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Resumen

En las ultimas décadas se han desarrollado un sinnimero de investigaciones sobre
autismo. Muchas de ellas mantienen un posicionamiento teérico biomédico, donde el
autismo se entiende como como un trastorno o patologia que debe ser curada. Contrario
a esta posicidn, este estudio se posiciona desde el paradigma de la neurodiversidad. Su
propuesta tedrica implica ver al autismo como una forma de ser y estar en el mundo que
debe ser respetada y entendida.

Para ello se realiza un acercamiento a dos centros terapéuticos ubicados en la
provincia de Guayas, uno de corte publico ubicado en Samborond6n y uno privado en
Guayaquil. Por un lado, el estudio permite conocer el perfil epidemiolégico de 20 nifios
y nifias de diferente estrato social, asi como el discurso de profesionales de salud que
trabajan en esta area y padres de familia. No existen consensos entre padres de familia y
terapeutas para identificar el origen, las caracteristicas, o el tipo de estrategia de
acomparfiamiento adecuado para esta poblacion. Sin embargo, se establece que su
inclusion depende tanto de las caracteristicas propias de la persona, como de su contexto.
Finalmente, se encontraron diferencias en las caracteristicas de socializacion y

procesamiento de informacion entre las dos poblaciones de estudio.

Palabras clave: Autismo, neurodiversidad, profesionales de salud, percepciones de salud,

estrategia de acompafiamiento
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Introduccion

La conceptualizacion del autismo ha experimentado varias evoluciones, desde una
imagen de condicion divina producto de conductas no agradadas por Dios, trastorno
producido por una carencia de contacto afectivo materno, enfermedad genética y
hereditaria, trastorno de personalidad, entre otros, hasta llegar a ser considerado como
una forma de ser y estar en el mundo. Desde el paradigma de la neurodiversidad, se
cuestiona y evita el uso de conceptos que puedan categorizar al autismo como una
condicion discapacitante. Por ende, es preferible enfatizar que cada cerebro funciona de
manera diversa, con diferencias que establecen la manera de ser y estar en relacion al
resto de personas y al contexto sociocultural.

Es precisamente desde este enfoque de lo neuro diverso en el que la investigacion
adquiere su relevancia social; con una mirada del autismo que se aleja de las
conceptualizaciones tradicionales y biomédicas. Se ha inclinado por una investigacion
que ha buscado resaltar las caracteristicas del autismo establecidas desde el dambito
familiar, social y cultural, en las diversas formas de ser y estar en el mundo de cada
persona. Adicional a ello, se ha contribuido en generar evidencia cientifica sobre la
percepcion de los padres/cuidadores y profesionales de la salud, respecto a las
caracteristicas del autismo. En el proceso de enfatizar la interculturalidad y diversidad de
nuestro pais, se contribuye en la difusion de nuevos enfoques par el diagnostico e
intervencion, generando beneficios indirectos, a nivel social, individual y para la
comunidad investigadora.

Sin embargo, esto no se ve reflejado en estudios locales sobre la realidad y
prevalencia del autismo, considerando el contexto cultural, geografico y socioeconémico
del pais. Por consiguiente, es indispensable realizar estudios sobre el autismo desde
perspectivas neuro diversas, interculturales y etnograficas. Ademas, es pertinente indagar
en poblacion infantil y de adolescentes autistas, y desde las perspectivas de
padres/cuidadores y profesionales de la salud que estan en la labor de proporcionar
atencion en los diferentes centros terapéuticos.

En este sentido, se ha identificado una escasez de estudios sobre autismo desde
gue no sean biomédico o cercanos a ello. Por lo tanto, es pertinente investigar sobre las
personas autistas desde el paradigma de la neurodiversidad; dotando al autismo de una

definicion mas amplia, cercana a la forma de ser y estar de un grupo de personas neuro-
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diversas. En este sentido, se considera pertinente estudiar a esta poblacién, tomando en
cuenta caracteristicas personales, familiares, escolares, sociales e incluso territoriales. Lo
cual permite un analisis amplio y completo de las particularidades de cada participante y
considerando las miradas del autismo desde la perspectiva de padres y profesionales de
la salud, pertenecientes a los centros terapeuticos.

Por otra parte, muchas de las investigaciones han sido desarrolladas en otros
paises que se alejan a la realidad social, econdmica, cultural y ambiental del Ecuador, lo
cual podria inferir en los procesos de evaluacion y acompafiamiento especializado.
Ademas, se ha incluido, para el presente trabajo, el acercamiento a dos centros
terapéuticos; de tal manera que se cubra el ambito pablico y privado, a la vez, que se
recopila informacion de grupos de distinto estrato social.

Ello ha motivado a realizar el presente estudio, cuyo objetivo es identificar el
perfil epidemioldgico de nifios y nifias autistas pertenecientes a dos centros de atencion
ubicados en Guayaquil y Samborondén respectivamente; conocer la perspectiva del
autismo en los familiares y personas que laboran en las instituciones; y generar aportes
para las estrategias de acompafiamiento desde la terapia ocupacional.

El trabajo se encuentra dividido en tres capitulos, en el primero se encontrard una
breve descripcion de la neurodiversidad, percepciones que se mantienen sobre el autismo,
la caracterizacion del espectro desde la neurodiversidad, investigaciones sobre procesos
de acompafiamiento. Esta informacion da paso al segundo capitulo que contiene el marco
metodoldgico con la descripcion de la poblacion muestra, instrumentos y técnicas
utilizadas para la recoleccién, enfoque del estudio, procesamiento de informacion,
principios de ética y socializacion de resultados

El tercer capitulo presenta una caracterizacién de las ciudades donde se realizo el
estudio y la descripcién de los centros terapéuticos. Se expone la caracterizacion
epidemioldgica de las personas autistas que formaron parte del estudio, el analisis de
percepcion sobre el autismo expuesto por profesionales en el ambito pablico/privado y
padres de familia de los nifios y nifias autistas; con los respectivos resultados del
instrumento de tamizaje ITEA. Este capitulo finaliza con las estrategias para los procesos
de acompafiamiento del nifio, nifia o adolescente autista, seguido de la discusion y

conclusiones del presente estudio.
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Capitulo primero

Marco conceptual

La presente investigacion busca posicionar al autismo desde el paradigma de la
neurodiversidad, a través de un anélisis del contexto familiar, social y cultural en las
ciudades de Guayaquil y Samborondon donde se ubica la poblacion motivo de estudio.
En este primer capitulo se realizara un acercamiento al paradigma seleccionado, se realiza
una breve descripcién de la percepcion sobre el autismo y finalmente se explican las
caracteristicas del autismo a partir de este posicionamiento teérico. A ello se suma una
sintesis de las ultimas investigaciones realizadas en autismo, lo cual servira como linea

base, para comparar con la informacion obtenida en territorio.

1. Paradigma de la Neurodiversidad. Un acercamiento

El concepto de neurodiversidad nace de una lucha y movimiento social liderado
sobre todo por personas autistas consideradas de alto rendimiento. El objetivo principal
es favorecer una inclusion e igualdad en derechos, asi como brindar una perspectiva no
patologizante del autismo (Jaarsmay Welin 2012). Su fundamento biologista, que recalca
la existencia de diferentes funcionamientos de los cerebros, lo convierte en un paradigma
que logra expandirse internacionalmente.

Autores como Salomén (2008), atribuyen las primeras menciones del término
neurodiversidad a la autora Judy Singer, quien dentro de su nucleo familiar convive con
personas autistas. A este, se le suma el término neurodivergente de Nick Walker. Para
este ultimo, cuando las diferencias se presentan dentro de un grupo se conoce como
diversidad, mientras que, si es un individuo el que presenta caracteristicas que se aleja de
los estandares dominantes, serd una persona neurodivergente (Walker 2021).

En general, la neurodiversidad se basa en que no existe un desarrollo neurolégico
tipico, sino solo diferencias humanas que son “normales”, y que se expresan a través de
diferentes formas de ser y estar. Estas diferencias, deben ser respetadas, asi como
cualquier diferencia étnica, cultural y social (Lopez-Astorga 2010; Jaarsma y Welin

2012). Por lo tanto, se debe entender que el autismo no es algo que la persona tiene, y que
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por ende se puede retirar, sino que por el contrario se encuentra en la experiencia misma
de existir, manifestada en la forma de pensar, sentir y percibir (Ardon 2014).

Como resultado se debe entender que el acompafiamiento terapéutico no debe
tratar de “curar” a la persona, sino enfocarse en entender su funcionamiento, con el fin de
desarrollar sus potencialidades que le permitan, a su vez, ser lo mas independiente
posible. El activista y escritor Jim Sinclair, una persona autista adulta, menciond en su
discurso, “no sufran por nosotros, sin duda existen dificultades que deben ser solventadas,
pero que su personalidad e individualidad se encuentran intactas, dotando de un
significado a su vida” (Ardon 2014).

Paraello, no se puede exigir cambios en la persona, sin que se desarrollen cambios
del estado y sociedad en general, pero también convirtiéndolos en agentes activos de la
sociedad. La pasividad solo generard una imagen de ser personas enfermas o
discapacitadas (Orsini 2012).

A ello se le suma el posicionamiento de (Robertson 2009) quien aduce que las
dificultades de las personas autistas tienen origen contextual, por cuanto el mundo se
encuentra disefiado por personas neurotipicas, que no fijan su atencién en la singularidad.
En el mismo sentido Lopez-Astorga (2010, 3) hace un llamado a la atencion a la sociedad,
exponiendo que si una persona autista forma parte del medio, se debe suprimir
sentimientos de tristeza, indiferencia o enojo, por cuanto el problema no es la persona,
sino el entorno. Por tanto, en lugar de sumergirse en la emocion, se deben centrar en la
accion para el mejoramiento de los espacios.

El conocimiento del autismo, desde la neurodiversidad, ha permitido la
posibilidad de que cada vez se reconozca y se acepte esta forma de ser, y por ende, que
se generen procesos de pronto diagnéstico y acompafiamiento (Comin 2020). Asi mismo,
y con ayuda de la tecnologia, se ha logrado que personas autistas de varias partes del
mundo logren establecer contacto, generando entornos de socializacion y mejorando
procesos comunicativos (Jaarsmay Welin 2012, 30).

Las areas que para Daniel Comin (2020) requieren un mayor apoyo, incluyen la
comunicacion, el procesamiento sensorial, las habilidades sociales y la teoria de la mente,
mientras que para (Robertson 2009) se debe trabajar en lenguaje e interaccién social,
habilidades motrices, la planificacion y autorregulacion, y el procesamiento sensorial.
Sin embargo, recalca que, al ser un espectro, cada una de las personas mantendra un perfil

unico que debe ser explorado, y trabajado a partir del mismo.
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Finalmente, y en congruencia con ese posicionamiento, en la presente
investigacion se utilizara la terminologia persona autista, para referirnos a esta forma de
ser y existir. Sin embargo, en la vida diaria, se sugiere que la persona sea llamada por su
nombre, y no necesariamente asumir que su deseo es ser Illamado autista, por cuanto no
todos desean formar parte de la categoria como lo explica (Orsini 2012), y respetar ello,

también es respetar la diversidad.

2. Percepciones sobre el autismo

La percepcion abarca las diversas maneras de ver, sentir y percibir la totalidad de
la realidad. En palabras de Estermann (2015) es la forma que percibir la realidad, el
tiempo-espacio, orden vy estratificacibn como elementos fundamentales para la
relacionalidad del todo, de la vision del universo o cosmos (Achig-Balarezo 2019). Del
mismo modo, la neurodiversidad nos menciona las diversas formas en la que una persona
puede percibir y entender el mundo desde su condicidn o caracteristicas particulares
(Ardon 2014).

De tal manera, Lopez et al. (2020) afiaden que las personas autistas forman parte
de esta diversidad, en su manera Unica de ser y estar con el mundo. Sin embargo, desde
la cosmovision se reconoce que la vision de autismo esta cargado de estigma social y un
discurso cultural que responden a una época y condicion social propia del contexto
nacional, en el que se sustentan ideas y creencias sociales que enmarcan y separan lo
normal de lo anormal, del comportamiento aceptable del que no lo es. Y eso se refleja en
la percepcion que tienes los cuidadores de la condicion de sus hijos autistas, siempre
condicionado por las reglas y creencias sociales (Lépez 2018).

Segun lo mencionado por Beach et al. (2018), las percepciones sobre las personas
autistas deben venir de los padres o cuidadores principalmente. Las aportaciones
investigativas por parte de los autores mencionados nos sugieren considerar la percepcion
de los padres sobre el nivel de funcionamiento del nifio/a autista, la discriminacién que
recibe y el impacto de las conductas disruptivas en el ambito social, familiar y escolar.
Pero la percepcion de un fendbmeno u objeto de estudio va mas alla. Silvia Lépez (2018)
afiade que se debe realizar un analisis desde una dimension macro, que contemple lo
cultural, sociopolitico, geografico y econdmico. Debido a que en el contexto se pueden

encontrar muchas de las respuestas a los problemas que rodean a la persona autista;
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muchos de ellos relacionados con las limitaciones en la atencidn y preparacion de los
centros especializados, o del propio desconocimiento de la poblacion en general.

Adicionalmente, se menciona que las percepciones que pueda tener un cuidador
estan ligadas al contexto sociocultural de cada pais, que hara que cambie la percepcién
del autismo de manera significativa. Aunque una constante que se remarca, es la
necesidad de dar atencion también a los cuidadores de personas autistas, proporcionarles
herramientas o estrategias que puedan implementar para afrontar las diferentes
situaciones (Beach etal. 2018). Y sobre todo, informacion pertinente sobre las
caracteristicas de sus hijos/as, ya que ciertos sectores de la poblacion se encuentra en
medio del desconocimiento casi generalizado de lo que implica cuidar a una persona
autista. Aunque se ha ido modificando gracias a los procesos sistematicas de
sensibilizacion que ha logrado incrementar el nivel de conocimiento sobre autismo, adn
hay un largo recorrido para que se dé un verdadero cambio de percepcion (Lopez 2018).

Por otro lado, autores como Séanchez (2020) indican que también hay que
considerar la percepcion del profesional que trabaja directamente con el autismo, no tan
solo por el enfoque biomédico que, por su formacion académica, presenta; sino por ella
falta de preparacién y desconocimiento de la neurodiversidad. Es decir, que es pertinente
que el profesional tenga un minimo conocimiento sobre el paradigma de la diversidad, en
la que la nueva naturalizacion de la humanidad se basa en que las personas somos diversas
y que tenemos un cerebro diferente. Y por consiguiente la forma de pensar y percibir el
mundo no puede ser de la misma manera para todos; desde esta concepcion debe
manejarse el autismo, y que se fundamenta el movimiento de la neurodiversidad para
resaltar y proteger los derechos de las personas autistas (Fernandez y Maseda 2018).

En los Ultimos afios el término de autismo es cada vez mas comun. Desde su
inclusion en producciones cinematogréaficas, y asi mismo, que mas profesionales incluyan
su andlisis en la clinica diaria. Sin embargo, de ninguna manera ello quiere decir que se
ha logrado un consenso tanto para su conceptualizacion, ni en los procesos de
acompafiamiento (Sanchez 2020).

De hecho, dependiendo del contexto social, el rol de la persona (padres de familia,
profesionales, amigos, etc), la época, e incluso la influencia de la academia, para que las
personas puedan crear un conocimiento sobre el espectro (Pino y Romero 2017; Lopez
2018). En los siguientes parrafos se expondran los resultados de estudios realizados sobre

la percepcidn del autismo por varios entes sociales.
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Autores como Garcia-Molina et al. (2018), realizaron una investigacion para
entender cudl es la perspectiva sobre autismo por parte de estudiantes y profesionales
especializados en psicologia educativa y educacion. Siendo la muestra de 241 personas
los resultados mostraron que, si bien 6 de cada 10 personas han tenido contacto con una
persona autista, el 90% personas considera que no existe suficiente formacion para
trabajar de manera aceptada con esa poblacion. En su mayoria se consideran personas que
tienen caracteristicas diferenciadas entre si pero que requieren una inclusiéon dentro de la
educacion ordinaria. Entre los participantes no prevalece el discurso de que personas de
autistas son personas aisladas y que no requieren el contacto con otras personas.
Evidencia que existe una evolucion de como ciertos profesionales visualizan el autismo
en el area educativa, sin embargo, llama la atencién y tal como lo propone las autoras, el
conocimiento de las diferencias no es suficiente para generar procesos inclusivos por lo
cual se requiere una mayor sensibilizacion y difusion de conocimientos sobre autismo.

Por su parte, Pino y Romero (2017) realizaron una investigacion para conocer la
perspectiva del autismo desde las madres de familia. Los resultados muestran que la
mayoria de las madres consideran al autismo como un trastorno del desarrollo cuyas areas
con mayor diferencia es el lenguaje y en habilidades sociales. Por otra parte, mencionan
que desconocer el origen del autismo les genera incertidumbre. Sumado a la variedad de
criterios diagnosticos no siempre conocidos, en primera instancia les genera sentimientos
de tristeza y miedo. Por ello es recomendable que el profesional de un paso més y trate
de explicar el diagndstico més alla de lo establecido en los manuales; “se trata de entender
que es lo que esta ocurriendo, no solo desde una perspectiva genética o bioldgica, sino
también social” (Sanchez 2020, 19).

A medida que los nifios crecen, dependiendo de las caracteristicas de cada uno,
podrian mostrar mayor dificultad para las areas cognitiva, social y emocional. Los padres
quienes empiezan a identificar las barreras de contexto suelen presentar sentimientos de
rabia e incertidumbre (Pino y Romero 2017). Mencionan que, en medio de la
desesperacion, pueden buscar informacion del autismo en fuentes oficiales
por profesionales, y de fuentes alternas como es el internet o el saber popular.

Finalmente, y de manera especifica, su percepcidn sobre autismo se lo asocia a
una “pérdida simbolica”. En las conclusiones de la autora se menciona que muchas de las
madres consideran al autismo como una patologia cronica irreversible, que tiene una serie

de procesos que si bien no les generara un dafio vital, limita a su participacién en el mundo
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en un estado de “normalidad”, por lo que los ajustes conyugales y familiares son
necesarios (Pino y Romero 2017).

De manera complementaria se cita la investigacion de Catalina Lopez Chavez
(2021) que muestra el discurso de personas residentes de Chimborazo, con
autoidentificacion étnica mestiza e indigena, respecto al autismo. En sus hallazgos
incluye la explicacion del autismo desde una mirada mitico religiosa donde existe un
predominio de catalogarlo como enfermedad. La autora menciona que cuando uno de los
familiares ha sido diagnosticado empieza la busqueda de informacién y reconocimiento,
previo a ello el desconocimiento es alto. La conceptualizacion estd fuertemente
influenciada por el paradigma biomédico.

A diferencia de algunos sectores de las ciudades, el rol y apoyo de la comunidad
se vuelve en un proceso favorable para la inclusion de personas autistas. La ayuda a los
padres para guiar y acompafiar en el proceso hace frente al contexto de desfavorecedor
en lo social y econémico, que afectan a las comunidades de estudio (L6pez 2018).

El colectivo social ha tomado un rol de vital importancia, tanto para el proceso de
visualizacion, como para promover procesos de exigencia en una linea de derechos de
personas autistas. Se han generado cambios estructurales y de cosmovision que han
favorecido la inclusion en los diferentes espacios, siendo los padres los principales
protagonistas en la realidad ecuatoriana (Lépez et al. 2020).

