transcripciones de las entrevistas a mi persona. He sido también
informado/a de que mis datos personales serdn protegidos e incluidos en un fichero que sera
sometido a estricta custodia confidencial, y operado bajo garantias de la Declaracion de Helsinki
y el Codigo de Etica Médica del Ecuador.

3. Conozco el procedimiento para retirarme del Estudio:

Conozco que puedo retirar mi consentimiento y dejar de participar en cualquier momento,
sin perjuicio de ningUn tipo para mi persona. Sé también que, de solicitarlo, sera retirado cualquier
dato o transcripcién de entrevista personal de la base de estudio.

Se me ha informado que de tener alguna inquietud o queja sobre mis derechos como
participante de la investigacion, pudo comunicarme con el Area de la Salud de la Universidad

Andina Simdn Bolivar (marialuisa.espinoza@uasb.edu.ec; +593 02 322 8095) o con el Comité

de Investigacién de dicha universidad (veronica.cordero@uasb.edu.ec; +593 02 322 8085 Ext.
1203).

Se me ha indicado que para informacion adicional sobre el estudio y para solicitar
resultados del mismo, puedo pedir que me sean proporcionados aproximadamente un afio después
de que la encuesta o entrevistas se hayan realizado y que si tengo cualquier pregunta especifica
acerca de la investigacion puedo contactar a la Dra Mirna Karime Garcia Cervantes, investigador
principal del estudio (mirkagc@gmail.com; +593 984846171)

4. Principios éticos:

Conozco que el estudio ha sido disefiado para beneficio de mi colectividad, de mi familia

y de mi representado, bajo los principios de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia.

Firma
C.I:

Fecha:
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Anexo 4: Resultados del estudio (Tablas)

Tabla A-1
Caracterizacion de la muestra de estudio (cuidadores de nifio(a)/adolescente con autismo)
Frecuencia Porcentaje

Madre 12 92,3
Parentesco con el nifio(a)/adolescente Otro Familiar 1 7,7
. de 18 a 45 afios 12 92,3
Rango de edad del cuidador de 46 a 64 afos 1 77
. . . Secundaria 2 15,4
Nivel de escolaridad del cuidador Educaci6n Superior 1 846
Etnia Mestizo 11 84,6
Afrodescendiente 2 15,4

Fuente y elaboracién propias

Tabla A-2
Pertenencia de los medios de produccion por parte del jefe del hogar
Frecuencia  Porcentaje
Tierra, Terrenos, Inmueble 1 7,7
Locales, Oficina, Taller de trabajo 1 7,7
Maquinaria o Equipo 1 7,7
Herramientas Maquinas pequefias (incluye computadoras de trabajo) 9 69,2
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-3
Ocupacion del jefe del hogar
Porcentaje

Docente 30,8

Mecénico 7,7

Servidor publico 7,7

Inspector 7,7
Comerciante 7,7

Ama de casa 7,7

Asistente de compra 7,7

Secretaria 1,7

Ingeniero 15,4

Total 100,0

Fuente y elaboracion propias
Tabla A-4
Lugar de trabajo del jefe del hogar
Porcentaje

Escuela Fiscal 7,7
CELEP-Termo 7,7

Universidad 23,1

Prefectura 7,7
Terminal Terrestre 7,7

Finca 7,7

No trabaja 7,7

Empresa privada 15,4

Ministerio publico 7,7

Refineria 7,7
Total 100,0

Fuente y elaboracion propias
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Tabla A-5
Personas por habitacién en la vivienda del cuidador
# personas que comparten el hogar con el nifio(a)/adolescente

3 4 5 6
2 15,4 % 0,0 % 0,0 % 0,0 %
# dormitorios de la 3 154 % 23,1% 7,7 % 0,0%
vivienda 4 0,0 % 15,4 % 7,7% 0,0 %
5 0,0 % 0,0 % 7,7% 7,7%
Fuente y elaboracion propias
Tabla A-6
Nivel de ingreso mensual del hogar
Frecuencia Porcentaje
Entre 387 y 770 USD 4 30,8
Entre 771 y 1500 USD 4 30,8
Entre 1501 y 2500 USD 4 30,8
Maés de 2500 USD 1 7,7
Total 13 100,0
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-7

Gasto realizado por el grupo familiar para obtener el diagndstico de autismo del
nifio(a)/adolescentes que cuidan

Porcentaje

Ningdn gasto 7,7

Hasta 500 USD 30,8

de 501 a 1000 USD 23,1

Més de 1000 USD 38,5

Total 100,0

Fuente y elaboracién propias
Tabla A-8
Gasto mensual en terapias
Porcentaje

Menos de 50 USD 53,8
Entre 50 y 100 USD 15,4
De 100 a 200 USD 15,4
Mas de 200 USD 15,4
Total 100,0

