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Resumen

La presente investigacion titulada “Estudio del autismo en la ciudad El Coca. Un
acercamiento desde la perspectiva relacional” aborda el autismo desde la necesidad de ser
comprendido como una forma de ser y no como una enfermedad que debe ser “curado”.
Su reconocimiento como un ser integral, que mantiene formas Unicas de relacionarse
consigo mismo, con el otro, con los objetos, la naturaleza y lo trascendental, permite
significarlo desde la individualidad, en un colectivo que requiere la comprension
bidireccional. El estudio se lo realizé en la ciudad EIl Coca (en territorio de la Amazonia
Ecuatoriana), con los objetivos de identificar el perfil epidemiologico de las personas
autistas entre 3 y 17 afos; conocer las cosmovisiones y formas de entender el autismo en
la ciudad y aportar en estrategias de acompafiamientos desde el area de psicologia. Se
contd con la participacién de 22 nifios y adolescentes autistas a quienes se le aplico los
instrumentos ITEA Yy EPIEA, ademas de entrevistas a diez informantes clave de la ciudad.
La investigacion ha generado interrogantes que se espera puedan ser investigados mas
adelante. ;Queé sucede con las personas adultas autistas que residen en la ciudad? ¢La
cosmovision y practicas andinas son procesos protectores para la no apariciéon del
autismo? ¢Qué contaminantes se asocian al autismo? ¢El sistema educativo puede limitar
el desarrollo de las personas autistas? ¢La vulnerabilidad de las familias de personas

autistas podria disminuir a través de la educacion?

Palabras clave: Autismo, cosmovision andina, El Coca, Teoria Relacional
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Glosario
autismo. Variacion natural y aleatoria de la estructura o configuracion cerebral
(Jaarsma y Welin 2012). Desde la neurodiversidad se conceptualiza como
neurovariaciones en el cableado cognitivo que genera una identidad tnica (Cascio 2012)
y una condicion de vida en el que la persona autista presenta una manera diferente de
percibir y actuar en el mundo (Shihab 2011). Aungue desde la mirada neurotipica se suele
definir a la persona autista por sus dificultades en la compresion social, relativos a la

comunicacion e interaccion; y en el lenguaje (Bradshaw et al. 2021).

cosmovisiéon andina. Idiosincrasia que expone y defiende la conexién existente
entre la naturaleza, el ser humano y lo trascendental, en un sistema de colaboracion,
reciprocidad y solidaridad para el establecimiento de un equilibrio (Mayordomo 1956;
Escobar 1995; Guaman Poma de Ayala 1980).

interculturalidad. Paradigma o perspectiva de la diversidad cultural que se
caracteriza por cuestionar las desigualdades y exclusion historicamente presente en las
culturas denominadas como minoritarias (Castillo y Guido 2015). Al mismo tiempo, lo
intercultural busca el reconcomiendo y didlogo entre culturas diferentes (Diez 2004); para
conseguir el fortalecimiento de estos grupos humanos especificos portadores de cultura e
identidad propia (Beltran 2016) y la realizacion de intercambios e interacciones de

multiple via que estén direccionados a un beneficio comudn (Valencia y Nieto 2019).

neurodiversidad. Propuesta teorica en la que se ve las diferencias neurologicas
como una parte natural de la diversidad humana, que no deben ser considerados como
enfermedades, trastornos de discapacidad, sino que deben ser respetadas y valoradas por
sus particularidades (Armstrong 2012).

sistema relacional. Es un conjunto de relaciones interconectadas y dindmicas,
donde cada una de sus partes interacttan entre si logrando objetivos comunes como es la

convivencia y el apoyo (Watzlawick, Beavin y Jackson 2011).
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Introduccion

El autismo ha sido definido como un trastorno del neurodesarrollo caracterizado
por dificultades en la interaccion social y en el lenguaje; que afectan significativamente
en el area social, familiar y educativa (APA 2014). El desconocimiento de los padres y la
connotacion negativa que tienen los trastornos mentales ha provocado que el autismo
preserve su estatus de enfermedad o problema que requiere una solucion o cura. Sin
embargo, desde lo establecido desde el paradigma de la neurodiversidad y el sistema
relacional, la definicion de autismo ha cambiado. Desde esta perspectiva el autismo es
una manera distinta de percibir y responder ante el mundo. Una condicion que es producto
de la variacion natural de la configuracion cerebral, que se interpreta como distinta
respecto a las personas neurotipicas (Jaarsmay Welin 2012).

La neurodiversidad sefiala que existen particularidades que nos hacen diferentes
unos de otros, lo que permite definir a las personas autistas como individuos que no tienen
ninguna enfermedad, sino mas bien, sus caracteristicas constituyen una cultura e
identidad Unica (Armstrong 2012). La manera de interactuar con el mundo se explica con
el sistema relacional, que explica el comportamiento de la persona con relacion a si
mismo, con el otro, con la naturaleza y la espiritualidad (Almeida etal. 2021).
Considerando que el estudio se ubica en la Amazonia ecuatoriana, es pertinente incluir
un enfoque intercultural, con el proposito de analizar las diferencias propias del autismo
respecto al contexto sociocultural en el que se encuentra la poblacion de estudio.

La produccion de estudios sobre autismo a nivel nacional es limitada, y nula en
contextos culturales y geogréaficos alejados de las grandes ciudades. Por lo tanto, se
considera pertinente realizar un estudio sobre el autismo en la ciudad amazonica de El
Coca, desde la perspectiva relacional y el enfoque de la neurodiversidad. Considerando
las caracteristicas geograficas, culturales y socioeconémicas de la region amazénica. De
tal manera, se seleccion6 un grupo de 9 participantes que fueron informantes clave de la
cosmovision del autismo.

Por su parte, la ciudad del Coca presenta procesos que influyen en el bienestar y
malestar de las personas. Se trata de un territorio caracterizado por la diversidad étnica,
en la que confluyen e interacttan los pueblos originarios Shuar, Woaorani y Kichwa con
la poblacion mestiza (GADPO 2020). La cultura y tradiciones compartidas estan
presentes en la manera de percibir el mundo y habitar en el mismo. Razon por la cual fue

necesario darle un enfoque desde la interculturalidad y el respeto a la diversidad cultural,



18

al momento de entender la idiosincrasia, cosmovision y en general, los procesos que se
Ilevan a cabo en la ciudad.

También es importante mencionar que existen procesos desfavorables. Se destaca
la significativa contaminacion medioambiental por la actividad petrolera y minera. Estos
forman parte de una lista de factores que se deben considerar al caracterizar el autismo en
la ciudad El Coca. Es decir, mediante el acercamiento a territorio y la evaluacion por
medio de los instrumentos pertinentes se puede caracterizar al autismo en la actualidad,
en funcion a los procesos socioculturales, histéricos, econdmicos y medioambientales.

El trabajo de investigacién esta dividido en cuatro capitulos. El primero contiene
la propuesta tedrica desde la que se describe y define al autismo, el sistema relacional y
la neurodiversidad. Ademas, de hacer una revision de las implicaciones de la
interculturalidad y diversidad cultural propia de El Coca. El segundo capitulo presenta la
propuesta metodoldgica elegida para la investigacion, basada en el andlisis socio-critico,
desde un enfoque mixto, explicativo y descriptivo. Se traté de una investigacion de
alcance temporal transversal; debido a la escasez de investigaciones previas, también se
considera una investigacion exploratoria.

En el capitulo tercero se exponen las caracteristicas etnograficas de la ciudad “El
Coca”, con una amplia descripcion territorial, analisis de los procesos favorables y
desfavorables de la ciudad, y medios de comunicacién. Culminando con la
caracterizacion del autismo en El Coca, que se fue reflejado en el analisis de los resultados
de los instrumentos aplicados EPIEA e ITEA. Por ultimo, el capitulo cuarto incluye las
estrategias de acompafiamiento desde el area de la psicologia, que fueron elaboradas
considerando los resultados de las entrevistas a los informantes claves.