Es asi, que el término neurodiversidad se ha logrado expandir en diferentes
territorios, espacios y bajo diferentes necesidades. Amador et al. (2021) lo ejemplifica en
el ambito educativo. Menciona que al ser la academia uno de los pilares fundamentales
para establecer sociedades equitativas, en los Gltimos afios se ha promovido ciertos
cambios; entre ellos se destaca el conocimiento de la diversidad, asi como un aumento en
la calidez en el trato por parte de los profesionales hacia sus estudiantes.

Sin embargo, cambios que potencien el aprendizaje diverso son limitados al no
ser respaldados por normativas legislativas de muchos paises. Por ejemplo, desde el
paradigma de la neurodiversidad no se debe etiquetar a las personas bajo un diagnostico
con enfoque biomédico, ni se debe proponer sistemas de intervencion que traten de
“curar” a la persona. Sin embargo, en ocasiones, Si l0s estudiantes no cuentan con un
informe que tenga una codificacion que explique su condicién de vida basado en
manuales y criterios diagndsticos del DSM y el CIE, no pueden acceder a las adaptaciones

curriculares que requieren para un adecuado proceso de formacion académica.
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La falta de congruencia y apoyo en todos los niveles de desarrollo también se lo
puede encontrar en espacios laborales, familiares y sociales. Ello puede ser explicado por
un desconocimiento de la diversidad, asi como una posible falta de voluntad politica y
social. Como resultado, hay una carencia de recursos y procesos para reformular los
estatutos y actividades que historicamente se han venido desarrollando con respecto a la

diversidad, limitando el cumplimiento de los derechos constitucionalmente establecidos.

3. Caracteristicas del autismo desde el paradigma de la Neurodiversidad

Al referirnos a autismo, en congruencia con el paradigma seleccionado, se lo debe
considerar como una condicién multi-diversa que se encuentra en constante dindmica
entre procesos individuales, contextos familiares, sociales, educativos y culturales, que se
encuentran en constante cambio. El autismo no es estatico ni lineal, es una condicion de
vida con particularidades y diferencias que no deben ser consideradas como una
enfermedad, sino tan solo formas de ser y estar (LOpez et al. 2020).

Ahora bien, cada persona autista tiene particularidades que lo definen como un ser
unico, sin embargo, existen ciertas caracteristicas que pueden guiar al reconocimiento de
su condicion (Ardon 2014)). En los siguientes apartados se los describira en dimensiones,

sin negar la integridad del ser humano y la relacion existente entre los sistemas.

Lenguaje y comunicacion

Tal y como lo expone Garrido, Carballo, y Valverde (2022), el lenguaje es una
de las primeras areas en las cuales se evidencia diferencias entre la poblacién autista y
personas neurotipicas. Genera un estado de alerta a los padres por su facil reconocimiento,
que puede variar desde la ausencia total de lenguaje, la repeticion de frases y palabras
(ecolalia), hasta el uso de un vocabulario y 1éxico amplio en relacién a la edad cronologica
de la persona (Vicari y Auza 2019).

En ese sentido y haciendo énfasis en el reconocimiento de la diversidad, no se
podra generalizar con checklist las caracteristicas que la persona tenga que cumplir. Sin
embargo, en los siguientes parrafos se describiran algunas de las caracteristicas
habituales en esta condicion.

Arrebillaga (2009) expone que siendo el llanto propositivo una de las primeras

formas de manifestacion de la comunicacion del ser humano, en bebés autistas podria ser
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ausente o exagerado sin un aparente motivo. Esta caracteristica podria ser explicada desde
experiencias sensoperceptivas. Por ejemplo, si el bebé tiene hipersensibilidad tactil o
auditiva, posiblemente no disfrute de caricias, arrullos o cantos por parte de sus
cuidadores, sino por el contrario, seran experiencias desagradables.

Una segunda caracteristica que llama la atencion a los cuidadores es la falta de
contacto y respuesta ante el llamado por su nombre, o una falta de expresién en el
balbuceo en comparacion a otros lactantes. Es asi que, en muchas ocasiones, los
cuidadores solicitan evaluaciones del departamento de otorrinolaringologia para descartar
una posible discapacidad auditiva (Vicari y Auza 2019).

Més adelante, durante el primer y segundo afio de vida, aproximadamente el 50%
de nifios autistas no lograran desarrollar un lenguaje “funcional”. En ocasiones, la
expresion se desarrolla como un proceso unilateral, sin una busqueda de interaccion o
reciprocidad por parte de otras personas. Su discurso frecuentemente es sobre un mismo
tema, y puede generar frustracion o malestar ante contradicciones que el receptor pueda
exponer. Ello dificulta la interaccion social (Arrebillaga 2009; Sciotto y Niripil 2021).

En el mismo sentido, en ocasiones, a pesar de tener la capacidad de la expresién
verbal intacta, su uso en los diferentes espacios podria ser nulo como lo expone
Arrebillaga (2009). No se han encontrado investigaciones que logren explicar el
fendmeno, sin embargo, dada la incertidumbre de la capacidad para desarrollar el lenguaje
oral, profesionales y cuidadores suelen priorizar la implementacion de sistemas de
comunicacion alternativos o aumentativos.

A medida que el nifio sigue creciendo, las diferencias en el lenguaje suelen ser
mas significativas. Entre las caracteristicas mas notables se encuentra en la prosodia con
la emisiobn monotona o robética de la voz, ausencia o uso excesivo de pausas, y entonacion
o0 ritmo inadecuados al momento de hablar. En conjunto a una ausencia de expresion
gestual y temas de conversacion persistentes, dificulta a los locutores mantener una
conversacion continua y de disfrute bidireccional (Vicari y Auza 2019; Arrebillaga 2009).

Para Sciotto y Niripil (2021) una de las diferencias de personas autistas se
encuentra en la funcion comunicativa imperativa. Esta se encarga de usar el lenguaje
verbal para hacer pedidos, convencer a las personas de hacer lo solicitado y exponer
experiencias. Ello podria explicar el por qué algunas personas autistas instrumentalizan a
las personas para satisfacer sus necesidades. Usan por ejemplo la mano de otros para

sefialar o alcanzar un objeto de su interés sin hacer uso de su lenguaje verbal.



25

También se ha evidenciado dificultad para el uso adecuado de pronombres. En
este sentido los pronombres “ti” y “yo” en ocasiones carecen de diferenciacion entre si.
Ello también se manifiesta en el uso de tercera persona al referirse a si mismos
(Arrebillaga 2009). Especificamente relacionado con el contenido del lenguaje, en
ocasiones su repertorio incluye un conjunto de palabras muy sofisticadas para su edad
(Sciotto y Niripil 2021). Frecuentan también el uso de neologismos, es decir crean
palabras con significado propio, diferentes a las habitualmente conocidas.

En cuanto a la ecolalia, Vicari y Auza (2019) lo define como una repeticion de
palabras y frases producto de un procesamiento de la informacion. Su expresién en ciertos
casos permite alcanzar una autorregulacién. La ecolalia en algunas personas autistas
puede convertirse en la principal forma de expresion, lo que lleva a una dificultad de la
comprension de su discurso.

Puede ser de dos tipos, inmediata o diferida. En la ecolalia inmediata la repeticion
se expresa automaticamente después de haber escuchado el estimulo, mientras que la
diferida podria durar entre segundos, minutos e incluso meses. La ecolalia, al igual que
el procesamiento diferido de la informacion, (cuya descripcion se detallara en
procesamiento de la informacion), podria explicar el por qué autistas emiten ciertas

palabras y frases fuera del contexto en el que se desenvuelvan (Sciotto y Niripil 2021).

Interaccion social y afectividad

Marc y Picard (1992) definen la interaccion social como una accion de continua
retroalimentacion y reciprocidad entre al menos dos personas. Siendo un proceso que se
consolida muchas veces a través de la expresion oral, el discurso del primer sujeto se
convierte en un estimulo que genere una respuesta por el segundo sujeto.

Es a través de la interaccion, que la persona asume patrones socioculturales
dependiendo del contexto en el cual se desenvuelva. Con la finalidad de lograr una
aceptacién e incorporacion en el ambito social, interpreta los estimulos del medio y
responde a ellos (Sciotto y Niripil 2021). A pesar de no ser una generalidad, los
comportamientos suelen ser guiados al cumplimiento de expectativas y normas sociales.

Especificamente en autismo, la interaccion no siempre es reciproca, sin que ello
represente una responsabilidad unica de la persona autista (Vicari y Auza 2019). Al existir
un intercambio entre una persona neurotipica y una autista, la conclusién seria que existe

un desconocimiento y falta de comprension bidireccional sobre la perspectiva del otro
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sobre su contexto. Ademas, las formas de procesar la informacion pueden diferir, por lo
tanto, el reconocimiento de las diferencias del otro puede disminuir esta brecha.

Enfatizando en caracteristicas de personas autistas, tal y como lo proponen Sciotto
y Niripil (2021), una de las primeras diferencias reportadas en bebés autistas incluye la
falta de interaccion y respuesta al contacto de los cuidadores o un rechazo absoluto de los
mismos. Por ejemplo, se menciona que durante la lactancia en ocasiones no logra
establecer un contacto visual con la madre, o carece de respuesta cuando los cuidadores
se acercan con juguetes. En ocasiones, mantienen una postura de mufieco de trapo.

A medida que el nifio crece, puede mantener una falta de la interaccion
interpersonal. Muchos nifios autistas no presentan el juego como actividad compartida y
aparentemente no incluyen procesos imaginativos. De manera simultanea, se presenta
dificultad para el reconocimiento y expresion emocional generando estados de frustracion
que afectan a la interaccién social. Con los afios, dependiendo de su procesamiento de la
informacion, experiencias, redes de apoyo y cambios en el contexto, acoplan sus
habilidades para mejorar su proceso de interaccion (Hervas et al. 2012).

Para este analisis, se han propuesto dos posibles causas a las dificultades de
interaccion social. En primera instancia los procesos perceptivos, como por ejemplo la
percepciodn retardada. En esta las personas autistas requieren de un mayor tiempo para
procesar la informacion y emitir una respuesta, dando una posible perspectiva de falta de
comprension o de deseo de comunicar (Bogdashina 2007).

Por otra parte, se ha identificado el desconocimiento que existe sobre el tema, lo
cual influye en la decision consciente e inconsciente de aislarlos a pesar de su fuerte
interés por lograr mantener relaciones sociales, y en casos mas graves, pueden sufrir
situaciones de bullying, acoso o abuso sexual (Vicari y Auza 2019).

En cuanto a la dimension de efectividad, al pasar los afios se ha podido
desmitificar la idea de que las personas autistas no tienen emociones, 0 a su vez que el
origen del autismo es producto de una carencia emocional por parte de su progenitora,
gue en su momento las denominaron madres nevera (Lopez 2021).

En este sentido, y enfatizando en los discursos de personas adultas y jovenes
autistas, se ha llegado a entender que al igual que toda persona posee emociones, pero
que su identificacion, percepcion y exteriorizacion suelen ser diferentes. Es asi que una
situacion que para una persona neurotipica podria ser sobrellevada sin mucho malestar,
para una persona autista lo podria percibir en forma magnificada generando una

exacerbacion de las emociones y en muchos casos desembocando en una conocida crisis.
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Por lo tanto, se recomienda que las personas autistas puedan mantener grupos de
apoyo y de socializacién, que le guien al reconocimiento de emociones, y le brinden el

soporte emocional necesario para sentirse parte del conglomerado social.

Procesamiento de informacion y movimientos autorregulatorios

Todas las personas experimentan diferentes formas de procesamiento de la
informacidn. Ninguna de ellas es correcta o incorrecta pues forman parte de la diversidad.
Sin embargo, el entender como las personas autistas lo hacen, puede generar
entendimiento, reduciendo procesos discriminatorios y de manera consecuente
favoreciendo la inclusion.

Estas formas de procesar se lo evidencian en todas las actividades de la vida diaria
de la persona autista, por ejemplo, en el momento de no usar un objeto de acuerdo a la
funcion para el cual fue creado. Vicari y Auza (2019) lo ejemplifica al mencionar que un
nifio autista puede jugar con un auto moviendo Unicamente su llanta de manera continua
y no deslizandolo sobre el espacio.

En el mismo sentido, Sciotto y Niripil (2021) reconoce que las dificultades en la
atencion conjunta también pueden repercutir en el juego. Un ejemplo claro es el futbol u
otros deportes que requieran trabajo grupal. La dificultad para guiar con la mirada, o
entender direcciones a través de la misma, puede dificultar el trabajo en equipo para
alcanzar la meta

Por otra parte, la ausencia de contacto visual es una de las caracteristicas mas
difundidas de autismo, e incluso se ha convertido en un objetivo terapéutico en las
intervenciones. Sin embargo, esta caracteristica podria estar explicada como una forma
de autorregulacion y de prevencién de una sobrecarga sensorial.

Es decir, una persona que no logre separar los estimulos relevantes de los
irrelevantes, lo que Bogdashina (2007) lo identifica como figura — fondo. Requerira
procesar toda la informacion que se encuentra en su medio para poder generar una
respuesta, produciéndole en muchos casos estrés y dolor. Especificamente en el ejemplo
del contacto visual, el mirar a los ojos podria implicar procesar todas las lineas de
expresion alrededor de los mismos, los colores del iris del 0jo, los cambios en las pupilas
y otros detalles. Por tanto, para evitarlo, puede usar un tipo de percepcion periférica.

El siguiente tipo de percepcion a describir es la literalidad. A pesar de poder

presentarse en los diferentes canales sensoriales, una de las dimensiones de analisis méas
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frecuentes es en el lenguaje. El entendimiento de frases tales como son expresadas, la
incomprension de metéforas y chistes o de 6rdenes especificas, también pueden repercutir
en la interaccion social y académica (Gigena 2005). Para evitarlo se recomienda que las
consignas sean sencillas, con lenguaje claro y que no impliquen un analisis profundo para
su comprension (Sciotto y Niripil 2021).

Entendiendo entonces que los estimulos internos externos pueden ser percibidos
de manera diferente por personas autistas, los movimientos estereotipados se explican
desde la autorregulacién. Riviere (1984) menciona que acciones como el golpearse a si
mismo o aletear, son controlados y controlables por los estimulos del medio, que deben
ser reconocidos por los autistas y las personas de su contexto. Para ejemplificarlo, una
persona autista que aparentemente aletea sin sentido, puede que lo esté haciendo cada vez
que tiene una sobrecarga sensorial por la cantidad de estimulos auditivos de la habitacion,
porque recibi6 una noticia que lo puso muy feliz y otra causa.

Las estereotipas también se convierten en procesos de rutina. Dependiendo de la
flexibilidad mental que presente, puede caer en crisis si no se mantiene un mismo horario
para las actividades, o si sus rituales diarios son obstruidos. Segun Vicari y Auza (2019)
existen estereotipas de movimiento, ecolalias, en el juego, la comunicacion escrita y otros.
Las manifestaciones de desacuerdo al cambio de rutinas en casos extremos pueden
expresarse a traves de la agresion.

Para Paula-Pérez (2013) las personas autistas perciben sus estereotipas como una
actividad placentera, denominada como comportamientos egosintonicos. Su explicacién
se basa en el placer e interés mantenido hacia sus intereses restringidos. Estos suelen ser
el foco de atencion y tema de conversacion principal en la interaccion con otros. Ademas,
menciona que las habilidades cognitivas influyen directamente sobre el contenido de los
comportamientos restringidos.

Sin embargo, para la autora de la presente investigacion, los movimientos
estereotipados pueden generar sensaciones de agrado o desesperacion dependiendo de las
caracteristicas propias de la persona y del contexto en el que se desenvuelvan. Por lo
tanto, no se puede generalizar, sino mas bien guiar al reconocimiento por parte de la
persona autista, y a su vez se debe trabajar con la flexibilidad por cuanto el mundo se

encuentra en constante cambio.

Sensopercepcion
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Las personas autistas pueden presentar ciertas diferencias sensoriales mal
llamadas “anormalidades”, lo cual los lleva al parecer estdn muy interesados en ciertos
estimulos, mientras otros son rechazados rotundamente, dependiendo de su naturaleza e
intensidad en la que se presenten.

Estas diferencias pueden ser explicadas por procesos perceptuales, lo cual guia a
la persona a entender el estimulo de una determinada manera. Esta caracteristica en los
ultimos afios se ha empezado a enfatizar durante los procesos diagndsticos. A pesar que
su inclusion es muy limitada dentro del manual DSM-V, la percepcion de hiper o
hiposensibilidad, han empezado a ser consideradas (Vives-Vilarroig, Ruiz-Bernardo, y
Garcia-Gomez 2022).

Estos cambios generalmente ocasionan incomodidad extrema en las personas que
lo reciben. Ademés, motiva la persona a guiar su atencion a otros simbolos que
posiblemente personas neurotipicas no lo consideren, lo cual puede repercutir en procesos

de aprendizaje y socializacion, pero sobre todo en el desarrollo del habla (Lépez 2021).

4. Etiologia del autismo y procesos de acompafiamiento. Un estado del arte

Existe gran cantidad de estudios que relacionan el autismo con una condicién
bioldgica y genética. Por ejemplo, Arberas y Ruggieri (2019) mencionan que si bien la
etiologia del autismo es heterogénea y por ende no se podria estudiar una sola rama,
existen gran cantidad de investigaciones que mencionan que el autismo tiene bases
neurobioldgicas genéticas, mecanismos epigenéticos y factores ambientales que
aumentan su prevalencia y alta heredabilidad. El autor sugiere que se realice un analisis
de las caracteristicas clinicas a través de estudios complementarios guiados de la parte
bioldgica, para obtener una linea base y un prondstico sobre una posible aparicion de
autismo en una descendencia familiar.

En la misma linea Masini et al. (2020) menciona que si bien condiciones durante
la etapa prenatal y perinatal pueden ser procesos desencadenantes de autismo, existe una
asociacion genética relacionada a esta condicion de vida, designandolos como potenciales
biomarcadores. Los procesos de estudio en los cuales enfatizan, es una revision de los
genes que, a traves de la literatura cientifica, muestran la asociacion con, asi como
procesos de metilacion del ADN vy alteraciones del microARN.

A la asociacion entre los procesos genéticos y ambientales, Panisi et al. (2021) los

categorizan como paradigma patogenético integral. Los autores mencionan que, durante
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los primeros cien dias del proceso embrionario y fetal, existe una serie de factores
bioldgicos como son el estrés oxidativo, disbacteriosis intestinal, la activacion del sistema
inmunitario y el deterioro mitocondrial, que pueden influir en la aparicion de autismo. Al
igual que los autores previos, aduce que la importancia del estudio es entender los
procesos para generar herramientas de analisis y de intervencion, que permitan la
prevencion de autismo desde las etapas intrauterinas

Por otra parte, existen estudios que trabajan sobre la relacion del autismo con la
microbiota intestinal, especificamente en el eje microbiota-intestino-cerebro. De esta
teoria parte a su vez sugerencias sobre dietas que una persona deberian adoptar para la
prevencion y el acompafiamiento en autismo. Si bien, se encontraron ciertas asociaciones
con intervenciones basadas en prebidticos y probidticos, tal y como lo sugiere el autor,
no se podria generalizar los hallazgos. Su explicacion indica que no existe evidencia
especifica sobre su correlacion, ademas que se debe esperar varios afios para realizar
estudios confirmatorios de tipo transversal (Panisi et al. 2021).

En este sentido, podria entenderse que, si bien los cambios en las dietas son
necesarios para cierto grupo de personas, como por ejemplo para quienes tienen
intolerancia a la lactosa y otros problemas metaboélicos, en personas autistas, en primera
instancia no se les deberia prohibir ingerir alimentos. La decision debera ser adoptada
después de un estudio integral, con los profesionales pertinentes.