Fuente y elaboracion propias
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Tabla A-9
Personas que viven con el nifio(a)/adolescente
Porcentaje
Padre, Madre, Hermano(S)/(as) 53,8
Padre, Madre, Abuelo, Hermanos 7,7
Padre, Madre 7,7
Padre, Madre, otros 7,7
Padre, Madre, Abuelo, Hermanos, Tios 7,7
Abuelos 7,7
Madre, Abuelos, Hermanos 7,7
Total 100,0
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-10
Recibe su hijo terapia en la actualidad
Porcentaje
Si 69,2
No 30,8
Total 100,0
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-11
Tipo de educacion
Porcentaje
Privada 53,8
Publica 30,8
No asiste 15,4
Total 100,0
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-12
Apoyo de la institucion escolar
Porcentaje
Si 61,5
No 30,8
No aplica 7,7
Total 100,0

Fuente y elaboracién propias
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Tabla A-13
Conocimiento de los cuidadores sobre el espectro autista
¢ Como considera su conocimiento sobre el
espectro autista?

Regular Bueno Muy bueno
% de N % de N 0
tablas tablas % de N tablas
. Problema de neurodesarrollo 30,8 % 7,7% 23,1 %
¢Qué cree Una Forma de Ser 30,8 %
que es el ———
Trastorno comunicacional,
espectro P
autista? psicolégico y problema de 7,7%
' neurodesarrollo
Fuente y elaboracion propias
Tabla A-14
Sentimiento al recibir el diagnéstico
Frecuencia Porcentaje
Alivio, Tranquilidad 4 30,8
Resignacion 2 15,4
Ira, culpa, miedo, tristeza, impotencia desesperacion 7 53,8
Total 13 100,0
Fuente y elaboracion propias
Tabla A-15
Carnet CONADIS
Porcentaje
Si 61,5
No 38,5
Total 100,0
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-16
Tiempo transcurrido desde que comenz6 a buscar un diagnostico y que lo recibié
Porcentaje
Menos de 1 afio 61,5
Entre 1y 2 afios 23,1
Mas de dos afios 15,4
Total 100,0
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-17
Area de ubicacion de la vivienda
Porcentaje
Urbano 92,3
Rural 1,7
Total 100,0

Fuente y elaboracién propias



132

Tabla A-18
Percepcion de la madre sobre las diferencias conductuales y actitudinales de su hijo
Respuestas
Percepciones afirmativas de %
las madres
Desarrollo del Lenguaje: retraso en la adquisicidn, pocas palabras, repetia lo que le 7 538
decian, no hablaba, no hacia caso. '
Desarrollo psicomotriz: retraso en la adquisicion de marcha, gateo, bipedestacion, 4 30.8
hipotonia. )
Conducta: movimientos repetitivos, berrinches, mal caracter, ponia todo en filas, 6 462
caminar en punta de pie. '
Sensoriales: hipo/hipersensibilidad al dolor, contacto fisico, estimulos visuales como 8 615
TV, vueltas en su propio eje '
Socializacién: no querer jugar con otros, no compartir sus juguetes, no mirar, utilizar la 5 385
mano de las personas '
Fuente y elaboracién propias
Tabla A-19
Tipo de exposicion
Exposicion Opciones N IEIEIEE 25 %
positivas
Agricultura y ganaderia con uso de agroquimicos 1 7,7
Refineria pozo petrolero 5 38,5
. Hospital 1 7,7
I;ﬂﬂ%?;ig%g%gﬂ?;;ﬁ;gi Laboratorio o industria_l qu!'mica 2 15,4
Antenas de telecomunicaciones 1 7,7
Generadores eléctricos 2 15,4
Otros actividades contaminantes 3 23,1
Agricultura y ganaderia con uso de agroquimicos 1 7,7
Lugares de trabajo durante Refin_eria pozo petrolero 1 7,7
embarazo de la madre Hospital P P L L
Laboratorio o industria quimica 1 7,7
Otros actividades contaminantes 2 15,4
. Agricultura y ganaderia con uso de agroquimicos 1 7,7
ILa l;%:r:(??ad;et[:tr:?; g r(_:ieurante la Refineria pozo petrolero 1 7,7
Otros actividades contaminantes 2 15,4
Planta térmica 1 7,7
Residencia antes del embarazo, del Refineria, pozo petrolero 10 76,9
padre y madre Cruce de carreteras 3 23,1
Otras 1 7,7
Lugares ruidosos 1 7,7
Ubicacion de la vivienda Vias transitadas, carreteras 5 38,5
actualmente Zonas petroleras, refinerias 3 23,1
Otras 1 7,7
Carnes rojas 11 84,6
Pescado 9 69,2
Alimentos consumidos antes del Pollo 11 84,6
embarazo Huevos de gallina de panel avicola 9 69,2
Frutas producidas con agroquimicos 11 84,6
Verduras y hortalizas 11 84,6
Carnes rojas 10 76,9
Pescado 10 76,9
Alimentos consumidos durante el Pollo 12 92,3
embarazo (F8.2) Huevos de gallina de panel avicola 9 69,2
Frutas producidas con agroquimicos 13 100
Verduras y hortalizas 12 92,3
Carnes rojas 11 84,6
Pescado 11 84,6
Alimentos consumidos durante la Pollo 13 100
lactancia (F8.3) Huevos de gallina de panel avicola 9 69,2
Frutas producidas con agroquimicos 13 100
Verduras y hortalizas 12 92,3
Experiencias vividas por la madre Duelo.0 pérdida sensible 2 154
antes del embarazo Agresiones por asalto 2 15,4
Catéstrofes naturales 1 7,7
Experiencias vividas por la madre Due_lo ° pérd_lda_s_ens!ble 5 38,5
Accidentes significativos 1 7,7
durante el embarazo .
Catéstrofes naturales 3 23,1