Finalmente se menciona que las motivaciones personales para realizar la
investigacion. El poder visualizar el autismo en comunidades y sectores en los cuales el
desconocimiento abunda, y asi mismo levantar informacion base que permita la toma de
decisiones en el sector publico y privado para favorecer y potencializar las capacidades
de las personas autistas. La visualizacion del autismo desde una mirada no patoldgica,
sino explicada como una forma de ser y relacionarse, es un proceso importante para

favorecer procesos inclusivos.
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Capitulo primero

Marco Conceptual

El objetivo del presente capitulo es la comprension de diferentes posicionamientos
con respecto a la descripcion del ser humano con su contexto socio-cultural, y la
conceptualizacion del autismo desde el sistema relacional. En este sentido en el transcurso
del actual apartado, los lectores podran identificar en primera instancia una breve
descripcion de las escuelas que han guiado el conocimiento sobre el autismo y el
paradigma posestructuralista; posteriormente la conceptualizacién del autismo desde
diferentes posicionamientos. Por otra parte, se abordara la cosmovision andina y la

interculturalidad exponiendo asi, la linea transversal del presente estudio.
1. Una aproximacion al problema desde distintas corrientes de pensamiento

Previo a la conceptualizacion del autismo y el desarrollo de la presente
investigacion, se ha visto necesario realizar una resefia que favorezca el posicionamiento
tedrico del estudio, especificamente del post estructuralismo. En este destacan autores
que abren la mente a un mundo de posibilidades no polarizadas ni binarias, que puede

conjugarse en la diversidad de pensamientos, y por ende de la naturaleza humana.

El post estructuralismo parte de una critica al estructuralismo con origen en la
década de los 60°s. Su propuesta se origina en la idea de desafiar normas y estructuras
establecidas que en supuestos generan una realidad, proponiendo que todo es un
constructo variante que se construye a traves de las relaciones sociales (Zambrini y
Ladevito 2007)

Algunas de sus propuestas incluyen la deconstruccién de las oposiciones binarias.
Es decir, supone que el pensamiento no necesariamente se debe construir en opuestos,
como por ejemplo en negro-blanco o mujer-hombre, debido a que refuerzan las
exclusiones, discriminaciones y un sistema de jerarquia basado en el poder (Arboleda
2010).

Referente al poder, el autor menciona que no siempre se presentan de forma
represiva, por cuanto es ejercido en toda accion actividad de la vida diaria. No por ello
niega la necesidad de hacer frente y mostrar resistencia a sistemas de poder coercitivo,

siempre y cuando exista un analisis reflexivo y autocritico previo.
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Por otra parte, aduce que la construccion social del significado no tiene una
Unica relacion con las palabras o los objetos, sino de una construccion conjunta basada
en los procesos propios de una sociedad o comunidad. Por lo tanto, el lenguaje se
convierte en una herramienta de poder, que permite la construccién de la realidad y la
transmision de los significados para la reproduccion social (Fair 2015).

Algunas escuelas estructuralistas incluyen a la deconstruccion, el feminismo
postmoderno, los estudios culturales y propiamente el posestructuralismo. La
deconstruccion fue propuesta por Jacques Derrida. Su enunciado se basa en desafiar las
estructuras binarias u opuestas, y el pensamiento occidental que propone realidades fijas
y estables, nominadas como inexistentes y las causantes de jerarquias de poder (D.
Tapia 2021).

Basados en la propuesta de Derrida, otra escuela que surge en el post
estructuralismo es el feminismo postmoderno. De igual manera se basa en la necesidad
de irrumpir en pensamientos dicotdmicos, en ese caso, sobre la identidad de géneroy
las nociones binarias. Su expositora Judith Butler, justifica que el género no es una
caracteristica bioldgica sino mas bien una construccion social aprendida y transmitida
por contextos sociales y culturales, que a través de los afios, ha sido asociado con la
comprension del sexo de una persona (hombre-mujer) (Benhabid 2010).

Con apertura y aceptacion de su propuesta, transportarla la necesidad de evadir
otras formas de discriminacion relacionada a la clase social, raza y situacion de
discapacidad

En cuanto al posestructuralismo de Michel Foucault, enfatiza en el poder y como
éste se encuentra relacionado con el control de los discursos y practicas en el
conocimiento. Uno de los términos propuestos es la biopolitica, enfocandose en como
las personas y en el conjunto poblacional este adversamente direccionado por el poder,
mismo que trata de optimizar su rendimiento y controlar los comportamientos,
moldeando las conductas y las estructuras sociales. Finalmente se enfatiza que el poder
no solo se mantiene en estructuras jerarquicas plenamente establecidas y diferenciadas,
sino que se dispersa e inserta en toda relacion social, practica y discurso social,
operando bajo la relacién de dominacion y resistencia (Fair 2015).

Estas y otras escuelas mantienen un enfoque intelectual y metodologico de
analisis socio critico, cuyo objetivo es cuestionan las ideologias dominantes que de

manera directa e indirecta promueven las desigualdades y una estructura jerarquica.
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Para lograrlo enfatizan en la necesidad de los enfoques multidisciplinarios para
una evaluacion critica y comprensiva, incluyendo sectores como la sociologia, la
economia, la filosofia, derecho y otros. Asimismo, en el analisis contextual e historico
de las diferentes comunidades y poblaciones donde se generen las politicas y practicas
sociales. Reconoce que las estructuras no son estables por lo que estaran sujetas a
transformaciones continuas, a traves de la de desmitificacion de ideas preconcebidas

presentes en las practicas y discursos de las personas

2. Autismo, un término en permanente construccion

Existen varias definiciones del autismo, dependiendo del posicionamiento tedrico
y el contexto historico.

Desde el ambito genético y bioldgico es considerado como un trastorno del neuro
desarrollo, cuya etiologia se basa en cambios genéticos y mecanismos epigenéticos, que
desarrollan de manera parcial o completa la —patogenia- (Espin, Cerezo, y Espin 2013).
Para esa propuesta, dependiendo de los genes que hayan sufrido variacion, y el momento
bioldgico en el cual se produjo, tendrd un diagndstico favorable o desfavorable, siendo
asi necesario las valoracion es genéticas.

Especificamente para Li etal. (2023) en los resultados de su investigacion
exponen cambios significativos en 36 genes de alto riesgo con autismo. Estos se vinculan
con los organoides cerebrales, sobre todo relacionado con la secuenciacion del ARN.

Ismail, Gad, y Hashem 2023 por su parte, han creado un modelo denominado
Stacking-SMOTE, para la prediccion del autismo, a través de un analisis de los genes
relacionados con caracteristicas autistas. Segun sus datos presentados, el nivel de
precision es del 95,5%, adquiriendo un nivel de confiablidad aceptable. Sin embargo, los
resultados podrian ser contradictorios al entender que el autismo no se presenta
especificamente desde el area genética, e incluso se conoce bien que no existe una “causa”
en especifico.

Entre tanto, debido alas caracteristicas fenotipicas resultado de cambios
epigenéticos en neurodiversidad, autores como Perochon et al. (2023) han propuesto una
aplicacion digital que permite identificar la alta probabilidad de autismo durante las
visitas pediatricas. Segun sus reportes han alcanzado una especificidad del 80.8% y una
sensibilidad de 87,8% en una poblacién de estudio que incluyd a 475 nifios. Si bien es un

prototipo, sugiere que, a través de caracteristicas fenotipicas y genotipicas, de puede
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realizar una deteccion temprana, y por ende un acompafiamiento oportuno para el
espectro.

Estos avances tecnoldgicos guiados desde la perspectiva biomédica han
contribuido para que la academia estadounidense de pediatria, exija que durante los 18 y
24 meses todos los nifios que tengan su visita profesional médica como parte de su control
del nifio sano, puedan ser analizados para identificar la probabilidad de tener autismo.
Los resultados mostraron que el 80 de los % de nifios que obtuvo un resultado de actitud
positiva ante el autismo, padres con antecedentes de diferencias en el desarrollo del

lenguaje, motricidad, problemas de suefio y gastrointestinales (Herkert et al. 2023).

En la misma linea de este posicionamiento del autismo, varios profesionales
aducen que los farmacos si bien no pueden “curar” al autismo, pueden disminuir
caracteristicas sobre sus comorbilidades y expresidn fenotipica. Por ende, sugieren que

deben ser incluidos en las dietas de personas autistas.

Ruggieri (2023) mencionan que cada persona debe tener su propia configuracion
de farmacos. En general menciona que se utilizan antipsicoticos para trabajar la agitacion,
la hiperactividad e impulsividad; estimulantes para mejorar los procesos de atencion; la
buspirona para trabajar conductas restrictivas; e inhibidores de la recaptacion de
serotonina relacionados con comportamientos obsesivos, agitacion y altos niveles de

ansiedad

Por otra parte, existen autores que mencionan que el autismo es una afeccién
neuroldgica que podrian ser ocasionados por factores ambientales (Abelenda y Rodriguez
2020) (Herzig van Wees y Dini 2023) aduce que dependiendo del sector cultural,
las oportunidades de educacion y aspectos sociales, las personas reconoceran elementos
contaminantes vinculadas o no con el autismo. Exponer el ejemplo de la poblacién de
somali, quienes bajos su idiosincrasia, la vacuna triple (contra el sarampién, las paperas
y la rubeola) tiene altos niveles de contaminacidn que se exponen directamente al cuerpo
produciendo autismo, siendo ella la cusa por lo cual los padres evitan vacunar a sus hijos.