Durante la revisién bibliografica, al analizar el origen del autismo de acuerdo a
los articulos cientificos, se ha notado que existe énfasis en aspectos biologistas y causales.
En los siguientes péarrafos se expondra un breve resumen sobre los procesos de
acompafiamiento e intervencion que se promueven para este grupo poblacional.

Una de las areas primordiales en el acompafiamiento son los procesos de
comunicacion, mismos que no siempre estaran basados en la expresion oral. Pereira et al.
(2020) menciona que el desarrollo de sistemas de comunicacion alternativa o
aumentativa, influye en la capacidad relacional de la persona autista, lo que ademas de
brindarles seguridad, propiciard una vida independiente.

El otorgar estos sistemas a las personas autistas no verbales, permite ademas
disminuir comportamientos erroneamente catalogados como disfuncionales, por ejemplo,
los movimientos estereotipados, que pueden ser producto de la frustracion al no poder
expresar sentimientos, pensamientos, deseos y necesidades.

En cuanto a los procesos de acompafiamiento, Zalaquett et al. (2015) enfatiza en

que las intervenciones deben ser tempranas y oportunas, lo cual dependera de gran manera
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en la capacidad de atender un diagnostico temprano. EI trabajo en equipo
multidisciplinario podré influir en el prondstico que se tenga de la persona autista.

Entre las intervenciones que propone el autor incluye procesos conductuales.
Expone de manera implicita que las personas autistas con comorbilidad intelectual seran
los principales candidatos para recibir este tipo de acompafiamiento. Las terapias
nombradas incluyen el andlisis conductual aplicado conocido también como ABA vy el
modelo Denver. Para el trabajo en la familia propone el programa Early Bird Hanen,
mientras que para favorecer el desarrollo general propone el juego circular conocido
como Floor time. Ellos, sumados a procesos sensorio motrices que permita la regulacion
y comunicacién de la persona en los diferentes contextos, de acuerdo al autor, serian los
mas acertados para lograr avances en su desarrollo (Zalaquett et al. 2015).

A ello Martos-Pérez et al. (2018) suma que si bien uno de los criterios diagndsticos
en el manual DSM-V para emitir un diagnostico de autismo, es que las caracteristicas no
se expliquen de una mejor manera por un diagndstico de discapacidad intelectual, en
varias ocasiones se presentan las dos condiciones de manera simultinea. Este dato, debe
ser considerado sobre todo por profesionales que emiten los diagnosticos, por cuanto
seran quienes, a travées de una correcta evaluacién propondran los pasos que debe seguir
el equipo multidisciplinario para el acompafiamiento.

Para ciertos autores, determinar el cociente intelectual de una persona, permitira
entender su pronostico a través de la identificacion de las debilidades y limitaciones
(Martos-Pérez et al. 2018). Sin embargo, hay que notar que para la evaluacion no se
cuentan con los instrumentos diagnosticos necesarios que se ajusten a cada perfil de la
persona autista. Caracteristicas sensoperceptivas, la inflexibilidad mental, o diferencias
en la atencién conjunta, podrian emitir respuestas erréneas que no demuestren
verdaderamente las habilidades y capacidades de la persona.

En cuanto al area de terapia ocupacional, se han encontrado dos articulos que
datan sobre la importancia de esta area para el desarrollo de habilidades y destrezas que
permitan la vida independiente. Uno de ellos es publicado por Abelenda y Rodriguez
(2020). En su articulo mencionan que especificamente la terapia de integracién sensorial
de Ayres, muestra efectividad en intervencidn terapéutica. Aduce que su efectividad le ha
Ilevado a ser considerada como una practica basada en evidencia cientifica. Su propuesta
se fundamenta con la aprobacion del proceso de intervencion por el Consejo para Nifios

Excepcionales cuyas siglas en inglés son CEC.
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En la misma linea Tudela y Abad (2019) mencionan que la Terapia Ocupacional
ayuda a disminuir las conductas denominadas como autolesivas o auto estimulatorias
disfuncionales. Basados nuevamente en el enfoque de integracion sensorial de Ayres,
aduce que las personas autistas mantienen dificultades a nivel del sistema nervioso central
para lograr identificar e interpretar estimulos de los diferentes canales. Los autores
mencionan que, a través de la terapia, las células nerviosas pueden modificar y acoplar su
forma de percibir para la regulacion de los diferentes sistemas de la persona autista.

Llama la atencion que los autores sostienen que el proceso se debe acompariar de
procedimientos farmacol6gicos antisicoticos, especificamente recomienda la risperidona
para reducir la irritabilidad y comportamientos agresivos, sin hacer mayor énfasis en los
efectos adversos a largo plazo que podria incluir su consumo. La tercera &rea que
menciona que se debe trabajar para obtener los resultados, es la terapia cognitivo-
conductual, con la cual se espera reemplazar las conductas “disfuncionales” para que sean
mas compatibles en los diferentes contextos (Tudela y Abad 2019).

Cukier y Barrios (2019) también se encuentran en la linea de los procesos
farmacoldgicos. Exponen que, si bien no existe suficiente evidencia sobre la eficacia de
su uso para regular las conductas de una persona autista, los farmacos risperidona y
aripiprazol han permitido disminuir los niveles de irritabilidad. Para mejorar los niveles
de atencién y disminuir los movimientos motores se propone el metilfenidato y
atomoxetina. Se recalca en varios momentos que se debe realizar un analisis que permita
identificar las contraindicaciones del uso de los farmacos, ademas de un progresivo
aumento de dosis a medida que la persona crezca.

A pesar de no presentar un fundamento tedrico que respalde y pueda explicar los
resultados obtenidos durante la investigacion, Fessia et al. (2018) presenta los resultados
de la inclusion de actividad fisica planificada en personas autistas. A travées de un registro
de observacion, los autores afirman que la actividad fisica puede disminuir
comportamientos asociados a movimientos restringidos o repetitivos, ademas de mejorar
la coordinacion motora y desarrollar otro tipo de habilidades como la interaccion social.

Finalmente, se menciona una investigacion realizada sobre el uso de células
madre. Para los investigadores Siniscalco et al. (2018) despunta como un procedimiento
actualizado para el tratamiento de personas autistas. Lo Define como un trastorno del
neurodesarrollo que comparte condiciones inflamatorias que se visualizan en el sistema

inmunoldgico.
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Capitulo segundo

Marco metodoldgico

La presente investigacion tiene un disefio descriptivo — explicativo. El cual tiene
como finalidad describir las variables de estudio, sin que ello implique una manipulacién
de las mismas, tal y como lo reporta Veiga, Fuente y Zimmermann (2008).

El enfoque sera mixto, de tal manera que hard uso de técnicas de estadistica
descriptiva y analisis cualitativo de datos (Viteri 2012). En cuanto a la temporalidad
obedece a un estudio de corte transversal, es decir, la recoleccion de datos se la realizo en
un tnico momento (Alvarez-Hernandez y Delgado de la Mora 2015).

Después de un primer acercamiento a la poblacion de estudio, y en medio de un
contexto de pandemia, se considerd necesario realizar ajustes en los objetivos especificos
con el proposito de orientar la investigacion hacia el paradigma de estudio y sobre todo
ajustar los criterios de inclusion y exclusién que fueron planteados en un inicio. Por
consiguiente, el objetivo general del estudio fue: Conocer la realidad de nifios/as y
adolescentes autistas que asisten a dos centros terapéuticos de Guayaquil y Samborondon.
Mientras que los objetivos especificos fueron:

o Identificar el perfil epidemioldgico de los nifios/as y adolescentes autistas que asisten
a un centro terapéutico privado en Guayaquil y un centro terapéutico publico en
Samborondon.

e Conocer la percepcion y formas de entender el autismo en profesionales de la salud
y padres de familia.

e Aportar con estrategias de acompafiamiento a la poblacidn infantil autista desde la

terapia ocupacional.

1. Poblacion y muestra

Se han elegido dos centros terapéuticos, en cuyo publico objetivo se encuentran
nifios/as y adolescentes autistas. Uno de ellos corresponde al area privada y el otro a la
Prefectura del Guayas, es decir al ambito publico. Se espera con ello realizar un contraste

considerando procesos sociales intervinientes.
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Dado el tamafio de muestra, es de tipo no probabilistico, siendo el muestreo por
conveniencia, es decir, seleccionado por criterio de accesibilidad y el cumplimiento de
los criterios de inclusion (Otzen y Manterola 2017). Es decir, la accesibilidad al centro
terapéutico y la disponibilidad de los profesionales del centro fue lo que determind la
seleccion de la muestra, y formd parte de los criterios de inclusién que abarcaron nifios
nifias y adolescentes tempranos, de 3 a 12 afios, que reciben atencion en los centros de
Guayaquil y Samborondén. Cuyos padres, de manera voluntaria, proporcionaron
consentimiento para su participacion. Por su parte, los criterios de exclusién
contemplaron la libre decision de no participar y/o presencia de enfermedad o
discapacidad que dificultara o impidiera formar parte del estudio. A partir de estos
criterios se pudo establecer una muestra de 20 personas autistas: 13 nifios y 7 nifias.

2. Instrumentos y técnicas

Ficha sociodemografica EPIA

Por cada nifio y nifia que ingresé en la investigacion, se aplico una ficha
sociodemogréfica familiar, que permitié establecer una linea base sobre su realidad
contextual, familiar y econémica. La ficha contiene preguntas cerradas, es decir con
opciones de respuesta, lo cual facilitd su procesamiento.

En cuanto a su estructura, el instrumento cuenta con un apartado de datos
informativos, seguido de antecedentes diagndsticos y procesos de evaluacién de autismo,
bldsqueda de exposicion a contaminantes, e historia educativa del nifio o nifia.

De manera complementaria, se realizd una georreferenciacién de los centros
donde se realiz6 la investigacion, para describir las caracteristicas de los espacios.

La ficha forma parte del instrumento de tamizaje para autismo de la investigadora
ecuatoriana Catalina Lopez (2022); que al momento de ser aplicado en el presente estudio,

se encontraba en proceso de publicacion.

Instrumento de tamizaje ITEA

Se aplicd el instrumento de tamizaje de autismo ITEA para identificar las

caracteristicas de la poblacién en cuatro dimensiones: lenguaje y comunicacion;
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procesamiento de la informacion; sensopercepcion y socializacion. Las preguntas, que
en su totalidad son 36, tienen opcion de respuesta dicotomica.

El instrumento al momento de ser aplicado, aln se encontraba en proceso de
publicacion, sin embargo, se contd con los permisos de la autora para su uso.

El instrumento de evaluacion ITEA fue elaborado por la investigadora Catalina
Lépez (2022), y al momento de ser utilizado para el presente estudio, se encontraba en

fase de publicacion.

Revision bibliografica

En esta técnica, el investigador debe recolectar y sintetizar la informacién mas
importante sobre un determinado tema, de tal manera que pueda brindar al lector una
vision general y completa del fendmeno tratado (Gomez-Luna et al. 2014).

Para el consolidado tedrico, se revisaron y analizaron articulos de revistas
cientificas que forman parte de la base de datos de la Universidad Andina Simén Bolivar,
entre ellos Pubmed, Jtor, Repositorio institucional de la UASB y Proquest. A ello se suma
dos bases de datos de libros, eLibro y Digitalia.

Los documentos que formaron parte de la sesion debian contar con dos criterios
de inclusion. Ser de caracter gratuito, y tener una fecha de publicacién no mayor a 10

afios (a partir del afio 2012). En el siguiente diagrama se puede visualizar su distribucion.

Bases: PubMed, JStor, Repositorio institucional de la UASB, ProQuest, eLibro,
Digitalia, Portal de Municipalidad de Guayaquil y Samborondén, informacién
proporcionada por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos INEC, y del
Consejo Nacional de Discapacidades del pais.

Buscadores: Autismo, neurodiversidad,
neurodivergente, etiologia del autismo,
inclusién, acompafiamiento en autismo,
terapia  ocupacional en  autismo,
Guayaquil, Samborondén, INEC

Total de articulos (n = 66)

Figura 1. Diagrama de seleccion de articulos.
Elaboracion propia, 2022.
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Entrevistas semiestructuradas

Por otra parte, con los profesionales y padres de familia se realizaron entrevistas
a profundidad para conocer la percepcion y formas de entender el autismo. Los archivos
se encuentran en el documento como Anexo 1.

Las entrevistas fueron motivadas tras la revision bibliografica, en donde se
evidencio que la mayoria de investigadores contindan posicionando al autismo desde el
paradigma biomédico, enfatizando en procesos de intervencion estructurados, y con
busqueda de “causales” genéticos. Entendiendo que la mayoria de investigaciones de alto
impacto revisadas fueron redactadas en otros paises, se busca identificar con las
entrevistas, cual es la perspectiva de profesionales y padres de familia ecuatorianos y

especificamente de la provincia del Guayas con las ciudades Guayaquil y Samborondon.

Procesamiento de la informacion

Para el procesamiento de datos se ocuparon tres programas. El paquete estadistico
SPSS en su version 21 permitio la investigadora analizar y presentar tablas de frecuencias
de las caracteristicas de la poblacion autista estudiada. Los analisis del discurso de las
entrevistas fueron estudiados y analizados a través del programa NVivo en su version 16.
Finalmente, para la caracterizacion del territorio a través de la georreferenciacion, se

usara el programa QGis en su version 3.22.7.

Enfoque mixto

La presente dimensidn cuenta con dos secciones de analisis. En la primera, se
exponen los resultados obtenidos de una encuesta estructurada. Para ello se realiz6 una
frecuencia de respuestas por cada estamento estudiado (profesionales del centro pablico,
profesionales de un centro privado, padres de familia), y una posterior descripcion de
resultados. Los discursos fueron sintetizados a través de diagramas conceptuales.

En cuanto a la ficha sociodemogréafica, se realiz6 estadistica descriptiva
(frecuencia simple, porcentajes), para la caracterizacion de la poblacion. Algunos
resultados se los presenta en graficos estadisticos, para una mejor comprension por parte

del lector.
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Finalmente, con la informacién proveniente del instrumento ITEA, se realiz6 un
andlisis por dimensiones (lenguaje y comunicacion; sensopercepcion; procesamiento de
la informacion y socializacion) ademéas del componente general. Ademas, debido a que
el instrumento de evaluacién aplicado adn no se habia publicado, no se tuvo acceso a los
puntos de corte; y por ende se optd por distribuir los puntajes obtenidos a través de

cuartiles, para posteriormente representarlos por medio de graficos de cajas.

3. Principios de ética y socializacion de resultados

Respeto a la persona y comunidad participante en el estudio. Este principio
alude al respeto de la autonomia de cada persona y comunidad que ha formado parte del
estudio. Es necesario que la interaccion con la poblacion se relace en el marco del respeto
(Morales et al. 2011), por lo cual se brindé informacion pertinente en lenguaje sencillo y
accesible, con apertura revolver cualquier inquietud que pueda surgir, respetar su decision
de participar o retirarse del estudio, y garantizar la confidencialidad por medio de la
proteccién de los datos que se han obtenido.

Autonomia. Principio que exige que las personas estén en condiciones de
deliberar acerca de sus decisiones personales, se respeta la capacidad de
autodeterminacién, y se reconoce su actuar con pleno conocimiento de causa y sin
coaccién (Piscoya-Arbafil 2018). Para asegurar la autonomia de los participantes se
elabor6 un consentimiento informado, en el que se detallaron los criterios y
procedimientos empleados para la evaluacién, junto a los beneficios e implicaciones de
participar en el estudio. El formato del consentimiento informado esta adjuntado en el
Anexo (1).

Beneficencia. Este principio establece que toda investigacion debe procurar
proporcionar cierto beneficio para los sujetos de estudio o participantes (Lolas, Quezada,
y Rodriguez 2006). Es decir, la investigacion deben estar direccionada a maximizar los
posibles beneficios (Morales et al. 2011). En primera instancia, la investigacion presenta
resultados que permiten conocer y entender las perspectivas que se tiene sobre el autismo
por parte de profesionales y familiares. Y sobre todo, identificar el perfil epidemioldgico
de los nifios/as y adolescentes autistas, con el cual se ha podido aportar con estrategias de
acompariamiento desde el area de Terapia Ocupacional.

Confidencialidad. Es un principio fundamental para respetar el derecho del

participante de que protejan sus datos personales e informacion recopiladas de la personas
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o grupo (Morales et al. 2011). Por lo tanto, los datos que se ha recolectado y analizado se
han manejado de forma discreta, resguardados en respaldos fisicos y s6lo se han utilizados
la informacion relevante para la elaboracion de discusion y conclusiones.

No maleficencia. Este principio significa evitar y prevenir dafios innecesarios a
los participantes. También obliga al investigador evaluar los riesgos que puede correr el
sujeto por participar, al mismo tiempo, se debe procurar que estos riesgos sean menores
a los beneficios esperados (Lolas, Quezada, y Rodriguez 2006).

Aleatorizacion equitativa de la muestra. Es parte del principio de justicia que
propone que la seleccidn, los esfuerzos y beneficios obtenidos seran distribuidos de
manera equitativa (Morales et al. 2011). Por lo tanto, exige que los casos de estudio se
traten de manera similar, reconociendo y respetando las diferencias que existan entre
personas (Piscoya-Arbafiil 2018). Aunque el grupo de estudio fue establecido por
conveniencia y a partir de criterios de inclusién muy especificos, al momento de la
participacién se le ha dado mayor importancia a participacion voluntaria de la persona,
sin hacer diferencias por motivos de raza, nacionalidad, origen étnico, orientacion sexual,
identidad de género, ideologia, creencias religiosas o culturales.

Proteccion de la poblacion vulnerable. Este principio aplica en poblaciones que
sean percibidas como vulnerables, cuya autonomia esta disminuida o requieran cuidado;
se debe prevenir y evitar cualquier dafio o abuso (Piscoya-Arbafiil 2018). Al tratarse de
nifios, nifias y adolescentes autistas, fue imprescindible obtener la autorizacion de los
padres y de los centros terapéuticos para poder acceder y trabajar con el grupo de estudio.

Riesgos potenciales del estudio. Se ha garantizado a la poblacion de estudio que
la participacion en el estudio no ha implicado ni implicara ningln riesgo potencial fisico
0 psicoldgico para el nifio, nifia y adolescentes autista, ni tampoco para los padres y
profesionales entrevistados.

De acuerdo con los principios de ética, es responsabilidad del investigador
socializar los resultados o hallazgos cientificos, sobre todo si esta informacion tiene el
potencial de beneficiar a los participantes (Inguillay, Tercero, y Lopez 2020). Informar
a los padres sobre el perfil epidemioldgico de sus hijos es pertinente si lo solicita. Por otro
lado, la institucion puede aprovechar esta informacién para mejorar su atencion
terapéutica hacia los nifios, nifias y adolescentes autistas. Incluso tomar en cuenta las
aportaciones para elaborar estrategias de acompafiamiento creadas desde el area de la

terapia ocupacional para mejorar la atencién a la persona autista.
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Capitulo tercero

Caracterizacion del autismo

Para el presente apartado, se realizé la caracterizacion epidemioldgica de autismo
en Guayaquil y Samborondon, para ello se contara con dos sub apartados. En el primero
se realiza la descripcion del marco metodoldgico utilizado, posteriormente se encuentra
una breve revision bibliografica de estudios realizados sobre autismo en la provincia de
Guayas, para entender la posicion de la academia sobre el autismo en el territorio.

Posteriormente se muestra de manera sistematica, las percepciones y
conocimientos sobre autismo, que padres de familia y profesionales de salud, tanto del
area publica como privada, tienen. Ello se ha visto necesario, por cuanto el contexto social
y cultural en el que la persona se desenvuelva puede influir en los conocimientos que
haya adquirido sobre el tema en especifico

Finalmente, se exponen los resultados de la ficha epidemiolédgica EPIA vy el
instrumento de tamizaje de autismo ITEA. Ello permitira visualizar las caracteristicas

sociodemogréaficas y propias del autismo, en la poblacion de estudio.