Fuente y elaboracién propias
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Tabla A-20
Tipo de vulnerabilidades
Vulnerabilidades Opciones A respyestas %
positivas
Familiar con autismo, a Pa_dre 2 154
parte del nifio , Primos > 38,5
Otro 3 23,1
Retraso del lenguaje 4 30,7
Dificultades de aprendizaje 2 15,4
Familiares con Sindromes (Down, Kabuki, Lenz, Tourette) 1 7,7
enfermedades mentales o Hiperactividad 3 23,1
neurolégicas: nifios Déficit de atencion 3 23,1
autolesiones, 1 7,7
Obesidad 1 7,7
Retraso del lenguaje 2 15,4
Familiares con Depresion 1 7.7
enfermedades mentales 0 Malformaciones congénitas 1 7,7
neurolégicas: Hiperactividad, 1 7,7
adolescentes Déficit de atencion 1 7,7
dificultades de aprendizaje 1 7,7
Dificultades de aprendizaje 1 7,7
Retraso mental 3 23,1
Autolesiones 1 7,7
Familiares con Sindromes (Down, Kabuki, Lenz, Tourette) 2 15,4
enfermedades mentales o Trastornos de ansiedad 1 7,7
neuroldgicas: adultos Obesidad 1 7,7
Depresion 1 7,7
Hiperactividad 1 7,7
Retraso del lenguaje 1 7,7
Amenaza de aborto 5 38,5
Complicaciones durante  Presidn arterial elevada 4 30,7
el embarazo Sobrepeso 5 38,5
Otro 4 30,7
Complicaciones durante  Preclamsia 1 7,7
el parto Prematuro 4 30,7
Edad gestacional al Prematuro 5 38,5
nacer A término 8 61,5
APGAR del nifio al Normal 7 53,8
nacer Alarma 6 46,2
Comorbilidades del nifio  Hiperactividad 6 46,2

Fuente: Datos del estudio
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Anexo 5: Resultados del estudio (Gréficos)

S0

Porcentaje

Solo Ejecuta trabajo Tiene a cargo a otras Es duefio y gjecuta Propietario
personas

Figura B-1. Nivel de responsabilidad del jefe del hogar en el trabajo
Fuente y elaboracidon propias

a0

Porcentaje

Baja Media-Baja Media Media Alta

Figura B-2. Percepcion del evaluado sobre el grupo social al que pertenece
Fuente y elaboracidon propias
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Porcentaje

Salario del padre

Salario de la
madre

Ofros ingresos
familiares

Salario del padre y Salario del padre y

de la madre

otras
contribuciones

Figura B-3. Responsabilidad de los ingresos en el hogar

Fuente y elaboracion propias

Porcentaje

Propia

Familiar

Figura B-4. Pertenencia de la vivienda

Fuente y elaboracion propias
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&0

Porcentaje

Trabajo remunerado Trabajo Remunerado temporal Solo Cuidador
Permanente

Figura B-5. Actividades remuneradas de los cuidadores evaluados
Fuente y elaboracion propias

50

Porcentaje

0-12 meses 13-24 meses 25-36 meses 37-60 meses

Figura B-6. Tiempo transcurrido hasta notar diferencias en los nifios con autismo por parte de
sus padres-cuidadores.
Fuente y elaboracion propias
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a0

Porcentaje

menos de 50 USD entre 50y 100 USD mas de 100 USD Minguno

Figura B-7. Gasto mensual promedio en educacion de los nifios(as)/jovenes con autismo
reportado por los cuidadores.
Fuente y elaboracion propias

Porcentaje

MNegativa Paositiva

Figura B-8. Experiencia del nifio(a)/adolescente en la escuela.
Fuente y elaboracion propias



138

50

Porcentaje

Si Mo, pormiedo a Mo lo administre MNo aplica
efectos completo

Figura B-9. Administracion de los medicamentos prescritos al nifio con autismo.
Fuente y elaboracion propias

Porcentaje

Vias Transitadas, Minguno Zonas petroleras, Otros Lugares Ruidosos
Carreteras refinerias

Figura B-10. Fuentes de contaminacion cercanas a la vivienda de los sujetos evaluados.
Fuente y elaboracion propias