Para Flanagan et al. (2023) la contaminacion del aire, sobre todo por emisiones
producidas por la quema de lefia y el smog producidos por vehiculos se relaciona con una
aumento en la prevalencia de autismo. Asi mismo Pillai et al. (2023) propone que el

plomo es el elemento que produce una especie de envenenamiento en los padres, que
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generaran cambios epigenéticos y por ende existird mayor prevalencia de autismo en su
decendencia. Xu et al. (2023) por su parte, dan un mayor hincapié al uso de pesticidas.

Otra propuesta teorica, describe el autismo como un trastorno producido por
cambios fisioldgicos en el microbiota gastrointestinal. En la comunicacion intestino-
cerebro, se generan sefiales sensoriales bioguimicas, que a su vez producen caracteristicas
de los autistas, por ejemplo, el rechazo a ciertos alimentos, alergias e hipersensibilidades,
que influird en la forma de comportarse e interactuar con otros (NUfiez 2020)

Para el estudio de Keski-Rahkonen y Ruusunen (2023), la seleccion de alimentos
podria denominarse como trastorno de ingesta de alimentos reactivos por evitacion cuyas
siglas son ARFID. Para los autores las dificultades alimentarias podrian relacionarse con
las rutinas, rituales, sensibilidades y dificultades en la deglucion. Su escasa intervencion,
segun los investigadores generan complicaciones graves en la adultez. Para la
especificacion de estas dificultades se requiere un mayor nivel de investigacion

Asi también se requiere mayor investigacion para los trastornos alimenticios que
pueden presentar personas autistas. Schroder et al. (2023) describen que existe una mayor
probabilidad de ser diagnosticados con trastornos alimenticios las mujeres autistas, con
un prondstico de curso cronico en comparacion con otra poblacion. Ello no se debe
Gnicamente a una posible configuracion de la persona esos canales en su perceptivos, sino
también de la falta del conocimiento de profesionales para poder guiar a las personas
autistas y poder entender sus caracteristicas y diferencias.

Por otra parte, para las organizaciones internacionales y los manuales diagndsticos
lo categorizacion como trastornos del espectro autista (TEA), con diversas afecciones y
niveles de gravedad. Un criterio para su categorizacién es la presencia o ausencia de
déficit intelectual y deterioro del lenguaje (APA 2014). Los indicadores, son utilizados
para identificar el nivel de independencia que alcance, y de ser necesario, el tipo de ayuda
que requiera (OMS 2013).

Ahora bien, para la presente investigacion, se concibe el autismo desde el
paradigma de la neurodiversidad, por cuanto no existe una definicion especifica desde el
sistema relacional. El término fue acufiado por personas autistas en conjunto a sus
cuidadores y la sociedad civil. El fin fue la defensa de sus derechos y la no discriminacion,
con la exigencia de no patologizar su condicién de vida, sino mas bien buscar los medios
para favorecer los procesos inclusivos (Cascio 2012a). Para Ariel Cascio, las personas
clave para la acufiacion y consolidacion del término fueron Judy Singer y Jim Sinclair
(2012b)
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Siendo un término que se fundamenta en la existencia de diferentes tipos de
configuraciones cerebrales o neurotipos (Reafio 2022). Sonuga (2023) aduce que el
cambio de paradigma puede dar énfasis a connotaciones culturales y movimientos
sociales vagamente organizados. Por lo tanto, la neurodiversidad reconoce que la

configuracion de la persona implica mas que solo caracteristicas cerebrales.

Desde la presente propuesta tedrica, el autismo es una neurovariacion que requiere
el acompafiamiento profesional en busca de desarrollar habilidades (Cérdova 2022); y en
el caso de ser necesario, brindar un acompafiamiento y sensibilizacion en diferentes
espacios sin la necesidad de cambiar a las personas en su esencia. Por consiguiente, el
autismo no es una enfermedad, sino una manera diferente de percibir y actuar en el
mundo. Al tratarse en un espectro amplio, hay que tomar en cuenta muy en cuenta todas
las areas del desarrollo, incluyendo las dificultades en socializacion, comunicacion,
formas de percibir y pensar, entre otras (Shihab 2011).

Como resultado de este posicionamiento, se convierte en un reto tanto para los
profesionales que puedan dar un acompafiamiento, como para las personas autistas y sus
familias quienes deben modificar sus supuestos y sus practicas que histéricamente han
sido consideradas e influidas (Sonuga 2023). Es decir el paradigma de las neurodiversidad
no solo debe ser un supuesto o concepto que se lo utilice para pretender ser inclusivos, si
no un conjunto de précticas diarias, con opcion a variacion dependiendo del desarrollo y

las caracteristicas propias de la persona.

Es valioso sefialar que, acorde al paradigma, no se utilizaran etiquetas como
autismo de alto o bajo funcionamiento, o en nivel leve, moderado y grave, tal y como
suelen estar plasmados en el manual diagndsticos CIE 10. La razdn para esta decision es
que el autismo es un espectro con diferentes caracteristicas, para las cuales no hay un
modelo o instrumento especifico que pueda valorarlas, ni un proceso que pueda
describirlo en su totalidad. Ademds, una clasificacion podria generar expectativas
erroneas sobre el desenvolvimiento de la persona en los diferentes espacios (Bradshaw
etal. 2021) .

Al contrario, un correcto acompariamiento, requiere de seguimiento continuo de
la persona y la identificacion de habilidades y dificultades que deben ser analizadas y

acompafadas. Tal como lo menciona Sonuga (2023) al cambiar el analisis del autismo de
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un paradigma de desorden (trastorno), a uno que permita explicar la divergencia, se
entiende que la experiencia y desarrollo de la persona no depende de sus patrones

cerebrales, sino de la calidad del entorno y las experiencias que le generan.

3. Cosmovision andina

Previo a la definicion del término es necesario entender qué es cosmovision.
Algunos autores lo describen como un conjunto de conceptos, valores, ideologias y
perspectivas que tiene un grupo cultural o social, en qué permiten definir el mundo, y el
significado del ser humano (lllicachi 2014). Esto influye en la toma de decisiones y la
forma en como las personas interpreten las relaciones con el mundo y los diferentes
sistemas que intervienen en el mismo.

Cada poblacion o individuo mantiene una propia cosmovision, basada en la
historia de vida, el tiempo o contexto historico, los conocimientos, las experiencias, y su
perspectiva espiritual (abstracto), conjugada con las relaciones objetales (concreto)

Ahora bien, la cosmovision andina es una vision filosofica propia de los andes,
intercultural, que se contrapone a la ideologia homogeneizada eurocentrista, partiendo
de un sentido naturalista y dialéctico. En su propuesta el ser humano debe mantener un
equilibrio con su entorno fisico y abstracto (Cruz 2018)

Los principios de esta cosmovision incluyen la relacion calidad del todo, que
como su nombre lo menciona todo mantiene conexién, y nada ni nadie puede
permanecer o sobrevivir de manera aislada. Por otra parte, la correspondencia enfatiza
en qué se necesita de lo opuesto para poder describir un objeto o fenémenos, por
ejemplo, se requiere del dia para explicar la noche, o de lo claro para entender lo oscuro.
El tercer principio es la complementariedad, explica que los opuestos no pueden ser
mutuamente excluyentes, sino que existe una coexistencia que permite la existencia del
otro. El cuarto es la reciprocidad que se basa en la necesidad de dar y recibir, no sélo
entre seres humanos sino con la naturaleza, los objetos, lo trascendental y consigo
mismo. Finalmente, el principio de la ciclicidad. Propone que el tiempo no mantiene
una estructura lineal, sino que toma forma de un espiral en movimiento permanente, que
permite Unicamente visualizar el pasado como una verdad, siendo el punto de partida

para los aprendizajes y de orientacion hacia el futuro (Achig 2019).
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4. Sistema relacional

Josef Externan (2000) propone que el ser humano y su desarrollo psicoldgico se
deben a las relaciones interpersonales y la constante retroalimentacién con el entorno. La
propuesta relacional surge como una nueva perspectiva de compresion del desarrollo y
comportamiento humano (Estermann 2012). De su importancia y alcance, su estudio
podria traducirse en pachasofia o ruwanasofia, que representa la reflexion y
transformacion de las multiples relaciones en el universo, para lograr un orden donde
todos sus integrantes establezcan una armonia (Estermann 2006).