1. Contexto de estudio

Con la finalidad de caracterizar el territorio en el cual se hizo la investigacion, se
han realizado tres dimensiones de analisis que se complementan entre si. En primera
instancia se ha planteado la descripcion geografica histdrica y socioecondémica de cada
una de las ciudades, como segundo punto se ha propuesto un andlisis comparativo de los

dos territorios y finalmente una descripcion de cada uno de los centros de estudio.
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Localizacion de Guayaquil y Samborondén en cl
mapa de Ecuador continental

SAMBORONDON

GUAYAQUIL 0 75 150km
ECUADOR _—

Figura 2. Ubicacion de la ciudad de Guayaquil y Samboronddn.
Elaboracion propia

Guayaquil

La ciudad de Guayaquil se encuentra ubicada en la provincia del Guayas, a 4.6
m.s.n.m. a una latitud de 2°16°51""S y longitud de 79°54°49"" O. Su territorio se encuentra
limitado al norte con Nobol y Daule, al este por el rio Guayas y el oeste por el Estero
salado y al sur por el Golfo de Guayaquil. Este ultimo se considera como una de las
composiciones territoriales mas importante de la costa oeste de Sudamérica (Orddfiez
2020).

Su consolidacién como ciudad radica en la época colonial, momento en la cual se
evidenci6 un rapido crecimiento poblacional en las orillas del rio Guayas. La explicacion
de este fenomeno implicé la adquisicion de alimento a través de la pesca. Méas adelante,
varios de esos espacios fueron utilizados para la construccion de balnearios en la ciudad
y la ubicacion de grandes empresas. Los resultados implican la contaminacién del recurso
hidrico (EC Direccién Provincial del Ambiente 2014).

Entre otros procesos, esta ciudad aporta econdmicamente al pais por su gran
comercializacion de tres productos. El cacao a partir del afio 1870, el banano desde 1940
y el petroleo surgido desde los afios setentas (Garcia-Serrano 2013).
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Segun la institucion, el afio 2010, Guayaquil se compone de seis parroquias que
representan el 26.8% del territorio de Guayas (SNI 2014), lo cual se relaciona con la
cantidad de poblacién que abarca el territorio ecuatoriano. Datos del INEC, indica que en
el aflo 2017, Guayaquil fue el cantén con mayor poblacion del pais, con un total de
2644891 habitantes (EC INEC 2017).

En este sentido, su capacidad econdmica le llevo a un crecimiento urbano muy
rapido, que a su vez se ve reflejado en procesos de industrializacion y la presencia de
importantes compafiias en el territorio. Algunas empresas que generan grandes ingresos
econdémicos para el pais (ubicadas en Guayaquil) son Conecel, Almacenes Tia, Holcim,
Corporacién El Rosado, Unilever, Grupo Difare y Comandato (El Universo 2019). En
este sentido se esperaria que, al ser un territorio muy productivo, l0s recursos econémicos
permitan solventar problemas sociales y de salud como garantia de derechos. Sin
embargo, tal y como lo propone Ordofiez (2020), una inadecuada gestion administrativa,
(cuyo pico més alto se presentd entre los afios 1980 a 1992) han aumentado las brechas
sociales. En conjunto con otros procesos, han convertido a la ciudad, como uno de los
lugares mas peligrosos del pais. La mayor tasa delictiva se encuentra focalizada en los
sectores comerciales del norte y centro de la ciudad (Zibell 2021).

Ademaés es un lugar reconocido por su historia en arquitectura que se ha
establecido desde la época de la republica, que segin Santana-Moncayo (2015) resaltan
la magnitud de la ciudad, y brindan un recorrido historico de los procesos por los cuales
ha atravesado el pais. Algunas construcciones representativas y de interés incluyen la
sociedad Bartoli, edificio del diario el Telégrafo, Antigua casa de Rogelio Benites y el
edificio de la gobernacion.

Por otra parte, el porcentaje de la poblacion econémicamente activa es del 53.3%,
de los cuales el 30.1% se dedica a la actividad de comercio al por mayor y menor. La
segunda actividad econémica es liderada por la industria y manufactura seguido por la
construccion. Por su parte, los niveles de pobreza registrados, en comparacion a la
provincia, es del 53%, mientras que la tasa de analfabetismo es de 3.4% en mujeres y 2.8
en hombres (EC SNI 2014; EC GAD Guayaquil 2021).

El crecimiento poblacional también se encuentra acompafiado de un inadecuado
manejo de los desechos, sean éstos de indole industrial, de aguas residuales o agricolas,
producto de las actividades economicas desarrolladas en el territorio y habitos de la
sociedad civil. Todo ello ha provocado que el rio Guayas sea uno de los rios mas

contaminados con un alto indice de impacto ambiental (Baquerizo, Acufia, y Solis 2019).
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De manera complementaria, en el afio 2017 se constatd que el 52,76% de los
guayaquilefios no clasifican sus residuos. En su mayoria, el 41.6% no lo hace por cuanto
no cuenta con contenedores, el 28.5% aduce que no es de su interés, el 14.8% desconoce
de los beneficios, y con 9.2% no lo hacen por cuanto no confian en el sistema de
recoleccion (EC INEC 2017).

En ese sentido, a pesar de que el acceso al agua es uno de los derechos y procesos
favorables para el desarrollo del ser humano, cuando se encuentra contaminada podria
repercutir en el desarrollo sobre todo de los nifios. A pesar de existir esfuerzos para la
recuperacion de aguas domésticas- negras, los esfuerzos deberian ser direccionados mas
alla de buscar soluciones, sino mas bien de modificar la idiosincrasia a favor del bienestar

de la persona y respeto a la naturaleza.

Samborondon

El cantén Samboronddn, con una superficie de 252 km2, pertenece a la provincia
del Guayas. Su territorio se ubica a 4 m.s.n.m en una latitud de -1. 96276 y longitud de -
79.72402 (EC Geodatos 2022). El origen de su nombre, tal y como se refiere en la obra
Samborondon a través de la historia, subyace de un trabajador afrodescendiente que
trabajaba para la primera familia que tuvo asentamientos en esas tierras. Su nombre era
Bartolomé Rendon, también conocido como el Zambo Renddén. Dada la actividad
comercial, las visitas a este recinto eran frecuentes, y sus visitantes de manera paulatina

Ll

lo empezaron a denominar territorio como “Zamborendon”, poco a poco y a través de la
cantonizacién oficial se modificd al nombre actual (EC Municipio de Samborondon
2019).

Samborondon tuvo su fecha de fundacion en 1776, y 44 afios después alcanzo su
independencia. Su cantonizacion radica en el afio 1955, cuando deja su denominacion
como parroquia rural de Guayaquil (EC Prefectura del Guayas 2020).

En cuanto a sus limites territoriales, en el norte se encuentra los cantones
Babahoyo y Salitre. En el sur y este el canton se ubican Baquerizo Moreno, Yaguachi y
Duran, mientras que en el oeste el canton Daule y Guayaquil (EC Municipio de
Samborondon 2019).

Sus formaciones geoldgicas, permiten una diversidad de ecosistemas. Las 3 méas
importantes son la formacion coluvial ubicada en el noreste de Samborondén. El segundo

es la formacion del pifion en la cordillera Chongon-Coloche, y depésitos aluviales. Los
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tipos de ecosistemas derivados incluyen el bosque Hamero, los manglares, estuarino y
bosque seco (EC SNI 2014).

De acuerdo al Instituto Nacional de Estadisticas y Censos INEC, en el 2021, en
Samborondon predomina la poblacion soltera y joven (menor a 20 afios). Sus habitantes
representan el 1,4% de la poblacion total del Guayas, siendo su distribucion por sexo casi
ecuanime con un porcentaje de 49.9% de mujeres y 50.1% en hombres (EC INEC 2001).
La distribucién por autodefinicion étnica incluye al 48.7% como poblacién mestiza, el
25.7% auto percibida como montubia, el 19.6% como blancos, 4% como poblacion
afroecuatoriana y con porcentajes menores a uno como poblacion indigena y mulata.

En cuanto a las actividades econdmicas clasificables, de acuerdo al INEC,
predomina la agricultura, ganaderia, caza, pesca Yy silvicultura; seguido por el comercio,
la manufactura, posteriormente la construccién y por Gltimo el area de ensefianza (EC
INEC 2001). Especificamente en el area de agricultura, el producto que lo representa es
el arroz, y relacionado a la pesca la corvina, el bagre y el camardn. A nivel general el
desarrollo comercial, urbanistico y cultural se ha convertido en las figuras claves de la
ciudad (EC Prefectura del Guayas 2020).

En este sentido, Orozco, Guimaraes, y Hidalgo (2021) nos explican que, hasta el
afio 1977, varias zonas de Samborondén, como por ejemplo Puntilla, destinaban la
mayoria de su territorio al cultivo, sin embargo el rapido crecimiento urbano, alcanzando
un ndmero de habitantes de 94.983 segln la proyeccion de INEC 2018, ademas del
cambio de actividad econdmica, produjo un caos urbano, por cuanto no existié una
planificacion adecuada para la coordinacion del transito vehicular, acceso a servicios
publicos y transporte. El rapido crecimiento puede ser explicado por la implementacion
de vias de acceso hacia el territorio, por ejemplo, con la construccién en 1969 del Puente
de la Unidad Nacional.

Relacionado con los servicios basicos, el 59% de la poblacion tiene acceso a la
red publica de abastecimiento de agua, el 18,3% adquiere recurso vital a traves de rio o
vertiente, y el 14.1% a través de carros repartidores. La eliminacién de aguas servidas en
un 31.6% se lo hace a través de la red publica de alcantarillado, el 25.8% por pozo séptico,
el 15.7 a través de pozo ciego, y otras formas de eliminacion alcanzan el 27%. El 6.9%
no posee servicio eléctrico y el 66.8% servicio telefonico. Finalmente, segun el tipo de
tenencia de vivienda, el 81% posee casa propia y el 11.2% arrienda. El resto de la
poblacién reside de manera gratuita, a cambio de servicios o en anticresis (EC INEC
2001).
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En cuanto a la recoleccidn de basura, la falta de organizacion se ha convertido en
un problema puablico. Si bien existen carros compactadores que trabajan en la cabecera
cantonal y otras parroquias de Samborondén, En zonas marginales los pobladores antes
la escasez de los carros recolectores queman la basura, y otros lo arrojan al cauce de los
rios, contaminando el recurso hidrico y el aire (Yazan 2019).

Si bien no existen datos oficiales sobre la contaminacion del aire, otros procesos
que no contaminan incluye el impacto producido por emisién de smog vehicular, ademas
de procesos liderados por la chatarrera Andec, la fabricacion de tubos de alcantarillado y
de bloques, tal y como se lo describe desde la municipalidad (Supraquam 2015).

Finalmente, haciendo alusién a la infraestructura, Samboronddn se caracteriza por
mantener una estructura moderna. Cuenta con al menos 15 centros comerciales y sus
viviendas tienen un promedio de 120 metros cuadrados.

Ahora bien, con la finalidad de identificar procesos que puedan ser representativos
por cada ciudad, y nos permitan identificar si existen diferentes manifestaciones del
autismo, se ha considerado realizar una comparacion ente los dos territorios, basados en
el indice de discapacidad existente en cada uno, los niveles de contaminacion y acceso a
servicios publicos.

Se recalca la importancia de identificar el territorio hidrico, la presencia de
contaminacion minera y de hidrocarburos, asi como la presencia de Areas Protegidas, por
cuanto en algunos estudios se concluye que si bien, no se puede hablar de procesos
causales, existe mas prevalencia de neurodiversidades y especificamente autismo en

lugares con presencia de metales pesados (Felicita 2018).
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Contaminacion hidrica, por hidrocarburos y mineria vs. areas protegidas en

Samborondon

Centro publico

Samborondén

Areas protegidas

Hidrocarburos

Rios 0 25 5km
Mineria Samborendon -_—

A

Rios

Guayaquil
Hidrocarburos
Areas protegidas
Minerfa Guayaquil
Rios de Guayaquil

Contaminacioén hidrica, por hidrocarburos y mineria vs areas
protegidas en Guayaquiil
Centro privado

0 10 20km A

Figura 3. Representacion geografica del territorio hidrico. Presencia de contaminacion por hidrocarburos y mineria en la ciudad de Samboronddn y Guayaquil.

Fuente: CELIR 2018; IGM 2017.
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Como se puede observar, Guayaquil cuenta con mayor cantidad de areas
protegidas en comparacion con Samborondén, siendo este Gltimo definido como un érea
urbanistica en su mayoria. Asi mismo existe mayor presencia de empresas de extraccion
de hidrocarburos y del recurso hidrico. En cuanto a la mineria, los dos territorios cuentan
con este tipo de actividad contaminante, y de manera inesperada, en los espacios que
realizan tal préctica, se encuentran ubicados los centros de estudio.

En los siguientes mapas, se encuentra la ubicacion de los centros de estudio, asi
como la presencia de instituciones de educacion superior y establecimientos pablicos. Se
ha tomado en cuenta tales coordenadas, como referencia del acceso a establecimientos de
garantias de derecho como es la educacion y las instituciones puablicas que incluyen
unidades de salud y gestion administrativa.

Como era de esperarse, Guayaquil cuenta con mayor cantidad de establecimientos
publicos. Estos se encuentran concentrados sobre todo en el area norte, donde ademas se
encuentra ubicado el centro privado. Tampoco existe una distribucion uniforme de las
instituciones de educacion superior, lo cual puede generar migracion interna y externa de
la ciudad a quienes deseen continuar con sus estudios superiores.

El hecho que en las dos ciudades los rios abarquen gran parte del territorio, o al
menos tiene acceso al mismo, afios atras podria significar prosperidad. Sin embargo,
consecuencia del cambio climético, el riesgo de inundaciones, proliferacién de insectos
transmisores de enfermedades y la presencia de contaminantes en el agua, lo convierten
en un proceso destructor y protector al mismo tiempo (en el altimo caso por su utilidad

para actividades de pesca, agricultura y ganaderia).
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Localizacion del centro plblico, universidades y establecimientos

publicos en Samborondén

Centro ptblico
J._Centro Integra

Universidad Esp€ritu Santo

Universidad Samborondén

Centro ptblico
Establecimientos puiblicos 0 25 5km }\
Samhorondén [

Localizacion del centro privado, universidadesy establecimientos
publicos de Guayaquil

Universidad Casa Grande -~ {,ersidad de Guayaquil

Universidad del Pac@fico .Umversldad Agraria

Rios de Guayaquil

Centro privado
Universidades de Guayaquil
Establecimientos publicos de Guayaquil 0 10 20km A
Guayaquil

Figura 4. Ubicacion geografica del centro publico, universidades y establecimientos pablicos en la ciudad de Samborondén y Guayaquil.

Fuente: CELIR 2018; IGM 2017.
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Figura 5. Mapeado de la ciudad de Samborondén.
Fuente: INEC 2010
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Figura 6. Mapeado de la ciudad de Guayaquil.

Fuente: EC GAD Guayaquil (2021).
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Tabla 1

Cuadro resumen de las diferencias geograficas

Guayaquil

Samboronddn

-Cantén con mayor poblacion del pais.
-Predomina la industrializacién, produccion

de cacao, banano

-Problemética social: Es as ciudad mas
peligrosa del pais.

- El nivel de pobreza el 53%,

-Elevado indice de analfabetismo.
Contaminacion: industrial, mal manejo de
desechos, aguas residuales, agricolas, habitos
de la sociedad civil, rio Guayas es uno de los
mas contaminados.

-Mayores areas protegidas

-Empresas de extraccion de hidrocarburos y
del recurso hidrico.

-Mineria

-Mas establecimientos publicos (norte)
-Necesidades béasicas insatisfechas (salud y
educacion).

-Existen mas personas con discapacidad

severa y profunda.

-Predomina la poblacion soltera y joven
-Predomina la agricultura (arroz), ganaderia,
caza, pesca Yy silvicultura; comercio, la
manufactura, la construccion.

-Elevado crecimiento urbano ha modificado la

actividad economica.

-Inequidad en la distribucion de los servicios
basicos, mayor porcentaje a la cabecera
cantonal.

-Contaminacion de recurso hidrico y aire.
-Areas urbanisticas.

-Mineria

-Necesidades bésicas insatisfechas (salud y

educacion), aumenta el 10%

Fuente: EC SNI, 2014; EC GAD Guayaquil, 2021.

Elaboracion: Toala, 2022.

Por otra parte, y previo a identificar los porcentajes de discapacidad en cada
ciudad, se expone que segun el SIISE - censo poblacional y vivienda 2001, en Guayaquil
para el afio 2001, el 52.6% de su poblacién mantenia necesidades basicas insatisfechas,
mientras que en Samborondon el porcentaje aumentaba en mas del 10% (64.6%). Este
indicador puede ser utilizado para entender procesos desfavorables sobre todo en el area

de salud, y educacion (Supraquam 2015).
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Segun estadistica proporcionada por el Consejo Nacional de discapacidades
(CONADIS), existen 76467 personas con discapacidad en Guayaquil, de las cuales del
46.8% corresponde a discapacidad fisica, el 23.0 2% a discapacidad intelectual, el 12.68%
a discapacidad auditiva, el 10,32% visual y finalmente el 7.18% a discapacidad
psicosocial. En su mayoria con una proporcion aproximada de una de cada dos personas
tiene un grado de discapacidad entre el 30 y 49% (EC CONADIS 2022).

Mientras que en Samborondon existen 2511 personas con discapacidad, de los
cuales del 51,73% corresponden a discapacidad fisica, el 17.12% a intelectual, el 12.11%
a discapacidad auditiva, el 13,42% a discapacidad visual y el 5,62% a discapacidad
psicosocial. Al igual que Guayaquil, en proporcion, aproximadamente uno de cada dos
personas mantiene una discapacidad entre el 30 y 49% (EC CONADIS 2022).

Considerando que el autismo se lo considera como discapacidad psicosocial, a
través del siguiente diagrama se expondran las diferencias en porcentajes del grado de
discapacidad y distribucién por grupo etario, de esa clasificacion de discapacidad tanto

en Guayaquil como en Samborondén.

Discapacidad psicosocial distribuida por grado de
discapacidad

60 5273

50 46,1 43,26

40 3345
30
20 11,19
10 5,67 262 4,96
0 [ [
30a49 50a74 75a84 85a 100

Guayaquil @ Samborondén

Figura 7. Distribucién de los porcentajes del grado de discapacidad.
Fuente: EC CONADIS (2022).

No se evidencian diferencias en la distribucion de la discapacidad psicosocial
entre los diferentes rangos de grados. En Guayaquil existen mas personas con
discapacidad severa y profunda si se considera el cuarto percentil (es decir a partir de

75%), con una sumatoria de 13,81%, comparado al 10,63% de Samborondon.
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Discapacidad psicosocial distribuida por edad

16
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10 5.02851 9,22
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0 0'09! __ ! o o __ 1 N

0-3 afios 4-6 aflos  7-12 afios 13-18 afios 19-24 afios 25-35 afios
Guayaquil = Samborondén

Figura 8. Distribucidon del porcentaje de discapacidad seguln la edad.
Fuente: CONADIS (2022).

Relacionado a la distribucion por edad, al igual que el grafico anterior, no se
evidencia mayor diferencia entre las ciudades. En ambos casos tanto personas entre 7 y

12 afios, asi como quienes tienen 25-35 afios, alcanza el mayor porcentaje.