La propuesta de interrelacion entre diferentes dimensiones podria ser simil a las
propuestas teoricas occidentales. Por ejemplo, la teoria ecoldgica de Bronfenbrenner
(1992), sostiene que el ser humano mantiene una relacion entre un microsistema con la
interaccion del exosistema y macrosistema (Linares, Vilarifio, y Villas 2002) .O desde la
psicologia, la propuesta de Murray Bowen (1978), quien desarrollé la teoria de sistemas
familiares de la terapia sistémica, en la cual explica que las acciones de cada miembro
influye directamente sobre el comportamiento del otro por el sistema relacional existente
(Rodriguez y Kerr 2011) .

Sin embargo, en estas y otras propuestas, se mantiene una relaciéon fragmentada y
lineal, que restringe a la interaccion entre seres humanos y sus constructos, mas no una
verdadera integracion de todos los componentes de la vida misma. Por lo tanto, la
propuesta teorica relacional, logra enaltecer los principios andinos, que por décadas han
sido sustituidos por conocimientos hegemoénicos “globalizados” (Estermann 2006). Su
analisis filosofico intercultural, con fuerte consolidacion en paises latinoamericanos o
andinos, propone el estudio de aspectos geograficos, culturales, topograficos, étnicos y

otros, para lograr el entendimiento de la persona (Fornet-Betancourt 2007).

5. Interculturalidad como origen de la armonia

Los origenes de la interculturalidad se remontan a las luchas por los derechos
culturales a finales del siglo XX. El contexto socio-histérico estuvo marcado por el
debilitamiento de los estados nacionalistas, el auge de las comunidades étnicas, la
necesidad de preservar la nocion de cultura y la diversidad societal. Se suman a estas
condiciones la ola migratoria que vino acompafiada de la inevitable globalizacion

econdémica y mediatica (Castillo y Guido 2015).
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En una sociedad multicultural, a pesar de los esfuerzos por su reconocimiento
favorable, surge a la par una sociedad marcada por la discriminacion, exclusion,
subordinacion, racismo y exclusion. Estas acciones de desigualdad se esperaria que
fueran erradicadas en el tiempo gracias a los avances en al educacion, sin embargo, su
eliminacién ha sido una utopia durante los ultimos cien afios (Castillo y Guido 2015; L.
E. Lopez 2009).

Es pertinente sefialar la diferencia entre lo multicultural y lo intercultural. Su
distintivo reside en los objetivos que persiguen. La multiculturalidad sefiala la separacion
de los grupos con sus diferencias étnicas y culturales y, en consecuencia, plantea un
discurso sobre la integracion en la diversidad (Boccara y Bolados 2010). Mientras que la
perspectiva intercultural se inclina por cuestionar las desigualdades y los procesos de
exclusion que historicamente han transcendido en la conducta humana. Su fin es exigir
cambios en la mayor cantidad de dmbitos posibles, logrando mayores avances en las
dimensiones politica, social y educativa (Castillo y Guido 2015).

Desde el paradigma de la interculturalidad se persigue el reconocimiento y
didlogo entre culturas diferentes, revindicando a los pueblos atravesados histéricamente
han pasado por un proceso de dominacion (Diez 2004). De esta manera, nace como una
perspectiva que busca resaltar la necesidad de reconocimiento, respeto a la diferencia
cultural y lucha por los derechos de las comunidades catalogadas como “minorias”.

Esta lucha progresiva aparece en respuesta del enfrentamiento entre la cultura
especifica de un grupo concreto, que se convertido en hegemonica y se ha impuesto sobre
otras. Su presencia entra en conflicto con el fortalecimiento de grupos humanos
especificos portadores de cultura e identidad propia. En consecuencia, los colectivos
sometidos y minorias empiezan a alzar la voz en reclamo de su espacio (Beltran 2016).

Asi mismo, lo intercultural se caracteriza por destacar la relacién que deben
establecerse entre las minorias con la mayoria, con el fin de que las culturas minoritarias
logren el reconocimiento de sus derechos, posibilitando la formulacién de politicas
(Castillo y Guido 2015). En este sentido, las aportaciones de Valencia y Nieto (2019)
indican una nueva ola de propuestas direccionadas a crear proyectos politicos de
comunidades especificas que busquen contribuir a la realizacion de intercambios,
negociaciones e interacciones de mdltiple via. Estos proyectos estaran inclinados a
reconocer las inequidades histéricas y diferencias de poder entre los grupos sociales. Al
mismo tiempo logran abrir espacios de participacion que no estén segregados étnicamente

o0 entren en conflicto con otros grupos o institucionalidades estatales.
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Pero también, se ha utilizado el término para referirse a las relaciones existentes
dentro de una determinada comunidad sociopolitica, ya sea un barrio, una ciudad o un
pais. Su origen es el intercambio y la relacidn entre sujetos individuales o colectivos, que
mantienen bagajes linglisticos, culturales o religiosos, claramente diferenciados
(Giménez 2019). Se debe considerar que en contextos interculturales la interaccion
comunicativa se da muchas veces entre sujetos con procesos de endoculturacion y
socializacion heterogéneos, es decir que mantienen contacto y se integran en una nueva
cultura. Por lo tanto, no necesariamente comparten creencias, formas de vida, ni
imaginarios colectivos comunes 0 segmentos significativos de compresion e

interpretacion del mundo (Escrig 2019).

Con lo antes mencionado, especificamente a los procesos de discriminacion
existente a idiosincrasias y formas de ser diversas, que también podria ser relacionado o
experimentado en el autismo, se ha visto necesario exponer del rol del respeto a la
interculturalidad.

Surge como una estrategia de control de los conflictos. Es un proceso en el cual,
primero se reconoce la diversidad étnica y se otorgan derechos especificos a ciertos
grupos. Promueve un discurso de tolerancia, respeto y dialogo entre culturas; y al mismo
tiempo, procura conseguir la armonia y convivencia pacifica entre los pueblos (Diez
2004).

Al tratarse de interculturalidad, autores como Giménez (2019) prefieren
denominar la convivencia como aquella meta de relacion pacifica y de respeto activo. Sus
bases son la no indiferencia, el aprendizaje mutuo, la colaboracién y el respeto.

Este nuevo “paradigma” intercultural basado ademas en la tolerancia, resulta
funcional pero no suficiente para producir los cambios necesarios en las relaciones
desiguales que definen la realidad multicultural de Latinoamérica (Diez 2004). Por lo que
es indispensable, afiadir a la férmula las practicas de convivencia y articulacion
intercultural tal y como lo sugieren Valencia y Nieto (2019).

La convivencia intercultural requiere del ejercicio del reconocimiento del otro, la
libertad comunicativa, la confianza, la solidaridad y la participacion (Escrig 2019). Pero
también se debe dar apertura a los procesos de encuentro y negociacion, en los que el
conflicto represente la posibilidad de dirimir la diferencia y transformar las injusticias;

sin llegar al extremo de querer exterminar o excluir al otro, pero tampoco cayendo en la
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creacion de discursos respetuosos de nulo impacto en la realidad de los grupos sociales

implicados (Valencia y Nieto 2019).

6. Sistema de las cinco relaciones para el equilibrio y armonia

Toda persona debe tener y mantener un equilibrio en cinco sistemas relacionales,

para mantener un bienestar integral, mismos que seran detallados a continuacion:

» Relacion consigo mismo: también denominado como las relaciones
intrapersonales

De suma importancia para el desarrollo cognitivo y emocional y social de la
persona se basa en la percepcion propia de la persona y su dialogo interno (Lopez 2021,
20). Varios autores la han estudiado y destacado su importancia. Entre ellos Sgren
Kierkegaard (1960), quién argumenté que el individuo debe mantener una relacién
auténtica consigo mismo previo a establecer relaciones sociales externas. Por su parte,
Michel Foucault trabajo el conocimiento y relacién con uno mismo como herramienta de
poder y control (Foucault 1988) y Erich Fromm (1989), habla de la importancia de la
autorreflexion interpersonal y autorreflexién para el ser humano.