2. Descripcion de los centros terapéuticos

Para la investigacion se trabajo con dos centros de Guayaquil, uno perteneciente
al &mbito publico ubicado en Samboronddn, que para la presente investigacion se lo
denominara “Centro 17, y un centro privado ubicado en Guayaquil cuya denominacion
sera “Centro 2”. No se revelarda nombres de los espacios por derecho bioético de
confidencialidad.

El Centro 1 fue disefiado y construido por la prefectura del Guayas con la finalidad
de promover procesos de inclusién en discapacidad. El centro cuenta con 360 nifios y
nifas beneficiarios, que tiene acompafiamiento por profesionales que promueven el
trabajo multidisciplinario. Las areas de intervencion incluyen trabajo ocupacional,
equinoterapia, mecanoterapia, terapia fisica, gimnasia, psicopedagogia, terapia horticola
e hidroterapia (EC Prefectura del Guayas 2020).

Durante el proceso de pandemia, en garantia de derechos, adaptaron su proceso
de acompafiamiento a través de la virtualidad. Segun los datos proporcionados a través
de su pagina oficial, a través de medios digitales se logro realizar 30000 atenciones
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basados sobre todo en guiar a los padres para realizar las actividades que los profesionales
planificaban, y disminuir la posibilidad de un retroceso en sus habilidades (Reyes 2020).

En cuanto a la experiencia de la investigadora, para lograr la participacion del
centro se cumplié con el proceso administrativo solicitado, el cual fue mas largo en
comparacion al centro privado (Anexo 2).

A través de la observacion directa se pudo constatar que la gran mayoria de los
nifios que acuden al centro, forman parte de una clase social baja y con menos frecuencia
personas de clase social media y media alta. Todos cuentan con carnet de discapacidad.

Dada la distancia del centro existen dos posibilidades de asistir al mismo. A través
de vehiculos privados, o en su defecto en transporte que brinda la institucion para
garantizar la asistencia de los nifios. Los cuidadores, quienes no pueden ingresar a las
instalaciones, suelen esperar en su mayoria en espacios expuestos al sol, y en menos
frecuencia dentro de los vehiculos privados.

Las terapias se realizan una vez a la semana con una duracion aproximada de 25
minutos. En complemento, los padres cuentan con apoyo en terapia familiar del area de
Psicologia, ademas de una persona asistente de terapias quien les dirige a los nifios y estan
pendientes de su proceso

En cuanto a la estructura del lugar, el centro cuenta con bafios, energia eléctrica,
servicio de agua, parque dentro de las instalaciones y guardia de seguridad con su
respectivo monitoreo.

Mientras que servicio de cuerpo de bomberos, centros comerciales, lugares de
venta de alimentos, centros de salud, unidades de policia comunitaria y transporte publico,
se encuentran alejados del lugar, convirtiéndose en un limitante para el bienestar de los
consultantes (Anexo 4).

Por su parte, el Centro 2, como se lo habia mencionado, forma parte del ambito
privado. La creacion del centro fue en el afio 2018 con su sede ubicada en la ciudad de
Guayaquil sector Urdesa Central, misma que la investigadora ha elegido para el
levantamiento de informacion (Anexo 5).

La institucion se encuentra ubicada en una zona residencial y comercial de clase
social media y alta. Cuenta con todos los servicios basicos, asi como acceso vial en buen
estado, alumbrado publico, cercania a rutas de transporte publico y a locales comerciales.

Asimismo, cerca del lugar, existe un sinnumero de centros que brindan atencion

en areas médicas y rehabilitadoras lo cual podria considerarse como un indicador de la
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mercantilizacion de la salud o la falta de abastecimiento del sistema publico para
garantizar ese derecho.

Si bien todos estos accesos podrian considerarse procesos beneficiosos, también
tienen componentes desfavorables. La sobrepoblacion, los ruidos de emitidos por los
locales comerciales, el smog arrojado por los carros, son algunos de las fuentes de
contaminacion a las cuales diariamente estan expuestas las personas.

Por otra parte, a través de una entrevista, la coordinadora del centro menciona que
la institucion cuenta con profesionales (en su mayoria de nacionalidad venezolana),
quienes cuentan con herramientas para brindar atencion a nifios adolescentes y adultos
con discapacidades mdltiples.

En la mafiana funciona un prekinder inclusivo en el cual aproximadamente 8 nifios
y nifias asisten para el cumplimiento de actividades curriculares. En el mismo sentido
funciona un grupo denominado “maternal”. En este Gltimo asisten nifios quienes
requieren de estimulacion por un diagndéstico de trastorno generalizado del desarrollo.

Existe ademas la dimension de atencion en terapia de pareja y psicologia de la
salud, que se complementan con charlas a los colegios sobre procesos de inclusivos.

En cuanto al proceso para lograr la aprobacion de la intervencién de la
investigadora, tuvo una duracion aproximada de 25 dias. En primera instancia los
directores requirieron informar a los padres sobre su consentimiento para formar parte de
la investigacion por cuanto pagan una remuneracion econémica por el servicio a recibir.

Una vez aprobada la participacion, el acercamiento con los padres de familia fue
muy buena, su colaboracion fue evidente tanto en las entrevistas como en las encuestas
que fueron donde estabas a través de la plataforma digital por cuanto contaban con acceso
a internet. Mediante la observacion directa se constato que la mayoria de nifios que asisten
al centro, forman parte de una clase social media alta, generalmente acuden a la terapia
en carros privados o taxis.

Los nifios y nifias tienen mas de una sesion al dia, y a los menos dos dias a la
semana. Cada una tiene una duracion aproximada de 45 minutos. Los cuidadores que en
su mayoria son nanas o abuelos, tienen la opcion de dejarlos y retirarlos una vez que haya
acabado el proceso. Aquellos quienes prefieren esperan en el lugar, cuentan con una sala

de espera acoplada con aire acondicionado e internet (Anexo 5).

Tabla 2
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Cuadro resumen de las diferencias institucionales

Publico (Samborondén)

Privado (Guayaquil)

-Dificil acceso a la institucion.

- Transporte principal: buses.

-Ubicacion: alejado de los sitios de interés de
la ciudad.

- Zonas urbanisticas, bomberos, centro de
acogida de animales, zonas de sembrios de
arroz.

-Zona de espera esta afuera de los cubiculos
expuestos al aire libre o bien bajo una carpa,
cuentan con bafos, agua, luz, parque.

- Cuentan con una ayudante (guia) quien los
dirige a las terapias.

-Clase social baja (en su mayoria)

-Todos cuentan con carnet de discapacidad

-Llegan por convenios, por falta de recursos
econémicos.

-Terapias 1 vez por semana (25 minutos), en
un dia las areas que requiera.

-Cuentan con apoyo psicolégico (cuidador)

En su mayoria profesionales ecuatorianos
Fuente: (EC Prefectura del Guayas 2020)
Elaboracion: Toala, 2022.

-Facil acceso a la institucion (dos cuadras de
la via principal).

- Transporte principal: carros privados.
-Ubicado en zona residencial de clase social
alta y media.

-Zonas comerciales, centros de terapias,

escuelas, centros médicos.

-Cuentan con sala de espera, acceso a internet,
barios.

-La infraestructura es una casa divida en
consultorios.

-Cuentan con una recepcionista.

-Clase social alta y media

-En su mayoria llegan a evaluaciones
(diagnosticos) y posteriormente a recibir
terapias

-Llegan por derivaciones meédicas y de
colegios.

- La frecuencia de terapias varian entre 1 a dos
y hasta 3 veces por semana, depende del
paquete que tomen los padres. (45 minutos).

- Las areas que tome van a depender de los
horarios del profesional.

-Todos los servicios son pagados.

-Terapias de pareja y familiar, charlas a los
colegios (seguimiento).

-Cuentan con servicio de pre-kinder y
maternal.

Profesionales venezolanos

3. Andlisis de las dimensiones: personal, familiar, social y escolar



56

Para un mejor analisis, las preguntas han sido clasificadas en cuatro dimensiones.
La primera recoge informacion sobre los procesos que pueden desencadenar en autismo,
que desde una vision positivista no considerada en la presente investigacion se lo
denominaria como causas; el segundo redne el conocimiento sobre las caracteristicas de
las personas autistas; el tercero trabaja sobre la dimension familiar y procesos terapéuticos
o0 de diagnostico y finalmente se abordan los procesos de inclusion en el &mbito escolar y
laboral.
La encuesta contd con 19 preguntas estructuradas, con opcion de respuesta

dicotomica con las opciones “si” y “no”. La respondieron cuatro padres de familia, 5

profesionales del centro privado y 8 del centro publico.

Tabla 3
Procesos que pueden desencadenar en autismo
Ambito
Padres Privado Publico
N % n % N %
El origen del autismo son las vacunas | 1 250% |2 40,0% 5 62,5%
gue reciben los nifios/as.
El autismo se da por la contaminacién | 0 0,0% 5 100,0% | 2 25,0%
ambiental: de los alimentos, del agua
o del aire.
La depresion/ansiedad de la madre | 1 25,0% 3 60,0% |6 75,0%
durante el embarazo es causante de
autismo.
La toma de medicacion de la madre 1 250% |4 80,0% 4 50,0%
durante el embarazo es la causa de
autismo.
Total 4 100,0% | 5 100,0% | 8 100,0%

Fuente: Encuesta de estudio sobre autismo en las ciudades de Guayaquil y Samborondén 2022-
2023.
Elaboracion: Toala, 2022.

Se puede observar en la tabla, que al menos 3 de cada 5 profesionales del ambito
publico tienen la creencia de que el uso de vacunas en nifios genera una condicion de

autismo, valor que desciende una proporcion de 2 por cada 5 profesionales del ambito
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privado. En este sentido, los profesionales creen que el autismo es una condicion
adquirida y no necesariamente una forma de ser con la que la persona nace.

Al cuestionar sobre la relacion con la contaminacion ambiental, todos los
profesionales del &mbito privado mencionaron que si podria estar asociado a la condicion
y el 25% del ambito publico también lo acordaron. No existe respuesta favorable para
esta pregunta por parte de los padres de familia. Este ultimo dato Ilama la atencion por
cuénto, como se lo presenta en el marco tedrico, muchas de las investigaciones recientes,
si bien no hablan de una propuesta causalista, manifiestan que condiciones contaminantes
podrian asociarse a la presencia de autismo.

Condiciones depresivas y el consumo de medicacion por parte de la madre
durante el embarazo, al igual que las preguntas anteriores, es considerada como valida
por los profesionales de ambos sectores, con porcentajes que superan el 50%. Estas dos
ultimas preguntas indirectamente responsabilizan a las madres sobre la forma de ser de
sus hijos, dando a notar que el término de madres neveras que se propuso décadas atras,
indicando que la falta de afecto por parte de la madre seria el causante de autismo, no se
ha eliminado, sino tan solo se ha modificado y acoplado a los diferentes contextos.

Los padres en su gran mayoria no estdn de acuerdo con los enunciados
propuestos por la investigadora en la encuesta. En su discurso y como se lo veremos mas
adelante, muchos de ellos consideran que es una condicion genética o hereditaria.

Por otro lado, se evidencia que tanto padres como profesionales del ambito
publico y privado, reconocen que esta poblacion puede comunicar sus ideas Yy
sentimientos a través de diferentes medios, presentan diferencias sensoriales y tienen
dificultades en la interaccién social. Este conocimiento es acertado, por lo tanto, se
considera un proceso favorable para su acompafiamiento.

Llama la atencion que dos profesionales mencionaron que personas autistas
tienen ninguna forma de comunicacion, 7 de ellos, (3 del ambito privado y cuatro del
ambito publico) creen que esta asociado de manera directa a la discapacidad intelectual,
y 12 lo asocian a una inteligencia mayor en comparacion a otros nifios.

Esta informacion podria explicar que la mayoria de profesionales cree que el
autismo siempre esté asociado a una condicion cognoscitiva, siendo uno de los supuestos
que guia al establecimiento de objetivos terapéuticos. Ademas, en ocasiones se desconoce
de los procesos y formas de percepcion de las personas autistas, y su falta de
reconocimiento, podria llevar a diagnésticos erroneos, por cuanto sus formas de entender

y responder al mundo, estan asociadas a su forma de procesar los estimulos y conceptos.
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Tabla 4
Dimensién familiar y procesos terapéuticos o de diagnostico
Ambito
Padres Privado Publico

N % n % n %
La presencia de un nifio/adolescente | 2 50,0% | 4 80,0% |5 62,5%
autista puede provocar conflictos entre
padre y madre.
Los nifios y adolescentes autistas | 3 75,0% | 5 100,0% | 7 87,5%
necesitan mayor proteccion y cuidado
gue otro nifio o adolescente.
Los nifios y adolescentes autistas son | 2 50,0% | 4 80,0% |4 50,0%
personas diferentes.
Los nifios y adolescentes autistas se lesda | 3 75,0% | 5 100,0% | 8 100,0%
el diagnostico mediante valoraciones
médicas.
Cada nifio y adolescente autista necesita | 3 75,0% | 4 80,0% |8 100,0%
un acompafiamiento independiente.

Fuente: Encuesta de estudio sobre autismo en las ciudades de Guayaquil y Samborondén 2022-
2023.
Elaboracion: Toala, 2022.

Tanto, padres de familia como profesionales, en méas del cincuenta por ciento,
concuerdan que la presencia de un nifio autista puede provocar conflictos entre los padres.
Este porcentaje se lo podria asociar por el desconocimiento que se tiene sobre el tema, el
proceso de duelo que cada uno de los progenitores podria cursar, no concordancia entre
los estilos de crianza para el nifio 0 nifia, responsabilidad econémica que un diagnostico
podria implicar, o discusiones propias de los padres.

En el mismo sentido, la idea de un mayor requerimiento de cuidado y proteccion
para autistas y su conceptualizacion como personas diferentes, debe ser manejado
acertadamente, de lo contrario, podria desembocar en procesos de sobreproteccion que
limiten la vida independiente de la persona autista, no permitiendo el desarrollo de sus
destrezas y su adaptabilidad en los diferentes contextos.

El 75% de los padres y todos los profesionales consideran que las valoraciones
médicas permiten el diagndstico de autismo, porcentaje que similar, en la creencia de que

las personas autistas requieren acompafiamientos independientes.
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Tabla 5
Procesos de inclusion en el &mbito escolar y laboral
Ambito
Padres Privado Publico
N % n % n %
Los nifios y adolescentes autistas | 4 100,0% | 3 60,0% |5 62,5%

pueden ingresar a escuelas regulares.
Los nifios y adolescentes autistas @ 1 250% | 2 40,0% |4 50,0%
necesitan  estar en  escuelas

especializadas.

Las personas autistas pueden acceder | 4 100,0% | 5 100,0% | 8 100,0%
a un trabajo.
Las personas autistas pueden tener | 4 100,0% | 5 100,0% | 8 100,0%

pareja y formar una familia.

Fuente: Encuesta de estudio sobre autismo en las ciudades de Guayaquil y Samborondén 2022-
2023.
Elaboracion: Toala, 2022.

Todos los entrevistados consideran que las personas autistas pueden acceder a
procesos laborales, sin embargo, no todos creen que deben ser ingresados en escuelas
regulares. Esta diferencia de 40 puntos porcentuales en profesionales del area privado y
37,5 del sector publico, puede dar indicios a qué oferta laboral esperan y aspiran que la
persona autista pueda acceder.

Es frecuente la idea de que, las personas autistas deben especializarse en oficios
MA&s que una carrera universitaria, y, por lo tanto, su inclusion escolar no se convierte en
una prioridad. Esta imagen puede ser influenciada por medios de comunicacion, sobre
todo en redes sociales, en las que se tienden a desinformar sobre el autismo, subestimar
sus capacidades o directamente invisibilizarlos. Ademas, las redes sociales pueden, en el
peor de los casos, menospreciar a la poblacion autista. Como se ha realizado con otros
grupos o comunidades que buscan reafirmar sus derechos o defender su identidad, las
redes sociales pueden convertirse en medios muy hostiles.

A manera de resumen a través del presente analisis, se evidencia que existe una
diferencia de criterios marcados entre padres de familia y profesionales. Entre

profesionales no difiere de manera significativa.
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AUn existe un desconocimiento sobre los procesos que podrian desencadenar una
condicion autista, otorgando gran responsabilidad sobre las madres y procesos
farmacéuticos como son las medicinas y las vacunas.

La convivencia con una persona autista, evidentemente genera cambios en las
dindmicas familiares. La preocupacion y anhelo de la independencia, debe guiar a padres
de familia, cuidadores y docentes, a no sobreproteger ni guiar las practicas a la
permisividad. El equilibro, y una estructura, facilita al autorreconocimiento.

Finalmente, en cuanto a procesos de inclusion y vida independiente, se anhela
que las personas autistas logren formar parte de procesos laborales. El alcance dependera

del acompafiamiento y la calidad de contextos en el que la persona se desenvuelva.
4. Percepciones sobre el autismo. La mirada de padres y profesionales de la salud

En el siguiente apartado se ha recopilado, a través de diagramas, el discurso de las
personas entrevistadas. Para una mejor comprension se describird de manera general las
intervenciones, y posteriormente se complementara con un analisis comparativo entre el

tipo de poblacion.

Dificultades en Muy

B ; No hay integracién
comunicacion exigentes yinsos

educativa (4) Falta de empatia

Neurodesarrollo

Sobrecargas Desconocimiento Profesionales no

sensoriales (3) TR de la sociedad (2) preparados

ializacion
Condicién (2) <¢Qué conoce del / 29ciaizack) Intereses restringios
autismo?
¢Cual piensa que son los

principales problemas a los que

se enfrentan las personas

autistas?
N Estereotipas

Falta de oportunidad
laboral (2)

Bullying y

Discapacidad discriminacion

Estar nutridos

¢Qué es salud para

Medicina- inyecciones
usted?

antes del embarazo

PADRES

S

¢Cémo considera que debe

<¢Cémo considera al ser el acompanamiento en
autismo? personas autistas? En su conducta
Forma de ser (2)
Continuo 7\\

> ¢Cudl piensa que es la
Botepenlesono causa del autismo?
enfermedad (2)
Hereditario /
enético (3,
Bienestar (2) 8 )

No existe una causa

Con paciencia
Discapacidad  Gondicion de
nacimiento Especializado En érea social Psicopedagégico

Figura 9. Percepciones de los padres sobre el autismo.
Datos obtenidos de la entrevista semiestructurada a padres y profesionales de los centros, 2022.
Para los padres de familia un estado de salud hace referencia al no presentar

ningdn tipo de enfermedad, y por su parte tener bienestar integral. En ese sentido para
definir al autismo, dos personas consideran que es una forma de ser tal y como lo propone

el paradigma de la neurodiversidad. Una persona considera que es una discapacidad y con
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la misma prevalencia que es una condicion de nacimiento. En esta misma linea, hay
quienes consideran que el autismo no tiene una causa especifica, y otros padres lo
relacionan al componente hereditario-genético y al uso de medicacion durante la etapa de
embarazo.

Las caracteristicas que han podido identificar incluyen las sobrecargas
sensoriales, dificultades en la comunicacion y en la socializacion. Se incluye en el
discurso la identificacion del autismo como un trastorno del neurodesarrollo asi como una
condicion gue les convierte en personas muy exigentes. Para esta poblacion el proceso de
acompariamiento debe ser continuo, especializado, con paciencia y direccionado hacia las
areas sociales, conductuales y psicopedagdgicas.

Finalmente, en cuanto a las principales dificultades identificadas se incluye el
desconocimiento de la sociedad, la falta de empatia y como resultado bullying,
discriminacion, falta de integracion educativa y de oportunidades laborales. Respecto a
la condicion de autismo, consideran que los intereses restringidos y las estereotipias

pueden dificultar su inclusion.