1. Relacion con el otro / comunidad

Una vez establecida la relacion con uno mismo, se abre paso al intercambio e
interdependencia de la persona con otros individuos y sistemas sociales que forman
parte de sus diferentes contextos. Diferentes autores consideran que es la relacion con el
otro lo que permite la construccion de auto identidad, por lo cual las dimensiones no
pueden ser separadas (Buber 1982; Mead 1982). De igual manera Jean Paul Sartre
(2006), adujo que la identidad personal puede ser analizada y comprendida solamente
desde la relacion que la persona tenga con la comunidad, y que a su vez la relacion con
el otro es la base de la libertad humana. Charles Horton, por su parte, expandio el
término de espejo de la autoimagen. Su propuesta se basa en que las relaciones
interpersonales y el intercambio social son los generadores de la autopercepcion
(Cooley 2005)

e Relacion con cosmos y naturaleza

En la historia, el ser humano ha investigado los elementos de la naturaleza y del

cosmos. En un inicio, los autores lo hacian de forma separada al desarrollo del ser

humano. Por ejemplo, para Platon la naturaleza constituia una copia perfecta del mundo
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ideal, fuera del mundo fisico y sensible que percibimos (Méndez 2001). Y para
Aristételes, la naturaleza tenia una finalidad intrinseca que podia ser estudiada a través
de la clasificacion de los seres vivos y la observacion directa (Marcos 2019).

En la actualidad contamos con investigaciones que hablan de la interaccion entre
la naturaleza y el ser humano. Por ejemplo, Aldo Leopold, precursor de la ecologia,
expuso puntos de ética de la tierra y la importancia de la conservacion de la naturaleza,
para la supervivencia del ser humano (Kwiatkowska 2012). Para Arne Naess, los seres
humanos conforman una parte de la estructura de la naturaleza, por lo que rechaza la
imagen de la persona en el medio ambiente en favor de la imagen relacional, construyendo
un concepto de toda cosa en su medio (Naess 2007).

En la misma linea, David Abram argumentd que es la naturaleza el eje de la
cultura, el lenguaje y la percepcion humana (Maraldo 2022). Es desde la cosmovision
Andina donde a la naturaleza se le considera como un ser vivo que brinda sustento y vida
a todo ser vivo. Su cosmovision se basa en el respeto, cuidado y proteccion que se debe
proveer a la naturaleza, en un dinamismo de armonia y equilibrio (Lopez 2021).

e Con los objetos

Para autores como el fildsofo francés Gaston Bachelard, todos los objetos son
naturaleza transformada a través de la creatividad humana (Bachelard 1985). Por lo
tanto, no podrian ser considerados como simple materia inerte, y a la par, no se podria
negar un sistema de relacion mas profunda entre el ser humano y los objetos. Ello
podria ser explicado bajo el principio de apropiacion, que para el autor Martin
Heidegger, es la base de la relacién. Explica que a partir de la experiencia y del origen
de los objetos, el ser humano provee de un significado e importancia, mismo que va a
diferir entre cada persona (Heidegger et al. 2000).

Finalmente se menciona a Jean Baudrillard. EI autor permite el analisis de como
la relacion humano-objeto varia a través de las necesidades, demandas y contextos
socioecondmicos. En su propuesta, habla del consumo de los objetos, como un simbolo
de poder y estatus, mediante un valor simbdélico otorgado por procesos sociales mas que
su valor utilitario (Baudrillard 2009).

e Con la espiritualidad

En primera instancia, se debe recalcar que hablar de espiritualidad de ninguna
manera refiere a una religion, sino mas bien, a una dimension profunda del ser humano.
En esta se rednen las creencias, los valores e idiosincrasia, para la toma de decisiones

diarias y dotando a la par, una significado y propoésito de vida. Para autores como Rumi



31

(poeta y mistico sufi persa del siglo XII1) la espiritualidad es la base para entenderse a si
mismo y al universo (Hashmi, Mahmood, y Khuram 2019). En este sentido para Parker
Palmer, la educacion es el proceso que permite el desarrollo personal y espiritual de los
estudiantes (Wiebe 2016) ; mientras que, para Thich Nhan Hanh, las préacticas de
meditacion y mindfulness son aquellas acercan al ser humano a una dimension

espiritual (Handal et al. 2008).

Dentro de la cosmovision andina, cada una de estas dimensiones se relacionan
entre si bajo tres principios. La reciprocidad basada en la bondad y la retribucion mutua
en diferentes procesos y momentos. El segundo es el principio de complementariedad que
permite la integridad de todos los componentes. Permite entender que nada existe de
manera aislada, y por ende, que no podria asumir una conceptualizacion sino solo a través
del equilibro de sus opuestos. Finalmente, el principio de la correspondencia que permite
la identidad y comprension a través del opuesto, por ejemplo, la comprensiéon de la luz,

es gracias a la obscuridad (Estermann 2006; Lopez Chavez 2021).

Después de la introduccién teérica y de posicionamiento, a continuacion se
describiran brevemente caracteristicas y procesos de personas autistas agrupadas en las

dimensiones relacionales.

7. Desde la relacion consigo mismo

Como se expuso en apartados previos, la relacion consigo mismo dependera en
demasia de la relacién con el otro. Especificamente en autismo, la forma de auto
percibirse se expone muy a la par de las campafias y procesos sociales que tratan de
visualizarlo. Un claro ejemplo es la campafia que otorgara azul como color representador
del espectro. A pesar de haber aceptacion por cierta parte de la comunidad, existen
miembros quienes lo rechazan por cuanto fue designado por poblacion neurotipica, y
porque no refleja la diversidad de caracteristicas que contiene (Cabrero, Gil, y Matas
2022). Esa podria ser la explicacion, del por qué actualmente existe mayor apertura, al
uso de los colores del arco iris para su identificacion.

La autoconceptualizacion en autismo puede resultar dificil, por cuanto existe una
discriminacion de las personas neurotipicas hacia la poblacién autista (Tipan 2022), lo
gue en ocasiones genera el deseo persistente de poder cambiar la forma de ser y pensar

para adaptarse al mundo social, caracteristica denominada como enmascaramiento
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(Martinez 2023). También se puede definir al enmascaramiento como un camuflaje que
las personas autistas utilizan durante la interaccion social, para tratar de ocultar su
verdadera forma de comportamiento. Limitan la produccion de lenguaje ecoldlico,
disminuyen movimientos estereotipados, utilizan el lenguaje para hablar de temas que no
son de su interés, pero si del resto y evitan movimientos rutinarios. Si bien pudiera resultar
funcional, el enmascaramiento produce altos niveles de ansiedad, malestar y cansancio
en la persona autista (Bradshaw et al. 2021).

Por consiguiente, es favorable trabajar en la relacién consigo mismo, cuyo
objetivo es el poder entender sus caracteristicas sensoperceptivas, procesos
comunicativos, miedos, malestares y procesos favorables. Para que, de esta manera, la
persona pueda autoregularse en situaciones de estrés, y guie sus conductas a favor de su
plan de vida. Se mantiene el enunciado de no cambiar la esencia de la persona, sino solo

acompaniarla (Cascio 2012).

8. En larelacion con el otro

Teniendo en cuenta la concepcion amplia de la neurodiversidad, vy
especificamente en autismo, por un lado, tenemos a las personas autistas que requieren
de ciertos cuidados; y lo que viene siendo un apoyo en su participacion activa y su
inclusién, que favorezca la relacién con el otro (Barthélémy et al. 2019). Pero, por otro
lado, estan las personas autistas altamente funcionales que no necesitan cuidados
especiales, y alcanzan una vida plena e independiente sin mayor interferencia.

Por lo tanto, la relacion con el otro, se convierte en un punto critico bidireccional,
donde la persona neurotipica elimine la rigidez mental y las asociaciones del autismo con
modelos televisivos y de medios de comunicacion, para verdaderamente conocer las
caracteristicas y necesidades de las personas, buscando un punto medio de interaccion.
Se debe considerar, en resumen, que varias de las dificultades de las personas autistas, no
provienen necesariamente de sus caracteristicas, sino mas bien de las condiciones sociales

que impiden o limitan su entendimiento (Jaarsmay Welin 2012).

9. En relacién con la familia

En general, los hallazgos indican que las percepciones familiares del autismo

estan influenciadas por el contexto; y se ha evidenciado que la falta de informacion puede
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llevar a pensar que el autismo es una enfermedad rara o un déficit (Lopez Sanchez 2020).
Despina Papoudi et al.(2021) menciona que las experiencias reportadas por las familias
incluyeron dificultades iniciales para hacer frente a un diagndstico de autismo,
dificultades para acceder a servicios apropiados, estigma social en la comunidad y un
posterior aislamiento. Esta situacién podria agravarse con un grupo familiar
desinformado, debido que los valores, actitudes y normas sociales tiende a ser difusas o

confusas a la hora de ajustarlas al comportamiento del nifio/a autista (Bafia 2015).

10. En la relacion con el objeto

La relacion de una persona autista con los objetos, puede pasar de lo peculiar a lo
sorprendente. Dado al mantenimiento de la forma y estructura, puede convertirse en un
elemento que provea seguridad e incluso un canalizador para generar contacto con otras
personas. Es decir, usa al objeto como medio de comunicacién, y asi mismo, en ocasiones
configura a las otras personas como objetos, que le permitan alcanzar sus objetivos, mas
no una interaccion neta.

Por otra parte, hay ciertos objetos que podrian generar una mayor interaccion o
interés, dependiendo de las caracteristicas. Aquellos que tengan colores, luces o
estructuras desarmables, consecuente a procesos sensoperceptivos, son mayormente
acogidos por estas personas, generando lo que se denomina “intereses especificos” o
“persistencia en el juego”.

En el mismo sentido, dependiendo de la hiper e hiposensibilidad, ciertos objetos
podrian generarle dolor, y como consecuencia, estrés. Si es necesario o fundamental la
cercania con el objeto no deseado, por ejemplo, con el cepillo de dientes, se podria
trabajar con una desensibilizacion, para que logre cepillar sus piezas dentales. Para
lograrlo se requiere hacer ciertas modificaciones y adaptaciones que puedan disminuir el
malestar. Y, si el objeto no es indispensable para su desarrollo, no es necesario exponerlo
de manera contina, sino hasta que la persona logre su autorregulacion, y sea ella quien

busque el objeto.

11. En relacion con la naturaleza

Existe una escasez de informacion documentada en revistas de alto impacto sobre

la importancia de la conexion con la naturaleza para la relajacion y desarrollo de
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potencialidades de personas autistas u otras neurodiversidades (Naumann et al. 2021) . A
pesar de ello en la préactica clinica se ha observado como los niveles de estrés, frecuencia
de movimientos estereotipados y autoagresiones, disminuyen tras el contacto directo con
el agua, la tierra, experiencias en ambientes abiertos como bosques, montafias, y otras.
Asi mismo, la sensacién de relajacion producida, puede favorecer la adquisiciéon de
conocimientos teoricos que sumado a la sensacion de confianza y vinculo con la persona
que lo acomparie, promueve las relaciones socioemocionales.

El estudio encontrado y que pueden ser asociados a esta dimension, se encuentra
relacionado con la hidroterapia. En el estudio de Ansari et al. (2021) se menciona que los
nifos autistas mejoran la calidad de suefio y disminuyen los niveles de citocinas
proinflamatorias tras la realizacion de ejercicios en agua, siempre y cuando se genera un

entorno de ejercicio seguro que le genere agrado y bienestar.

Por otra parte, a pesar de no poder generar una relacion de causalidad, existen
estudios que asocian los altos niveles de contaminacion a la naturaleza con la presencia
de autismo, Por ejemplo ante la presencia de metales pesados (Felicita 2018), la presencia
de residuos de plaguicidas (Andreo, Navarro, y Garcia 2021), contaminacion producida
por el transito vehicular (Volk 2012), la presencia de plomo (Garcia et al. 2013), entre

otros.

12. En relacién con lo trascendental

Para hablar de lo trascendental se debe configurar la espiritualidad. Como selo
menciond anteriormente, no debe entenderse como una préactica religiosa sino mas bien
una experiencia personal y del pensamiento que incluye creencias, valores, practicas y
compromisos consigo mismo y con el resto de relaciones. La espiritualidad podria
asociarse o no a un credo formal (Yoffe 2012).

En este apartado se encontraran dos posiciones o puntos de vista con respecto a lo
trascendental y el autismo. El primero entendiendo que la forma de pensar de las personas
que forman parte de la vida diaria de la persona autista, influye de manera directa en el
desarrollo y apoyo que se le provea. En este se incluye informacion relacionada a la
denominacion de autismo, el origen o causas y procesos de acompafiamiento.

Lo trascendental se diferenciard sobre todo en comparativas con comunidades y

culturas. Catalina Lopez en su estudio del 2017-2018, reconoce que, en la poblacién
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indigena de Chimborazo, el autismo es concebido como un desequilibrio energético en el
sistema relacional. Cosmovisién gque en ocasiones se encuentra permeada por una
descripcién patolégicamente por parte de los profesionales de salud que emiten los
diagnosticos. Ello podria generar tristeza, ansiedad y otras emociones desagradables (
Lépez 2018)

Por otra parte, la configuracion mental de las personas autistas, considerando las
diferencias y particularidades de cada persona, puede generar una relacion con lo
trascendental de manera distinta en coémo lo haria una persona neurotipica. Esto puede ser
explicado por ciertas dificultades para la comprension de procesos abstractos, sin que esto
represente la ausencia de la relacion trascendental, sino una configuracion diferente de la
misma.

Por una mejor explicacion se podria hablar de la sensitividad, caracteristicas que
refiere a la susceptibilidad que una persona puede tener ante un fendmeno o relacion
interpersonal, categorizado también como nivel de susceptibilidad ante los estimulos
fisicos y emocionales (Norefia 2023). Por tanto y considerando caracteristicas de hiper e
hiposensibilidad, la manera de percibir y demostrar la relacion con lo trascendental podria

ser magnificada o simplificada
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Capitulo Segundo
Propuesta metodoldgica y resultados

El presente capitulo se divide en dos componentes. En primera instancia se expone
la propuesta metodoldgica de la investigacién. Se explican los procesos que la
investigadora tuvo que desarrollar para lograr el cumplimiento de los objetivos y
cumpliendo los parametros investigativos. En segunda instancia se expone la descripcion
en geografica politica y social de la ciudad El Coca, permitiendo asi su configuracion.
Ademas, se presenta la informacion correspondiente al proceso de observacion levantado
en territorio donde se documentan experiencias sobre las dinamicas y procesos que
favorecen o no al desarrollo de personas autistas. Finalmente se expone la mirada de los
medios de comunicacion, como un enfoque importante para entender este contexto
atravesado por varias condiciones sociales, culturales, politicas y economicas.

Por su relacion objeto-sujeto se ha disefiado una investigacion de tipo descriptiva
— explicativa, con enfoque de Investigacion Accion Participativa de cardcter mixto
(cualitativo y cuantitativo). Al ser el primer estudio sobre autismo en la poblacion de El
Coca es una investigacion exploratoria, y dada la recoleccién de informacion en un solo

momento, su alcance temporal es transversal.

Se ha considerado como pregunta central del estudio: (Como se explicaria el
autismo en la ciudad de EI Coca, desde una mirada relacional? Y para su resolucion se

han planteado los siguientes objetivos especificos.

- Identificar el perfil epidemioldgico de las personas autistas entre 3
y 17 afos en la ciudad El Coca.

- Conocer las cosmovisiones y formas de entender el autismo en la
ciudad El Coca.

- Aportar estrategias de acompafiamiento psicologico a personas

autistas, sus familias y comunidades.

Con fines organizativos, se ha optado por diferenciar los procesos metodolégicos

de orden cualitativo y cuantitativo.

1. Metodologia cualitativa
1.2. Poblacion y marco disciplinario
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Para la identificacion de personas claves que den muestra de la cosmovision del
autismo en la ciudad, se trabajé con un muestreo no probabilistico intencionado, por
cuanto se selecciond a los participantes tras un primer acercamiento a la poblacion

tomando en cuenta criterios de diversificacion social, econémica y cultural.

Con la finalidad de entender la cosmovision, se solicit6 la participacion de 10
informantes clave que corresponde a los siguientes perfiles: Un activista social en defensa
de derechos, una persona que labora en medios de comunicacion, una madre de familia
de una persona autista, una trabajadora social, una directora de una institucién educativa,
una psicologa infantil y psicorrehabilitadora, una psicologa de una institucion educativa

(DECE), una psicologa clinica, dos personas de la sociedad civil.

Segun Otzen y Manterola (2017) es un tipo de muestreo no probabilistico
seleccionado por la accesibilidad del investigador y la aceptacion por parte de los

colaboradores. Los criterios de inclusion y exclusion seleccionados son los siguientes:
Criterios de inclusion

- Residir en la ciudad El Coca por al menos 5 afios.
- Tener més de 18 afios.

- Firmar el consentimiento informado.
Criterios de exclusion

- Retirarse voluntariamente de la investigacion.