Nifios con Falta de estrategias

problemas y metodologias Control de la

Poca informacién ansiedad
del entorno
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autismo? ¢Cuél piensa que son los
principales problemas a los que Rechazo (2)
se enfrentan las personas
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N Estereotipas

Falta de oportunidad
laboral (2)
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neurodesarrollo

Mantenerse activo
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Multidisciplinario z B 3
2) Entrenamiento Acompanamiento terapéutico y escolar
a padres

Figura 10. Percepciones de los profesionales del centro privado sobre el autismo.
Datos obtenidos de la entrevista semiestructurada a los padres y profesionales de los centros,
2022.

Para los profesionales del centro privado, la salud implica tener calidad de vida,
bienestar y mantenerse activos. Para ellos, en su mayoria lo definen como una condicion

de vida y tan solo una persona lo describe como discapacidad. Sin embargo, al solicitar
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informacidn sobre las caracteristicas, en el discurso se puede observar la catalogacion
como un trastorno del neurodesarrollo, nifios con problemas, y condicion neurobioldgica.

Ademas, consideran que es una condicion que afecta al desarrollo y evolucion,
socializacion, reconocimiento y expresion emocional. Entre las causas percibidas se
incluyen componentes genéticos, bioldgicos, ambientales y el uso de la tecnologia.

En cuanto al acompafiamiento consideran que depende de la edad. Sin embargo,
reconocen que el trabajo debe ser en conjunto entre el centro terapéutico y la institucion
educativa, que, complementado con el entrenamiento a padres se puede verdaderamente
establecer un equipo multidisciplinario. Entre las consideraciones individuales para el
acompafiamiento, sugieren la intervencion en el area de neurologia, apoyo visual y el uso

de comandos cortos-sencillos.

Trasviomo E"f?ﬁ:‘;‘l’:ri" = Trastorno del Dlecriminacion (4) Independencia
psicolégico desarrollo (3)
desenfocados en el Lenguaje y Dificultad para carnet
No hay expresién exterior Afectacion comunicacién (2)
cognitiva Falta de politicas publicas
Lenguaje literal Social (4)
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sin etiologfa Desconoce
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Inmediato
Discapacidad Trastorno (3) Enfermedad Depende del nifio

Multidisciplinario (3) Medicina

Figura 11. Percepciones de los profesionales del centro publico sobre el autismo.
Datos obtenidos de la entrevista semiestructurada a los padres y profesionales de los centros,
2022.

Entre los profesionales del centro publico, si bien el concepto de salud es casi
generalizado, pues en su mayoria lo relaciona con el bienestar integral, en el discurso
relacionado a autismo las opiniones varian notablemente.

En cuanto a su descripcion, cinco personas lo describen desde un perfil

biomédico, de tal manera que lo nombran como trastorno, discapacidad o enfermedad.
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Existen profesionales que lo categorizan como una condicion de vida, forma de ser o
diferente percepcion de vida.

Las posibles causas asociadas y percibidas, incluyen el estrés, componentes de
medicamentos, vacunas, asociacion genética o hereditaria, condicion emocional de la
madre, sobre todo durante el embarazo y condicion de prematuridad en el parto.

En este caso, se denota que el grupo identifica diferencias en el lenguaje como
son las ecolalias, el lenguaje literal y la falta de expresion verbal. Lo asocian ademas a
problemas de conducta, trastornos psicoldgicos, personas “enfocadas en su interior” y las
dificultades existentes para la interaccion social.

Los acompariamientos se deben hacer entre profesionales y miembros del hogar,
con equipos multidisciplinarios, brindando un apoyo social, y considerando las
condiciones propias del nifio. Con ello se esperaria que puedan hacer frente a dificultades
en el lenguaje y comunicacidn, relaciones sociales, y alcanzar un grado de independencia.

Finalmente, en relacion a las dificultades no relacionadas directamente con la
condicion de la persona, sino mas bien a su entorno, incluyen los procesos
discriminatorios, la dificultad para adquirir el carné de discapacidad, la negacion de la

familia ante el diagndstico, maltrato y la falta de oportunidades laborales en la adultez.

5. Resultados de los instrumentos EPIA e ITEA

Como se lo habia mencionado anteriormente, se aplicaron dos fichas a 20 nifios
autistas pertenecientes a los centros de investigacion.

En la primera parte se describen las caracteristicas sociodemogréficas y
posteriormente los puntajes de obtenidos en las dimensiones del lenguaje y comunicacion,
interaccidn social y afectividad, procesamiento de la informacién y sensopercepcion,
segun el instrumento de tamizaje.

En primera instancia se decidio distribuir la muestra segun su sexo. Tal como
sugiere la teoria, existe una mayor identificacion de autismo en el sexo masculino, el cual
podria darse por una menor prevalencia que en mujeres, asi como una dificultad de su
diagnostico. La proporcion aproximada entre hombres y mujeres es de 2:1.

Ademas, se debe aclarar que para el analisis de los resultados de los instrumentos
no se tuvo acceso a los puntos de corte, debido a que el ITEA ain no se habia publicado

cuando el presente estudio estuvo en fase de ejecucion y recogida de informacion. Por lo
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tanto, se utilizo el contenido del estudio previo a la publicacion oficial del instrumento

EPIA e ITEA, para presentar y analizar los resultados obtenidos.

Distribucion de la muestra por sexo

35%

65%

Mujer = Hombre

Figura 12. Distribucion de la muestra segun el sexo.
Datos obtenidos de la ficha sociodemogréfica EPIA, 2022.

En cuanto a la edad, dentro de los centros estudiados existe mayor prevalencia de
nifios de cuatro afios, lo cual se convierte en un proceso adecuado, ya que representa un
acompariamiento oportuno. El segundo grupo comprende a los nifios de 11 afios, la cual
dentro del desarrollo humano estaria asociado con la preadolescencia.

El acompafiamiento en este proceso es indispensable sobre todo porque se podrian
manifestar conductas no asertivas relacionadas a la adolescencia. Se requiere una
observacion clinica profunda, para distinguir conductas propias del autismo y aquellas

gue representan mayormente a un estado emocional.

Distribucidén de la muestra por edad
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Figura 13. Distribucion de la muestra por edad.
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Datos obtenidos de la ficha sociodemogréfica EPIA, 2022.

Respecto a la autoidentificacion étnica, el 85% de los entrevistados se consideran
como mestizos y apenas un 15% como montubio. Dada la ubicacion geogréfica era
esperable que exista una menor prevalencia de personas indigenas, sin embargo, se

aspiraba que puedan incluirse en el estudio personas afro ecuatorianas.

Autoidentificacion étnica

Mestizo Montubio

15%

85%

Figura 14. Distribucién de la muestra por etnia.
Datos obtenidos de la ficha sociodemografica EPIA, 2022.

6. Diagnostico de autismo

En el proceso diagnostico no existe mayor diferencia estadistica entre las personas
que lo obtuvieron en instituciones puablicas, privadas o consulta privada de algun
profesional. Los profesionales que han brindado el diagndstico en su mayoria tienen
profesion de psicélogos (55%), el 30% son neuropediatras y el 15% psiquiatras.

La mayoria de los nifios fue diagnosticada a los 3 afios de edad, y en conjunto el
70% de los participantes fueron diagnosticados hasta los cuatro afios. El aumento de
diagnosticos de los ultimos afios podria ser explicado por una mayor prevalencia de esta
condicion neurodiversa asi como un mayor conocimiento del tema por parte de los

profesionales en Guayaquil.

Tabla 6
Proceso de diagnostico de autismo
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%
El  diagnostico de | Institucion publica 7 35,0
autismo fue realizadoen | Institucion privada 6 30,0
Consulta privada de | 6 30,0
profesional
Otra 1 50
¢ Cudl es la especialidad | Psicdlogo 11 55,0
del/la profesional que | Psiquiatra 3 15,0
dio el diagnostico | Neuropediatra 6 30,0
confirmatorio de
autismo?
Edad en afios cuando | 2 4 20,0
obtuvo el diagndstico 3 7 35,0
4 5 25,0
5 1 5,0
6 1 5,0
7 1 5,0
11 1 5,0

Fuente: Ficha sociodemogréfica EPIA.
Elaboracion: Toala, 2022.

prevalencia pueden compartir con sus hijos autistas, alcanzando el 45% de la poblacion.
Tanto los abuelos como personas de servicio doméstico alcanzan el 20% respectivamente,

siendo un valor superior al alcanzado por los padres (10%).

de servicio domestico, esta estrechamente relacionado con la capacidad adquisitiva y
econdmica. Seria interesante en futuras investigaciones indagar si las caracteristicas

autistas se manifiestan en mayor o menor intensidad en personas en cuyo diario vivir no

Caracterizacion familiar

El hecho de que nifios autistas compartan mas cantidad de tiempo con personas

comparte tiempo con sus progenitores.

Tabla 7

En el estudio se evidencid que las madres son las personas que en mayor
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Cuidado del nifio/a o adolescente autista

n %
¢Durante el dia, quién | Madre 9 45,0
pasa mas tiempo con | Padre 2 10,0
el/la nifio/a 0 | Abuelos 4 20,0
adolescente? Persona de servicio 4 20,0
doméstico
Otro no familiar 1 50

Fuente: Ficha sociodemogréafica EPIA.
Elaboracion: Toala, 2022.

La comparacién entre el promedio de ingresos econémicos de la familia y el
grupo social auto percibido, ejemplifica como el nivel socioeconémico dependera de
varios procesos ajenos a los sueldos. Tan solo en los grupos auto percibido como medio
alto o alto, el porcentaje es ecuanime.

Una sola familia percibe un sueldo menor a 400 délares correspondiendo al 5%
de la muestra. Igual porcentaje lo tiene un hogar con ingresos superiores a 2800 ddlares.

La mayoria de los entrevistados se percibe dentro de un grupo social medio y

medio bajo, sumando el 60% de la poblacion total.

Tabla 8
Fuentes de ingreso econdmico mensual y grupo social
n %
Contando todas las | Menos de 400 dolares 1 50
fuentes de ingresos, | De 400 a 799 dolares 8 40,0
¢cual es el ingreso | De 800 a 1599 ddlares 6 30,0
promedio mensual del | De 1600 a 2799 dolares | 4 20,0
hogar donde vive el/la | 2800 dolares o mas 1 5,0
nifio/a o adolescente?
¢En qué grupo social se | Bajo 3 15,0
ubica como familia? Medio-bajo 5 25,0
Medio 7 35,0
Medio-alto 4 20,0
Alto 1 5,0

Fuente: Ficha sociodemogréafica EPIA.
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Elaboracion: Toala, 2022.

Todos los participantes residen en una zona urbana, de los cuales, tan solo el 30%
correspondiente a 6 personas perciben fuentes de contaminacién cerca de sus viviendas.
Por otra parte, el 40% identifica a su barrio como un lugar muy inseguro para residir, que,
sumandole al 15% de las personas que lo describen como poca segura sobrepasan el 50%
de la muestra. Solamente EI 20% de todos los entrevistados aseguran residir en un lugar

muy seguro.

Caracterizacion escolar

El160% de todos los estudiantes se encuentran insertos en una institucion educativa
de tipo ordinario. EI 25% Por su parte se encuentran en educacion especializada.

Por la distribucion de la edad de nuestra poblacion de estudio, la mayoria se
encuentra en inicial I y 11, alcanzando el 35% de toda la muestra.

Relacionado a problemas o dificultades que tenga el o la estudiante en su proceso
académico, tan solo 3 aseguraron percibirlo. Dos personas la asocian a problemas de
conducta y una por dificultades propias en el aprendizaje.

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a través del instrumento de
tamizaje de autismo ITEA.

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a través del instrumento de
tamizaje de autismo ITEA. Para ello se ha obtenido las medias de los puntajes obtenidos
diferenciados por centros, de tal manera que se pueda realizar una comparabilidad entre
los dos

En cuanto a la dimensién de comunicacién y lenguaje, se ha escogido esta area
por cuanto es una de las caracteristicas que los padres pueden identificar facilmente al
comparar a sus representados con otros nifios. Incluso en un discurso mencionan que
piensan gque sus nifios nacieron con discapacidad auditiva, 0 a su vez que su lenguaje era

muy adelantado en relacion a su edad cronologica.

Tabla 9
Dimensidn de lenguaje
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Centro privado Centro publico
Percentil 05 0 6
Percentil 25 4 6
Percentil 50 10 8
Percentil 75 10 8
Percentil 99 12 12

Fuente: Instrumento de tamizaje ITEA, 2022.
Elaboracion: Toala, 2022.

Lenguaje

T
Centro privado Certro publico
Institucion

Figura 15. Gréfico comparativo entre el centro privado y puablico, sobre las caracteristicas del
lenguaje de los nifios/as y adolescentes autistas, 2022.

A través de los puntajes y las graficas se puede observar que en el centro privado
existe una mayor variabilidad en caracteristicas del lenguaje en comparacion con el centro
publico. En cuanto a la mediana que corresponde al percentil 50, tiene un mayor valor en
el centro privado. Relacionado al puntaje maximo en el centro privado el nimero es 12
con una distribucion armonica, mientras que en el centro publico se concentran en su
mayoria hasta el puntaje 10, y tan solo una persona alcanza al 12, por lo cual se ha tomado

como dato de analisis no contabilizado en el diagrama general.
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Tabla 10
Dimension de socializacion
Centro privado Centro publico
Percentil 05 4 2
Percentil 25 10 8
Percentil 50 13 8
Percentil 75 14 12
Percentil 99 16 14

Fuente: Instrumento de tamizaje ITEA, 2022
Elaboracion: Toala, 2022.
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Socializacion
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Figura 16. Grafico comparativo entre el centro privado y publico, sobre la socializacion de los
nifios/as y adolescentes autistas, 2022.

En cuanto a la socializacion se evidencia que en el centro publico la mediana es
mucho menor que el centro privado, lo cual podria explicarse desde le incorporacién en
diferentes actividades se curriculares y terapias en los nifios que cuentan con recursos
econdémicos, mientras que en el ambito pdblico se han dado casos de los cuales son

aislados y no cuentan con ese tipo de estimulacion.

Tabla 11
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Dimensidn de procesamiento

Centro privado Centro publico
Percentil 05 2 3
Percentil 25 4 5
Percentil 50 7 6
Percentil 75 8 8
Percentil 99 8 9

Fuente: Instrumento de tamizaje ITEA, 2022.
Elaboracion: Toala, 2022.
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Centro privado Centro publico
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Figura 17. Grafico comparativo entre el centro privado y publico, sobre el procesamiento
de los nifios/as y adolescentes autistas, 2022.

A pesar de tener un nimero mayor en el percentil 25 en el centro publico, la
mediana es menor en dos puntos al centro privado, siendo ademas los datos mas
agrupados. Si bien las diferencias no son estadisticamente significativas por el tamafio de
muestra, y ademas por la misma distribucion de los diagramas caja bigotes, llama la
atencion que existe mayores caracteristicas de diferencias en el procesamiento de la

informacidn por parte del centro privado.
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Tabla 12
Dimensidn sensopercepcion
Centro privado Centro publico
Percentil 05 2 4
Percentil 25 5 5
Percentil 50 8 7
Percentil 75 9 8
Percentil 99 11 9

Fuente: Instrumento de tamizaje ITEA, 2022.
Elaboracion: Toala, 2022.
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Figura 18. Grafico comparativo entre el centro privado y pablico, sobre la sensopercepcion de los
nifios/as y adolescentes autistas, 2022.

Mientras tanto en censo percepcion la mediana no muestra mayor diferencia entre
los dos centros, sin embargo, una distribucion de los datos mas definida y agrupada se lo
encuentra en el sector publico, mientras que en el ambito privado la variabilidad existente

denota porque el autismo es considerado un espectro.
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7. Estrategias desde el area de Terapia Ocupacional

Estrategias de acompafiamiento

En el area de Terapia Ocupacional, Holland, Blanche, y Thompson (2021) tras su
estudio de 34 videos, en donde 8 terapeutas ocupacionales brindan atencién a nifios
autistas, mencionan que las actividades propioceptivas alcanzaron una mayor frecuencia
en aplicabilidad. A esto se suma la comunicacion verbal, en donde la retroalimentacion y
la entrega de ordenes “positivas”, facilitaron la participacion de los nifios.

Cabe mencionar que Holland y su equipo de terapeutas aplicaron estrategias y
herramientas de tratamiento en integracion sensorial, mencionando que es una de las
estrategias mayormente utilizadas. Tal discurso coincide con un estudio de Thompson-
Hodgetts y Magill-Evans (2018) quienes, tras un analisis con 211 terapeutas de 16 paises,
hallaron en sus resultados que el 98% de la poblacion estudiada utiliza enfoques
sensoriales en autismo, basados en la modulacién de los diferentes canales sensoriales.

A esto, la investigadora y terapeuta ocupacional Angela Rocha (2021)
complementa mencionando que, si bien la propiocepcion dependera de la recepcion de
estimulos, existen varios procesos adicionales que permiten entender el coémo la persona
percibe, procesa y emite un significado o respuesta. Generalmente el resultado se
encuentra dotado de un sinnimero de experiencias previas, contexto historico y
sociocultural.

Es asi que el acompafiamiento terapéutico debe superponer el proceso de
estimulo-respuesta. Se debe priorizar el entendimiento de las personas en si, para generar
procesos funcionales especificos que respeten su forma de ser y percibir.

Por otra parte, para Kornblau y Robertson (2021) la terapia ocupacional es larama
de la ciencia que deberia acompafiar a las personas de autistas incluso en la vida adulta,
pues le permitira desarrollar habilidades para alcanzar altos niveles de independencia en
su vida diaria. Para los autores, el nimero de sesiones y carga de intervencion disminuira
a medida que la persona crezca.

En ese sentido se recomienda que las sesiones de acompafiamiento desde edades
muy tempranas no sean especificamente desarrolladas en un contexto terapéutico (sala de
trabajo), sino méas bien que puedan ser ejemplificadas en actividades de la vida real para

gue puedan entender el manejo de los diferentes contextos y sea mas facil su inclusion.
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Al momento de trabajar en la sensopercepcion del nifio/a y adolescente autista se
centra los esfuerzos en desarrollar equilibrio y segmentacion del cuerpo cuando presenta
movimientos en bloque, la planificacion podria desenvolverse en lugares abiertos, como
un parque donde puede cruzar obstaculos, aerobicos en grupos barriales o comunitarios,
salir a comprar alimentos donde requerird caminar en lugares con afluencia de gente y
manteniendo lo comprado en sus manos, etc. En el proceso, la persona podra alcanzar el
objetivo motor, ademas de desarrollar habilidades sociales.

La sensopercepcion también se puede trabajar desde el sentido tactil. Se
recomienda trabajar en lugares abiertos lo que podria evitar la sobrecarga sensorial (al
contrario de mantenerse sentado en un lugar cerrado, con presencia de estimulos visuales,
tactiles y auditivos en ocasiones provenientes de juegos de estimulacion). La
manipulacion de objetos en el medio, por ejemplo, hojas de arboles (secas y frescas),
rocas, ramas, etc, permitira reconocer las diferentes texturas, temperaturas y tamafos, a
la par de procesos de conceptualizacion y manipulacion de los objetos.

El acompafiamiento no es solo tarea del profesional, la familia cumple un papel
fundamental en el progreso de la persona. La percepcion de los diferentes estimulos a los
que se le estd exponiendo deben ser interpretados y procesados correctamente; la familia
o0 cuidadores en el simple acto de acompafar y estar presentes durante estas experiencias
pueden afianzar y volver amena el procesamiento de informacién. La recomendacion
principal es la participacion activa y oportuna de la familia durante las actividades
propuestas para el nifio/a o adolescente autista.