- Tener discapacidad intelectual moderada o profunda.
Técnicas e instrumentos de recopilacion de informacion:
Revision bibliografica:

Para Pefia (2010), una revision bibliogréfica constituye un resumen de un analisis
de investigativo documental, mediante el cual se pueden obtener conclusiones o

discusiones.

Una de las premisas de esta técnica es entender que existe un conocimiento
anterior del cual han surgido los nuevos temas de analisis de investigacion. Esta
informacion se establecera como una linea base para el proyecto. Su desarrollo debe estar

guiado bajo una linea de investigacién, con autores primarios y secundarios que aporten
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al tema, conceptos o aspectos relevantes, asi como las dificultades o limitaciones que

presenta ese tema de investigacion (Esquirol, Sanchez, y Santamaria 2017).

Pefia (2010) menciona que existen al menos 3 fases que deberan cumplirse. La
investigacion documental en la cual el investigador debe seleccionar tantos archivos y
lecturas para cumplir con los objetivos. Le sigue la fase de lectura y registro de
informacion para identificar las ideas o notas que agrupen los interrogantes, opiniones
comentarios o criticas, y para concluir una tercera fase que es la produccion del texto

escrito. Este ultimo debe tener coherencia e incluir todos los datos necesarios.
Observacion directa / diario de campo:

Su proceso enfatiza en la presencia del o la investigadora ante el fendbmeno de
estudio. Puede ser de dos tipos: la participante cuando la recoleccion de datos se hace tras
la interaccion e inclusion en el grupo o fendmeno de estudio; o no participante cuando la
recoleccion de datos no requiere ningun tipo de intervencion mas que la observacién
(Diaz 2011; Campos y Lule 2012)

En la investigacion, este proceso también permite establecer una linea base y
conocimiento sobre las condiciones economicas, politicas y sociales que conforman un
territorio (Abaunza et al. 2015). El objetivo es identificar y sintetizar, informacion sobre
los recursos y procesos de desarrollo en el espacio, para el establecimiento y seguimiento

en politica pablica, asi como en el disefio de planes, proyectos y programas (Vega 2022).

Toda la informacién recolectada, debera ser ordenada y sintetizada a través de
diarios de campo, o cualquier otro formato de registro con detalles de los acontecimientos

y acciones (Diaz 2011)
Entrevista a profundidad:

Como su nombre lo menciona son entrevistas que permiten identificar la
cosmovision y entender la individualidad de cada uno de los participantes. Es una técnica
muy usada en analisis cualitativos sobre todo en temas relacionados a la antropologia
(Robles 2011). Se pretende que toda la informacion recolectada sea orientada a un
objetivo especifico o la tematica de estudio. Generalmente la entrevista suele ser no
estructurada o semiestructurada permitiendo que €l o la participante pueda expresar

libremente sobre el tema planteado (Ortez 2009).
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Recoleccion y procesamiento de datos:

En el presente estudio se realizaron cinco visitas a la ciudad de EIl Coca. Durante
la primera, la investigadora recorrié la ciudad recolectando informacion de centros de
salud publicos y privados, escuelas y colegios, para la obtencion de datos e informacién
que permitan la localizacidn de personas autistas. Con la informacion levantada, y a través

de la metodologia bola de nieve, se logré tener un mayor alcance a la poblacién de estudio.

Por otra parte, con el apoyo del Vicariato de Aguarico se realizaron visitas a
comunidades para la identificacion de personas autistas, sin embargo, se localizé a
personas con otro tipo de neurodiversidades como la discapacidad visual, intelectual y
fisica, mas no autismo. A informantes claves previamente identificados, se les aplic6 una

entrevista semiestructurada.

Con el fin de conocer las cosmovisiones y formas de entender el autismo en la
ciudad del Coca, la informacion recolectada en las entrevistas se digitaliz en documentos
PDF y se las ingreso en el programa Nvivo version 16.

Se cre6 dimensiones y codigos de analisis para identificar discursos similares y
diferentes dependiendo del grupo poblacional al cual represente (personal de salud,
comerciantes, familiares de personas autistas, activistas sociales). Asi mismo se realizd

un analisis de frecuencia de palabras.

Para mayor facilidad en la lectura de los hallazgos, los resultados se presentan en

diagramas conceptuales.

Finalmente, para la elaboracién de estrategias de acompafiamiento
psicolégico se realizara una revision bibliogréfica a profundidad. La informacién
obtenida se la concretara tengo una matriz de analisis creada en Excel version 16, y una
vez que se conto con toda la informacion, se realizaron las respectivas adaptaciones para

la ciudad EI Coca.
2. Metodologia cuantitativa
2.2. Poblacion y marco disciplinario

La muestra del presente estudio es no probabilistica. Se cont6 con la participacién

de personas autistas entre 3 a 17 afios residentes en la ciudad de EI Coca y sus familias.



41

Para su identificacion se realizé la técnica de muestreo bola de nieve. Segun Baltar
y Gorjup (2012) es una técnica utilizada sobre todo en investigaciones exploratorias, en
la cual, a partir de la identificacidén de un sujeto, se obtendra referencias para registrar a
otros. Se espera que cada persona que ingrese a un estudio pueda referir informacion de

otros participantes.
Los criterios de inclusion y exclusion para esta muestra se detallan a continuacion.
Criterios de inclusion

- Tener diagndstico o presuncién de autismo
- Residir en la ciudad El Coca

- Firmar el consentimiento informado
Criterios de exclusion

- Personas que decidan retirarse voluntariamente del estudio o que

no asistan al encuentro.
Técnicas e instrumentos de recopilacién de informaciéon

Evaluacion clinica:

Por fines descriptivos de los procesos que conllevan una evaluacion, se hace
referencia al concepto de evaluacion clinica, sin que ello represente una patologizacién
de una condicién de vida como es el autismo.

Es una herramienta que nos permite detectar quienes presentan ciertas
caracteristicas que requieren acompafiamiento. Generalmente se evalGa habilidades
cognitivas, conductuales, sociales, ademas de experiencias emocionales (Mufioz, Ausin,
y Panadero 2019).

Los instrumentos utilizados fueron: el instrumento de tamizaje para autismo
ITEA, y la ficha sociodemogréfica EPIA. Cabe mencionar que el instrumento ITEA, es
el primer instrumento de tamizaje de autismo creado en Latinoamérica por la PhD.
Catalina Lopez (C. Villacis 2022). La informacién obtenida es referencial, por cuanto
durante la aplicacion, los instrumentos se encontraban en proceso de validacion, por lo
tanto, los puntos de corte del instrumento, fue designado por la investigadora del presente
estudio con la debida autorizacion de la autora.

Recoleccion y procesamiento de datos
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Para identificar el perfil epidemioldgico de las personas autistas entre 3y 17 afios
en la ciudad EI Coca, se aplico a la muestra dos instrumentos digitalizados en la
plataforma limesurvey. Como se menciond anteriormente, la primera herramienta se
denomina EPIA. Es un cuestionario que permite la recoleccion de datos
sociodemograficos de la persona autista, incluye informacion familiar, econémica, social,
de exposicion a ambientes contaminantes y redes de apoyo.

Mientras que, para la identificacion de las caracteristicas en sus diferentes

dimensiones se aplic6 el instrumento de tamizaje ITEA. Sus estructuras se las puede

visualizar en los siguientes diagramas.

Datos
informativos

Caracterizacion
socioecondmica

Proceso de
diagnostico

EPIA

Proceso
educativo

Sistemas de
apoyos

Exposicion a
contaminantes

Comunicaciény
lenguaje

Competencias
sociales

ITEA

Proceso de la
informacién

Sensopercepcion

Nombres completos, nombres de los
representantes, fecha de nacimiento, edad,
sexo, cédula de identidad

Identificacion étnica, area de residencia,
estado civil de los progenitores, grupo social
auto percibido, condiciéon de trabajo de los
cuidadores, presencia o ausencia de
hacinamiento, estructura familiar

Proceso de diagnéstico y carnetizacion,
profesionales que formaron parte del proceso,
edad del diagnostico

Tipo de oferta escolar, area geografica de la
unidad educativa, nivel escolar, experiencias y
dificultades en &mbito educativo

Participacion en redes de apoyo intra vy
extrafamiliares organizaciones, apoyo
terapéutico

Contaminacion por agrotéxicos, exposicion
minera, zonas petroleras, contaminacién
industrial, contaminacion vehicular, previo y
durante a la gestacion, asi como en la
actualidad

Sistema de lenguaje
Comunicacion verbal y corporal

Interaccion social
Afectividad y reciprocidad socioemocional

.