Mientras las actividades sean funcionales, agradables, y haciendo uso del
hiperrealismo, se podria tener un mayor avance. Esto ultimo dependera las caracteristicas
propias de la persona, contexto familiar, apoyo terapéutico y contexto social donde se
desenvuelve la persona.

Cumplir con estas estrategias amerita comprenderlas desde la conceptualizacion
de neurodiversidad de Judy Singer (1998). Desde este posicionamiento no hay un ideal
de persona a la cual se desea alcanzar, sino que, existen realidades que deben ser
entendidas y habilidades que deben ser potencializadas, respetando la individualidad de
la persona. Entendiendo ello, en los siguientes parrafos se describiran estrategias
generales para el trabajo con personas autistas, enfocadas al manejo conceptual y
acompariamiento terapéutico con énfasis en terapia ocupacional.

Para resultados 6ptimos, el paso preliminar a las estrategias de acompafiamiento

es la organizacién de profesionales para un trabajo en equipos multidisciplinarios, no solo
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con la persona autista, sino también con su entorno familiar, escolar y social. Se espera
que todos los responsables logren posicionarse ideolégicamente sobre el respeto a las
diferencias, comprendan el autismo desde la neurodiversidad y sean capaces de actuar en
consecuencia para brindar una intervencién adecuada.

La sensibilizacion y explicacion sobre el modelo tedrico, debe traspasar a las
frecuentes charlas y seminarios, en donde se brinda informacion de manera genérica. Se
recomienda que, en primera instancia, el profesional en terapia ocupacional que se
encuentre coordinando el proceso identifique los perfiles sensoperceptivos de la persona
autista. Analizar entre otras caracteristicas las formas de adquirir y procesar la
informacion, su sentido mas fiable y las formas de autorregularse ante sobrecargas
sensoriales. Son competencias que el profesional debe adquirir con una formacién
continua y actualizacion de estrategias de intervencion avaladas y respaldadas por la
investigacion cientifica pertinente.

En este sentido, se sugiere que el profesional capacitado en autismo sea quien
sensibilice y eduque a los padres o cuidadores del nifio 0 adolescente autista; de tal manera
que se afiance la participacion de los familiares en el acompafiamiento y aplicacion de las
diferentes estrategias. La finalidad es compartir con todas las personas implicadas el perfil
sensoperceptivo y las particularidades de la persona autista.

De acuerdo a los resultados obtenidos del analisis, se pueden crear espacios en
donde los familiares, docentes y compafieros, puedan ser participes de experiencias
sensoperceptivas similares a las de la persona autista. Por ejemplo, para explicar la
sobrecarga sensorial, la persona podria ingresar a una habitacion en donde existan luces
brillantes titilantes, sonidos de alto volumen, imagenes pegadas en las paredes, y a su vez
se le daré texturas que pueda manipular. Con toda esta cantidad de estimulos se solicitara
que la persona resuelva operaciones basicas de manera mental, notando si su resolucién
Ilega a ser mas dificil que en lugares con tranquilidad.

Otra practica para que los padres, docentes y compafieros comprendan y se
sensibilicen con el tema del autismo es simular la percepcion fragmentada. Se presenta a
la persona tarjetas en las cuales se encuentren imagenes pixeladas o compuesta por
puntos, cuya observacion pueda generar diferentes interpretaciones. De tal manera que,
para lograr descifrar el contenido original, pueda requerir de més esfuerzo y tiempo, lo
que a su vez podria ejemplificar y explicar la percepcion retardada.

Se espera que, a través de las experiencias en los diferentes canales perceptivos,

pueda generar un mayor nivel de sensibilizacion y quién es en parte de los contextos, y
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por ende una mayor apertura para realizar adaptaciones en el caso de requerir. Ello no
implica que todos los ambientes y contextos deben ser modificados para no generar
ansiedad o estrés por la presencia de estimulos, por cuanto podria dificultar en proximas
etapas de la vida como la insercién laboral, donde se dificultard mantener este control.

Hasta este punto, la estrategia de acompafiamiento desde la terapia ocupacional
se resume en la conformacién de un equipo multidisciplinario (Galaz y Pifia 2021), con
profesionales capacitadores e instruidos desde el enfoque de la neurodiversidad. Quienes
conocer a los usuarios desde sus caracteristicas y particularidades como personas autistas;
al mismo tiempo, que dan a conocer a los padres las implicaciones del autismo; resaltando
la importancia de la participacion del contexto familiar.

Usando esto u otros medios para lograr la sensibilizacion, la siguiente estrategia
se encuentra relacionada con la planificacion de los objetivos de acompafiamiento.
Posterior a identificar las problematicas u obstaculos, se procede a presentar la propuesta
de intervencion basada en estrategias de acompafiamiento (Galaz y Pifia 2021). Se
recomienda que pueda ser en reuniones ampliadas con la familia y las instituciones en las
cuales la persona forme parte, por ejemplo, la comunidad educativa, universitaria o
laboral. Se planificard objetivos semanales y mensuales que se espera alcanzar con la
persona autista, asi como las responsabilidades de los diferentes actores intervinientes.

El tener un objetivo establecido y un equipo encargado de alcanzarlo permitira un
mayor alcance y rapidez en los procesos de intervencion. En este sentido, uno de los
mayores desafios es mejorar la comunicacion y la socializacién, que en el caso de nifios/as
y adolescentes autistas, suele ser dificil decir lo que siente o expresarse en un ambiente
escolar que no le comprende y que llega a ser hiriente (Rocha 2021).

En el contexto educativo el equipo multidisciplinario coopera e interviene con el
objetivo de gque la persona autista tenga las herramientas suficientes para desenvolverse
exitosamente en los ambientes sociales. El profesor o educador cumple el papel de apoyo,
procurando ayudarle en la comprension las diferentes interacciones sociales que ocurren
en el aula; de tal manera que el nifio o adolescente pueda leer las reglas y contexto social
en el que se encuentra; de esta manera podra responder con comportamientos socialmente
entendidos como adecuados (Tournour 2020).

Como tercer punto, para lograr un mejor entendimiento del autismo se requiere la
participacion de la Academia. Se espera que mas estudios logren la divulgacion de
conocimientos del autismo desde el paradigma de la neurodiversidad en revistas de alto

impacto, y no solamente se visualicen aquellas que tienen un modelo biomédico que
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patologiza a la persona. Definiendo y entendiendo al autismo desde la neurodiversidad se
logra contrarrestar los prejuicios y evita la aplicacion de intervenciones desesteradas que
no se ajustan a la realidad de cada persona; o que suelen ignorar las caracteristicas Unicas

de cada persona autista.

Las estrategias de acompafiamiento requieren, de forma preliminar, profesionales
competentes y capacitados en el tema de autismo desde el enfoque de la neurodiversidad.
A su vez, estos deben despertar el interés de los padres y cuidadores por los procesos de
intervencion; e incluso invitarlos a ser parte del acompafiamiento del sujeto en las
diferentes estrategias, como las practicas vivenciales. Entre medio, es fundamental
concientizar y sensibilizar a los padres, profesores y otros profesionales que sean parte de
la vida del nifio/a 0 adolescente autista; por medio de la divulgacion de informacion y en
las actividades de exposicion. Las estrategias de acompafiamiento estan encaminadas a
trabajar con las dificultades en el lenguaje y comunicacién, procesamiento de
informacion, sensopercepcion y socializacion del nifio, nifia y adolescente autista, desde
el enfoque de la neurodiversidad, que no pretende curar ni cambiar a la persona, sino
apoyar y acompanfiarle en el proceso.

Tabla 13
Guia de acompafiamiento desde la terapia ocupacional

Pasos Actividades

1. Evaluacion de Realizar evaluacion e informe con la informacién histérica, motivo de

terapia consulta y perfil senso perceptivo.

ocupacional: Identificar los patrones de desempefio, el procesamiento de informacion
y sensopercepcion, las dificultades en el lenguaje y comunicacion,
determinar la capacidad de socializacion del nifio/nifia o adolescente
autista.

2. Comunicacion | Sensibilizar a padres/cuidadores y educadores mediante actividades de

con familia vy | sobrecarga sensorial y percepcion fragmentada.

escuela Aplicacion de charla informativa sobre el autismo y la neurodiversidad,
dirigido a los padres y educadores
Crear un equipo multidisciplinario de trabajo con los educadores y otros
profesionales del plantel educativo o institucion.

Establecer una alianza terapéutica.
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3. Adecuacion de
un entorno fisico
4. Planificacion de
actividades.

5. Aplicacion de
las estrategias de

acompafiamiento

6. Seguimiento

Establecer un espacio tranquilo y adecuado para las futuras actividades.
Disposicion de materiales en el espacio seleccionado.

Colaboracion de los padres y del nifio en la eleccion de actividades.
Presentar oportunidades sensoriales.

Adaptar las actividades o estrategias propuestas al perfil del nifio. Apoyar
la motivacion intrinseca del nifio para participar

Dimension: lenguaje y comunicacion

Utilizacién de soportes visuales para la comunicacion con pares Yy
profesorado.

Reconocimiento del propio lenguaje corporal y expresion del desagrado
con respuestas que estén acorde al contexto social.

Lectura y entendimiento del contexto social por medio de recursos como
socialthinking.com.

Dimensién: procesamiento de informacion

Modulacion y discriminacion sensorial.

Integracion sensorial por medio de la exposicion a distintos estimulos y
tareas en un ambiente controlado.

Dimension: sensopercepcion

Caminatas al aire libre, en lugares abiertos como parques para reforzar la
coordinacién motora y la praxis; en los que pueda manipular objetos del
entorno como las hojas de los arboles.

Dimension: socializacion

Trabajo en el aula: con ayuda del profesor se practican actividades
rutinarias de interaccion como saludar a los compafieros.

Dinamica grupal o aulica: no se le obliga al nifio a participar en las
actividades, no obstante, el educador verbaliza todo lo que hace en clase
y describe también todo lo que el nifio podria hacer.

En colaboracion con padres y la escuela se da seguimiento al progreso de
los objetivos planteados.

Se establecen nuevos objetivos y estrategias de ser necesario.

Fuente: Gutiérrez-Olivarez (2016); Tournour (2020); Abelenda y Rodriguez (2020)
Elaboracion: Toala, 2022.

Las recomendaciones hacia los padres para que logren contribuir en el

acompafnamiento desde la terapia ocupacional son:
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-No tener miedo a pedir ayuda, busque que servicios estan disponibles en su
comunidad, como grupos u organizaciones de apoyo.

-Considerar unirse a un grupo de apoyo para padres, esto ayudara a conectarse con
otros que estan pasando por caracteristicas similares. El apoyo emocional, escuchar
consejos, compartir experiencias, contribuye a reducir el aislamiento.

-Encontrar tiempo para cuidarse ustedes como padres, para prevenir la sobrecarga
del cuidador. Ademas, se sugiriere considerar un cuidador de relevo o pedir ayuda algin
familiar o amigo.

-Involucrar a los hermanos en el acompafiamiento, realizar actividades de
esparcimiento como ir al parque, salir a pasear, sin limitarlos en sus experiencias de vida.

-Elegir programas de intervencion que se adapten a las necesidades de la persona
autista, no saturarlo con tantas terapias. Considerar en el plan de intervencion sus
fortalezas, su comportamiento, su estilo de aprendizaje y disfrute.

-Practicar actividades de ocio en su tiempo libre de acuerdo a sus intereses y
edades. Descubran la manera de divertirse juntos pensando en actividades que hacen que
su hijo sonria, procure que no las vea como actividades terapéuticas o educativas. Debe
haber méas experiencias en la vida que en la terapia.

-Prestar atencion a la sensopercepcion de su hijo, sea muy observador sobre las
iméagenes, sonidos, olores, movimientos, sensaciones tactiles e incluso los alimentos, que
desencadenan comportamientos disruptivos, de agrado, calma o incomodidad.

-Entender a la neurodiversidad desde la experiencia y la opinion de otras personas
autistas, especialmente sobre la inclusion en actividades sociales, adaptacion de los
padres a las necesidades de su hijo, o estrategias que hayan demostrado funcionar.

-Establecer una rutina diaria de su hijo en casa, de manera visual como un
calendario, cartillas y agendas visuales; esto ayudara a la anticipacion, comprension,
organizacion, orientarse en tiempo y espacio. Garantice que sea flexible, es decir que sea
modificable si es necesario. Puede comenzar con tareas cotidianas como desayunar,
cepillarse los dientes y cambiarse de ropa. Incluir dibujos que representen la realidad.

-Crear una zona de seguridad en casa, un pequefio espacio que le genere
tranquilidad a su hijo.

-Aprender a encontrar una forma de comunicarse con su hijo, no necesariamente
hablando. Lo puede hacer con su mirada, con su expresion corporal, cambiando su tono

de voz, e inclusive la forma en que establece el contacto fisico. Busque sefiales no
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verbales como los sonidos que emite, su expresion facial, los gestos que usan cuando
comunican sus necesidades basicas como el hambre.

-Es necesario que el adolescente realice actividades de autonomia e independencia
en su diario vivir. El entrenamiento con la familia es de gran apoyo, como manejo y uso
del teléfono para fines de comunicacion, reconocimiento y manejo de dinero, actividades
independientes de autocuidado como bafarse, comer, elegir su ropa, salir a comprar,
realizar una lista de cosas que comprar; involucrarlo en actividades que requieran
responsabilidad en casa desde el cuidado de mascotas, sacar la basura, tender su cama.

-En su aseo personal es importante considerar su sensopercepcion, elegir el
desodorante de acuerdo a su color y olor de agrado, que su ropa se adapte a sus
necesidades, bafio y ducha diaria, entrenarlo a que se afeite esto va a depender del umbral
de dolor, se pueden modificar; y entrenamiento en el maquillaje de las sefioritas.

-Usar libros simples, videos, historias sociales y otras herramientas de ensefianza
para ayudar al nifio a anticipar y controlar las erecciones, los suefios himedos o el inicio
de la menstruacion. Asi mismo, entrenar en el uso de productos de higiene menstrual,
creando un habito para que los cambie con regularidad.

-Procurar que las terapias seleccionadas vayan orientadas a talleres ocupacionales
de acuerdo a sus habilidades, para que posteriormente se conviertan en talleres pre-
laborales y poder ser incluidos.

Las recomendaciones hacia las instituciones educativas estan orientadas a:

-Incluir la neurodiversidad en las escuelas como hacer cambios en el entorno para
nifio/as o adolescente autista con dificultades en su sensopercepcion. Se pueden incluir
espacios tranquilos y ajustes de iluminaciones, permitir el uso de elementos sensoriales
que los ayuden en sus procesos de autorregulacion como pelotas terapéuticas para
sentarse, permitir modificacion en su ropa de acuerdo a su necesidad sensorial, incluir
actividades de agrado dentro de la rutina o bien permitirle que trabaje con materiales que
le generen calma, modificar el material si no es de su agrado sin perder el objetivo.

-Permitir en las escuelas diversos métodos de ensefianzas para adaptarse al
aprendizaje de la persona autista, por ejemplo, permitir que realice sus presentaciones con
algin video si tiene miedo a dar una exposicién en clase, se pueden dar instrucciones
visuales o también verbales, realizar deportes de su agrado.

-Incluir clubes de juegos donde se desarrollen sus intereses y habilidades, como

talleres de masica, teatros, clubes de artes, deportes.
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8. Discusioén

Los ultimos afios sin duda han permitido la visualizacion del autismo. Més alla de
la obtencién de un diagndstico se han brindado estrategias tanto a las personas autistas,
como profesionales y familias que permiten entender el espectro, favoreciendo asi el
desarrollo de habilidades para personas con esta condicion.

Sin embargo, muchas de las investigaciones encontradas mantienen una
perspectiva biomédica, positivista y tradicional, que incluso a través de su
conceptualizacién y discurso podrian patologizar a la persona, al contrario de lo que
propone el paradigma de la neurodiversidad.

Ello se lo pudo evidenciar, por ejemplo, al revisar la base de datos especializada
en el area de salud: Pubmed. A pesar de existir ciertos articulos que promocionan la
neurodiversidad, en su mayoria prevalece el enfoque biomédico. Esto explica por qué al
realizar una revision de los ultimos estudios, el autismo es categorizado como un trastorno
o enfermedad de causas en su mayoria bioldgicas, genéticas y hereditarias. No se
encontraron articulos que guien al profesional a obtener los perfiles sensoperceptivos, del
procesamiento de informacién y de autorregulacion, para establecer acompafiamientos
especificos para cada persona autista.

Por su parte, los métodos sugeridos de evaluacion y acompafiamiento son
estandarizados, lo que implica que el autismo requeriria ser “curado” o modificado a
través de personal en el area de salud, incluyendo para ello el uso de farmacologia. El
objetivo principal del acompafiamiento, es disminuir conductas que denoten irritabilidad
0 agresion.

La no aceptacion del autismo como una forma de ser distinta, que merece el
mismo respeto y trato por otras personas, puede influir en la reaccién de los familiares o
del medio tras conocer un diagnoéstico, y asimismo podria influir en la busqueda de un
cierto tipo de acompafiamiento y los estilos de crianza.

En la presente investigacion, se constatdé que, al definir al autismo desde una
perspectiva patoldgica, existe una tendencia de los padres de brindar mayores tasas de
cuidado llegando a niveles de sobreproteccidn, o en su defecto, un cuidado permisivo que
pueden agravar las dificultades de la persona autista respecto a su interaccion con el
entorno (Pino y Romero 2017).

Ahora bien, entendiendo que cada persona autista tiene un perfil Gnico que lo

caracteriza, y un contexto diferente en el cual se desenvuelve, no existe una investigacion
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concluyente que pueda especificar el origen y las manifestaciones del espectro. A pesar
de ello, se conoce que existe una mayor prevalencia ante el contacto continuo de
contaminacion ambiental, como lo es la exposicién de mercurio, plomo y otros metales
pesados (Felicita 2018).

No se niega la inferencia de condiciones de la madre durante el embarazo, ni
cambios epigenéticos que pueden hacer asociados al autismo, sin embargo, desde el
andlisis de este estudio, se deberia explicar con mayor profundidad los procesos
ambientales, culturales y sociales que podrian estar propiciando estos cambios, y no un
efecto reduccionista de causalidad. En ese sentido, también el trabajo/acompafiamiento
en autismo se convierte en una responsabilidad tanto del Estado, la sociedad, y la
Academia, y no solamente en la persona autista y su familia.

Especificamente sobre investigaciones realizadas en Ecuador, se conoce a través
de lo estipulado en la Guia de practica clinica en autismo, publicada por el Ministerio de
Salud Publica, que en el pais existen 1266 personas que tienen diagndstico de trastornos
del espectro autista. Se han registrado 792 personas con diagnostico de autismo en la
nifiez, con autismo atipico han sido registradas 254 personas, 205 con sindrome de
asperger y 15 con el sindrome de Rett (EC MSP 2017).

No se tiene un registro de nimero de personas autistas en Guayaquil y
Samborondon, sin embargo, a través de una bldsqueda de investigaciones, se encontraron
estudios cuyos resultados se presentan a continuacion. El primero fue realizado en el 2015
en el hospital de nifios Francisco Icaza de Guayaquil. De acuerdo a los registros de la
institucion de salud, 41 personas atendidas entre 4 a 10 afios eran autistas, de las cuales
al menos 6 de cada 10 personas eran hombres. El diagnostico asociado al autismo fue de
epilepsia (Tomala 2017).

Por otra parte, en un estudio comparativo entre personas autistas y neurotipicas de
la costa y sierra ecuatoriana, con poblacion de Guayaquil y Quito. Se identificaron las
dificultades existentes al momento de recibir un diagnostico acertado. Los resultados
mostraron que de las personas que recibieron un diagndstico erréneo, el 46 2% residian
en Guayaquil. Asi mismo la inversion familiar para obtener el diagnéstico, fue de
aproximadamente mil délares (Lépez y Larrea 2017).

Cafiar y Mero (2021) realizaron analisis de caso, para caracterizar las habilidades
sociales en nifios autistas durante la primera infancia. Su poblacion constituy6 varones
autistas no escolarizados, con diagnosticados con “autismo grado uno” de Guayaquil.

Entre sus conclusiones, se exponen los ambientes no favorecedores para el proceso de
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socializacion, incluidos los espacios familiares, la ausencia de espacios sociales y la no
escolaridad. Por tanto, no dependera Unicamente de las caracteristicas propias del nifio.

En la misma linea Briones (2015) realiza su investigacion para identificar el
desarrollo de habilidades psicosociales en nifios autistas con figura paterna ausente en un
centro de Guayaquil. La autora concluye que la comunicacion paterna, sea de manera
verbal o con un sistema de comunicacion alterno, influye en el desarrollo cognitivo de los
nifios autistas.

Ademas, menciona que los padres al conocer el diagnostico de autismo en sus
representados, muy probablemente pasen por una etapa de duelo, en la cual se requiere el
apoyo de los profesionales pertinentes, que puedan responder a todas las dudas y
conceptualizar el autismo de manera idonea para que pueda ser entendido, de lo contrario,
es muy probable un distanciamiento entre los miembros familiares.

Considerando procesos de acompafiamiento, Mera (2017) sugiere una serie de
actividades recreativas adaptadas para el desarrollo estabilidades en nifios autistas,
categorizadas por el autor como “nifios con sindrome de autismo”. En sus conclusiones
ademas de confirmar que las actividades ludicas permiten el desarrollo de habilidades
sociales, menciona que el juego en edades tempranas permite la consolidacion de valores.
Recalca que el apoyo de la familia es indispensable para el establecimiento de los
programas, y hace un Ilamado al trabajo en conjunto entre las instituciones educativas,
los padres de familia y los nifios y nifias autistas.

Como se puede observar, la mayoria de autores se refieren al autismo como
sindrome, trastorno o incluso enfermedad. La manera de conceptualizarlo, en mayor
proporcion es como persona “con autismo”, lo cual evidencia que el paradigma de la
neurodiversidad se desconoce 0 no es utilizado en varias investigaciones desarrolladas en
Guayaquil. No se encontraron investigaciones realizadas en Samboronddn ni en otros
cantones de la provincia, lo que limitaria al conocimiento del autismo en Guayas.

Para los padres de familia que formaron parte del estudio, en su mayoria,
consideran al autismo es una condicién genética o hereditaria; que debe ser considerada
como una forma de ser, lo cual coincide con las posturas teoricas de la neurodiversidad.
Como se ha propuesto en el marco teorico, se entiende que no existe un desarrollo
neuroldgico tipico, ocasionando que las aparezcan diferencias humanas, que se refleja en
la experiencia misma de existir, reflejada en la forma de pensar, sentir y percibir (Lopez-
Astorga 2010; Ardon 2014).



84

Por su parte, los profesionales lo asocian con una condicion manifiesta en el
cociente intelectual. En una mayor proporcion asocian al autismo con altas capacidades,
y en menor medida, con una discapacidad intelectual.

En este sentido, el mantener un mayor enfoque en la condicion cognoscitiva,
podria desembocar en un problema adicional, ya que se ignoran los procesos y formas de
percepcion de los estimulos y conceptos, que dotan al individuo de formas distintas de
entender y responder ante el mundo. De este modo, se evalla de manera ineficiente a las
personas y acarrea una mayor probabilidad de diagnosticos erroneos.

Por otra parte, tanto padres como profesionales concuerdan que la presencia del
autismo puede provocar conflictos dentro de la familia. EI desconocimiento sobre el tema
y del diagnoéstico al principio, son las razones de las discusiones y las reacciones
emocionales de duelo. Sin embargo, a largo plazo aparece un anhelo por la independencia
y oportunidades laborales para los pacientes. El alcance dependa del acompafiamiento y
calidad de contextos en el que la persona se desenvuelva.

En cuanto al area de Terapia Ocupacional es la teoria de Ayres sobre la
integracion sensorial, la que aparentemente conforma la linea base del trabajo de muchos
profesionales. Sin negar los valiosos aportes de la autora, se expone que su propuesta
tedrica se consolido en el siglo XX (Tudela y Abad 2019). Considerando los avances
tecnoldgicos, las nuevas formas de vida y conocimiento sobre autismo, deberian
considerarse nuevas formas de acompafiamiento holistico. Es decir que puedan ser
aplicables de manera natural en diferentes espacios, considerando aspectos como la
naturaleza, la cosmovision/idiosincrasica de la persona, la capacidad econémica para

contratar procesos terapéuticos y demas.
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Conclusiones

El aumento de estudios a nivel mundial sobre autismo, no implica necesariamente
un cambio de paradigma o enfoque para brindar estrategias de evaluacion vy
acompafiamiento hacia esta poblacion. Muchos profesionales e investigadores mantienen
un posicionamiento tedrico basado en el paradigma biomeédico que patologiza a las
personas autistas. De manera contraria, el paradigma de la neurodiversidad hace un
llamado para entender todas las diferencias o caracteristicas de la persona autista como
formas de ser y estar en el mundo, que requieren ser respetadas y entendidas. Ademas
desde este paradigma se consideran personas neurodiversas a personas autistas, con
epilepsia, TDAH, dislexia, entre otras.

La tendencia paradigmatica en relacion al enfoque de los estudios no varia en
demasia a los desarrollados en el pais. A ello se suma que muchos de los estudios
ecuatorianos se han enfocado en el desarrollo de habilidades sociales en nifios y nifias
autistas. Lo cual es correcto considerando la sintomatologia mas comdn que presenta la
poblacién. Sin embargo, no se consideran dentro del analisis e intervencidn a las areas de
lenguaje, cambios sensoperceptivos, ni de procesamiento de la informacion de manera
integral. Por lo tanto, se puede inferir que los procesos de evaluacion y acompafiamiento
no siempre se los hacen de manera conjunta, y por lo tanto, tiene mucho rango de mejoria.

Respecto aparatado descriptivo y comparativo de las diferencias encontradas en
territorio, se destaca la contaminacion hidrica, indice de discapacidad y el acceso a
servicios publicos. La ciudad de Guayaquil presenta una mayor cantidad de areas
protegidas que Samboronddén. Sin embargo, la mayor presencia de empresas de
extraccion hidrocarburos, la hace ligeramente mas propensa a la contaminacion hidrica.
Sin embargo, es similar el nivel de contaminacion por mineria en ambos territorios.

En relacion al acceso a servicios basicos, el 52.6% de la poblacion de Guayaquil
mantiene necesidades basicas insatisfechas. Mientras que en Samborondon, el porcentaje
aumenta al 64.6%. Por lo tanto, las repercusiones de la falta de acceso son mas influyentes
en el area de la salud y de la educacion. Respecto al indice de discapacidad, se identifico
que existe un porcentaje importante de personas con discapacidad en ambas ciudades;
aunque lo mas alarmante es que aproximadamente la mitad de esta poblacion presenta un
grado de discapacidad similar, entre el 30% y 49%.

En cuanto al perfil epidemioldgico de la poblacion de estudio, se concluye que la

mayoria de personas identificadas como autistas son hombres (65%), lo cual va acorde a
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la tendencia literaria. En cuanto a la autoidentificacion étnica, el 85% se considera
mestizo, y relacionado al grupo socio econdémico percibido, el 40% considera estar en un
rango de medio bajo y bajo. Tan solo el 5% de la poblacidn, es decir una persona,
menciona tener una posicion econdmica alta.

Si bien todos los participantes residen en zonas urbanas, tan solo el 30% de ellos
pudieron percibir fuentes de contaminacion. Considerando que el lugar de residencia no
mantienen mayores diferencias podria mencionarse que algunas fuentes se encuentran
naturalizadas, o no son consideradas como fuentes contaminantes, por ejemplo, la
contaminacion auditiva, el plomo emitido por medios de transporte, la contaminacion
hidrica que se evidencia en los territorios aledafios a rios y mares. A pesar de ser
potenciales riesgos, no son identificadas como un elemento amenazante o se minimiza la
importancia por falta de concientizacion sobre estas problematicas.

Todos los nifios y nifias cuya edad lo requiere se encuentran insertos en procesos
de escolarizacion, de los cuales del 25% se encuentra en educacion especializada. Se
puede denotar la existencia de procesos de evaluacion e identificacién temprana de
personas autistas. Al mismo tiempo, e independientemente de condiciones
sociodemogréficas, en la poblacion de estudio existe la garantia del derecho al acceso a
la educacion.

En cuanto a las caracteristicas propias del autismo, existen diferencias entre las
poblaciones que asisten al centro privado en comparacion al centro publico. En relacion
al lenguaje existe una mayor variabilidad de puntajes obtenidos en el centro privado,
quienes, a su vez, obtuvieron un mayor puntaje en promedio en los procesos de
socializacion y procesamiento en comparacion al centro publico. Mientras tanto, la media
en el puntaje obtenido en caracteristicas sensoperceptivas, es similar en los dos centros.

Relacionada a las formas de entender y conceptualizar el autismo no existe un
consenso o0 tendencia establecida entre padres de familia y profesionales del centro
publico y privado. Ello puede ser entendido por cuanto a la variabilidad de propuestas
tedricas que se pueden encontrar en los diferentes medios sobre el autismo; o en las
diferencias teoricas propias de cada formacion académica, que puede influir en la
perspectiva que tenga el profesional sobre el autismo. Retomando los resultados del
estudio, esto se ve reflejado en ambas perspectivas aparecieron en el discurso de
familiares y profesiones; en el que algunos identificaron al autismo como una forma de
ser y estar en el mundo; también hubo otras personas que lo asociaron con una situacién

de discapacidad, trastorno o enfermedad.
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Las caracteristicas que son mayormente identificadas incluyen su lenguaje literal,
las dificultades en el proceso de socializacion, conductas disruptivas y “afectaciones”
cognitivas. En cuanto a las barreras, los participantes remarcaron la dificultad de los
nifios, nifias y adolescentes autistas para establecer relaciones sociales, la falta de politicas
publicas, maltratos o exclusion del ambito social, y falta de oportunidades laborales como
camino para una vida independiente.

Al momento de solicitar las posibles causas del autismo existe mucha variabilidad
de respuestas que incluyen desde aspectos genéticos, metabolicos, psicologicos (estrés),
uso de medicamentos, condiciones emocionales de la madre durante el embarazo, la
contaminacion medioambiental, uso de tecnologia, entre algunos otros.

Por otro lado, la perspectiva del acompafiamiento enfatiza en una relacion de
respeto y apoyo continuo. Varias personas consideran que Se requiere un equipo
multidisciplinario, que trabaje en conjunto y esté capacitado para brindar estrategias de
acompariamiento como forma de entrenamiento, tanto a los padres como a los docentes
de las unidades educativas.

Entendiendo la realidad de socioecondémica del pais, las estrategias de
acompariamiento para personas autistas y cualquier otra condicion, deben estar basadas
en el contexto familiar. Del mismo modo, los profesionales tienen la responsabilidad de
generar actividades que no requieran de materiales costosos para realizaras. De esta
manera, se puede garantizar el derecho a una atencidn terapéutica completa que realmente
logre mejorar la calidad de vida de la persona autista.

En este sentido, los profesionales se convierten en entrenadores para los
cuidadores y padres de nifios, nifias y adolescentes autistas. Se sugiere para ello, en
primera instancia posicionar e instruir a la persona, la familia, y a la comunidad, desde el
paradigma de la neurodiversidad. Con el propoésito de fomentar el respeto a las diferencias
y ayuda para promover o potencializar el desarrollo de habilidades sociales, de
aprendizaje e interaccion. Todo ello, considerando la intervencion pertinente de un
profesional especializado, debido a que cada caso tiene particularidades que se deben

tomar en cuenta al momento de disefiar e implementar un proceso terapéutico adecuado.
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ANexos

Anexo 1: Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO Y AUTORIZACION

Usted ha sido invitada a participar en la investigacion: Autismo en nifios/as y
adolescentes, en dos centros terapéuticos de Guayaquil y Samboronddn. Un analisis
desde la neurodiversidad.

La investigacion se realiza bajo estrictos procedimientos cientificos y normas de
confidencialidad de datos. No implica ningln riesgo ni procedimiento que afecte su salud
y bienestar. Para participar en esta investigacion es importante que considere la siguiente
informacidn. Siéntase libre de preguntar cualquier asunto que no le quedeclaro.

Beneficios: No recibird ningin beneficio econdmico, ni recompensa alguna, por
participar en este estudio. No obstante, su participacién permitira generar informacion
muy valiosa para estudios futuros.

Voluntariedad: Su participacion es absolutamente voluntaria. Tendra la libertad de
contestar las preguntas que desee, como también de detener su participacién en cualquier
momento.

Confidencialidad: Todas sus opiniones seran confidenciales, y las mantendremos en
estricta reserva. En las presentaciones y publicaciones de esta investigacion, su nombre
no aparecera asociado a ninguna opinion particular.

Conocimiento de los resultados: Usted tiene derecho a conocer los resultados de esta
investigacion, los mismos que seran devueltos a la comunidad, donde se informara sobre
los principales hallazgos de este estudio.

Por medio del presente documento dejo constancia que conozco el estudio y su
importancia, asi como mi forma de participar.

Fecha:

Nombre:

NuUmero de cédula

Informacion del contacto:
Responsable de la investigacion: Gisella Mabel Toala Reyes
Correo electrénico: maguetoalal0@gmail.com
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Anexo 2: Encuesta sobre la percepcion del autismo
Encuesta percepcion del autismo (ITEA)

La Universidad Andina Simon Bolivar en el marco de su maestria en Trastornos del

Desarrollo Infantil, mencion en Autismo, con aprobacion del Centro de Terapias Guayas

Integra desarrolla el proyecto de investigacion denominado “Autismo en nifios/as y

adolescentes, en dos centros terapéuticos de Guayaquil y Samborondon. Un andlisis desde

la neurodiversidad”.

Objetivo

El presente instrumento tiene como objetivo identificar las percepciones del autismo en

la poblacion de la ciudad de Guayaquil, cantén de Guayas.

Instrucciones

1. La presente encuesta cuenta con dos secciones, una de preguntas para que usted

otorgue su opinién y una segunda con preguntas en escala. En el caso de las primeras

conteste con su opinion e informacion. En la segunda seccion tendrd distintas

afirmaciones que debera contestar de acuerdo a su criterio: verdadero o falso.

2. Sus opiniones son muy valiosas por lo cual se le solicita contestar cada una de las

afirmaciones de la manera méas honesta posible.

3. Si presenta dudas en la informacién compartida por favor manifiéstelo para

ayudarle con las aclaraciones posibles.

Desarrollo.

Fecha de la entrevista:

1.- Datos del centro.

Ciudad: Direccion:

Publico o privado: Nombre:

2.- Datos de la persona que provee la informacion.

Nombre: Profesion u ocupacion:
Edad: Cargo:
Género: Nacionalidad:

Lugar de residencia actual:

Seccion 1
Las siguientes preguntas son de respuesta libre, es decir, comparta solamente la
informacion que se ajuste a su realidad.

1.- ;Qué es salud para usted?
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2.- Por favor describa brevemente lo que conoce sobre el autismo.

3.- Consideraria al autismo como:
-Una discapacidad
-Una forma de ser y estar en el mundo
-Una prueba puesta por Dios a las personas.

-Otra opcidn (describala)

UL

4.- ;Cudl piensa que es la causa del autismo?

5.- (Coémo considera usted que deberia ser el acompafiamiento e intervencion en

personas autistas?

6.- ¢Cudl piensa que son los principales problemas a los que se enfrentan las

personas autistas?
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Seccibn 2

Aspecto

El origen del autismo son las vacunas que reciben los nifios/as.

El autismo se da por la contaminacion ambiental: de los

alimentos, del agua o del aire.

La depresion/ansiedad de la madre durante el embarazo es

causante de autismo.

La toma de medicacion de la madre durante el embarazo es la

causa de autismo.

La causa del autismo es por pasar mucho tiempo en las

pantallas en la primera infancia.

Los nifios y adolescentes autistas pueden ingresar a escuelas

regulares.

Los nifios y adolescentes autistas necesitan estar en escuelas

especializadas.

La presencia de un nifio/adolescente autista puede provocar

conflictos entre padre y madre.

Los nifios y adolescentes autistas no tienen formas de

comunicacion.

Los nifios y adolescentes autistas pueden comunicar sus ideas

y sentimientos.

Las personas autistas tienen alteraciones sensoriales.

Las personas autistas tienen dificultades en las interacciones

sociales.

Nifios y adolescentes autistas presentan discapacidad

intelectual.

Nifios y adolescentes autistas tienen una inteligencia mayor a

otros nifos.

Nifios y adolescentes autistas tienen rigidez cognitiva.

Los nifios y adolescentes autistas necesitan mayor proteccion y

cuidado que otro nifio o adolescente.

Los nifios y adolescentes autistas son personas diferentes.
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Los nifios y adolescentes autistas se les da el diagnostico

mediante valoraciones médicas.

Cada nifio y adolescente autista necesita un acompafiamiento

independiente.

Las personas autistas pueden acceder a un trabajo.

Las personas autistas pueden tener pareja y formar una familia.

jGracias por su colaboracion!
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Anexo 3: Evidencia fotogréafica de los centros terapéuticos y de las actividades.

Figura 19. Blogues de terapia del centro 1.
Fotografia de Toala, 2022

- BES _!:ii Wi~
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Latitud: -2.056251
Longitud: -79.871376
Elevacién: 11.54+10 m
Precision:

Figura 20. Via principal hacia el centro 1, ciudad de Samborondén.
Fotografia de Toala, 2022.
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Figura 21. Entrevista a los padres del centro 1.
Fotografia de Toala, 2022.

Figura 22. Ubicacién del hipédromo del centro publico de la ciudad de Samborondén.
Fotografia de Toala, 2022.
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:-79.864872
Altitud: 24.0£5 m
Precision: 34.4 m >
Tiempo: 08-19-2022 09:49 __
Nota: equinoterapia 2

Figura 23. Establo de la equinoterapia, centro 1 de la ciudad de Samborondon.
Fotografia de Toala, 2022.

| Longitud: -79.865134
|Elevacion: 5.18t3 m

Precisién: 27.3 m
Tiempo: 07-26-2022 10:06
Nota: guayas integra bloque:
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Figur 24. Patio de los bloques de terapia, area de lenguaje y area de terapia ocupacional del
centro 1 de la ciudad de Samborondon.
Fotografia de Toala, 2022.
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Fotografia 25. Camino de llegada al centro 1 de la ciudad de Samborondén.
Fotografia de Toala, 2022.

[Elevacion:-0.52:78 m
Precisién: 8.0 m
Tiempo: 10-11-2022 13:01 ‘

Fotografia 26. Centro 2, ubicada en la ciudad de Guayaquil sector Urdesa Central. Fotografia de
Toala, 2022.
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Figura 27. Espacio de intervencidn, departamento de psicologia infantil.
Fotografia de Toala, 2022.
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Figura 28. Area de Terapia Ocupacional y area de prekinder del Centro 2.
Fotografia de Toala, 2022.
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Figura 29. Entrevista a los padres del Centro 2.
Fotografia de Toala, 2022.