.

Estados mentales: Atencién, memoria,
funciones ejecutivas y juego

Expresiones auto-reguladoras y
compensatorias

¢ Formas y modos de procesamiento vy
expresion sensoperceptual

Figura 1. Estructura instrumento de tamizaje EPIA e ITEA

Elaboracién propia



43

Los datos almacenados en la plataforma de limesurvey fueron descargados en
Excel (afio 2016) y luego exportados a una base de SPSS en su version 23. Se verifico la
calidad de los datos y se depurd en el caso que fuese necesario. Ello no representa la
modificacion de los datos en su contenido. En cuanto al procesamiento estadistico, se

utilizo estadistica descriptiva para la caracterizacion de la poblacién.
2. Consideraciones éticas

Previo a la recoleccion de datos, se realizO un acercamiento previo con la
comunidad y se les expuso el proyecto de estudio. Una vez que firmaron el
consentimiento informado, el cual se encuentra en la seccion de anexos, se realizd el

acercamiento formal con los participantes.

Asi mismo se menciona que durante la ultima visita, se convocé a todos los
participantes al hospital de la ciudad, donde se realizd la entrega de resultados de
instrumento de tamizaje ITEA a través de un informe individual, asi como una

descripcion general de los hallazgos obtenidos en la ciudad.

El valor agregado fue la conformacion de una red de padres de familia para el
apoyo en procesos inclusivos en espacios académicos y de salud y la exigencia en

espacios educativos y de salud para la garantia de sus derechos.

3. Descripcion territorial

El cantén Francisco de Orellana, también conocido como EIl Coca, se encuentra
localizado en la region amazdnica ecuatoriana. Limita al norte con el canton Joya de los
Sachas y Shushufindi, pertenecientes a las provincias de Orellana y Sucumbios. Al sur
limita con la provincia de Pastaza con su cantdn Arajuno, y el Tena perteneciente a Napo.
Al este limita con el canton Aguarico y al oeste con el cantdn Loreto pertenecientes a la
misma provincia.

Su superficie es de 7047 m?, y se encuentra ubicado a una altura sobre el nivel de
mar de 100 a 720 metros (Rivas et al. 2018). En cuanto a su administracion politica el
canton se compone de cuatro parroquias, Alejandro Labaka, Dayuma, ElI Dorado y el

Edén (Abarcay Licuy 2015) tal y como se lo puede observar en la figura 4.
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Figura 2. Administracion politica cantdn Francisco de Orellana
Elaboracion propia

El nombre del cantén nace de tradiciones indigenas, especificamente de los
Tagaeris 0 Sachas, quienes masticaban las hojas de coca en rituales curativos organizados
en ese territorio. Hasta en la actualidad se mantienen ciertos rituales, a pesar de sufrir
ciertas modificaciones ante la diversidad de nacionalidades entre mestizos,
afroecuatorianos, kichwas, waoranies y shuar. Tal diversidad aporta al territorio con un
importante repertorio de conocimientos ancestrales, espiritualidad y cosmovision andina
(GADPO 2020).

Figura 3. Programa de Navidad. Churi (Jesus) ubicado a la izquierda con una corona de plumas,
y a la derecha la comunidad guiados por el rey y la reina de la fiesta.
Elaboracion propia.

Con la finalidad de complementar la caracterizacién territorial se ha obtenido

informacion del Instituto Nacional de Estadistica y censos INEC (2010). Si bien el tltimo
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censo fue en el 2010, se consideran los resultados obtenidos del censo 2001, por cuanto
en este Ultimo se especifican los datos por canton y no solo a nivel provincial.

La data expone que en el cantdn reside el 48.6% de la poblacion de toda la
provincia, de los cuales aproximadamente una de cada dos personas es menor de 20 afios.
La mayoria habita en el area rural (56.4%), y mantiene un estado civil de solteros,
seguidos por el grupo de casados y en tercer lugar quienes viven en union libre.

En cuanto a la insercidn en el area educativa, la mayor parte de la poblacion tiene
un nivel de instruccion de primaria, seguido por la opciéon “ninguno”. En las dos
categorias existe mayor frecuencia en el area rural. A penas 24 personas reportaron
mantener estudios de posgrado en el afio 2001 (INEC 2010).

Relacionado con la actividad econdmica, en el levantamiento de informacion se
identificaron a 16322 personas econémicamente activas con al menos 5 afios dentro de
esta clasificacion. Las tres areas con mayor frecuencia incluyen trabajos no clasificables,
aquellos relacionados con la operacién de maquinaria y finalmente la agricultura. Los
porcentajes mas bajos recaen sobre los empleados de oficina, y profesionales técnicos
(INEC 2010).

4. Los procesos de interculturalidad en el contexto de estudio

La cabecera cantonal Puerto Francisco de Orellana es conocida popularmente
como “El Coca”. Recibe ese nombre porque antiguamente era un centro ceremonial para
los rituales curativos de los indigenas originarios de la zona Tagaeris y Sachas, que
utilizaban la hoja masticada de coca (El Universo 2018).

La ciudad contiene una gran riqueza cultural. Es un territorio en el que convergen
y conviven las tradiciones de las nacionalidades Kichwa, Shuar y Waorani, con las

particularidades culturales de los mestizos y afroecuatorianos (GADPO 2020).

La etnia Kichwa es la mas numerosa entre los pueblos originarios de Ecuador.
Whitten (1984) citado por Madrid (2017) nos indica que se tiene certeza de que esta etnia
amazonica es la fusion de varias etnias, es decir, son el resultado de un proceso conocido
como “kichwanizacion”, entre sapara, tukano y quijos. Se tiene conocimiento de que
muchos indigenas de la Sierra que, ante los abusos de la colonizacion, decidieron partir
hacia el Oriente y que fueron parte de esta fusion étnica; lo que explica que se utilice el

Kichwa como lengua, ya que es una variacion de la lengua serrana quechua (Racines
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2017). Actualmente se encuentran distribuidos en las provincias de Sucumbios, Pastaza,
Napo y Orellana, con alrededor de 100.000 habitantes (L. Tapia 2015) . Se estima que las
hectareas en las que asientan los pueblos Kichwas de la Amazonia es de aproximadamente
17600 000 (Arévalo y Nauta 2011)

La cultura Shuar, es el segundo grupo indigena con mayor nimero de la amazonia
ecuatoriana, con aproximadamente 80.000 personas (B. Villacis y Carrillo 2011). Segun
las investigaciones de Rubenstein (2005), las comunidades solian convivir en grupos
familiares, en un jéa o cabafa familiar, donde se podian alojar entre 7 a 20 personas.
Fericgla (1994) afiade que, desde el aparecimiento de la Federacion Interprovincial de
Centros Shuar, los grupos shuar estan bajo un sistema jerarquico y se han asentado sobre
un territorio delimitado. Los territorios de la etnia Shuar son comunas, por ende, se reparte
un numero determinado de hectareas de tierra para cada socio o cada familia de una

misma comunidad (Racines 2017).

En el cantén Francisco de Orellana, la comunidad Shuar Nantip ha sido, por mas
de 15 afios, una organizacion con personeria juridica. Aun conservan un sustento basado
en la agricultura y la caza. Al igual que sus costumbres tradicionales, desde mitos,
leyendas, danzas rituales y artesanias con materia prima de la zona, hasta la medicina
ancestral (GoRaymi 2022).

Las comunidades se han vuelto sedentarios, debido a que las familias prefieren
vivir cerca de lugares donde el acceso a recursos monetarios sea seguro (Bayancela 2015).
En palabras de Franzen y Eaves (2007), la sociedad Waorani presenta tanto elementos
tradicionales como modernos. Se siguen manteniendo actividades tradicionales de
cosechay preparacion de alimentos atribuidos a la mujer; de caseria y pesca que requieren
de la fuerza fisica del hombre. Pero también, aparece una tendencia a la migracion
temporal a otros lugares en busqueda de oportunidades laborales. Es cada vez mas
frecuente que encuentren empleo en compafiias petroleras, y en menor medida, en la
construccion o en el turismo (Bayancela 2015) . En Orellana, la comunidad Waorani
Noneno se dedica a la pesca, agricultura, caza y recoleccion de plantas y frutos. Un detalle
importante es que algunos integrantes de la comunidad trabajan para las compafiias
petroleras. Sin embargo, la misma comunidad ofrece experiencias turisticas vivenciales
y trekking o excursionismo por los lugares enigmaticos de la zona, al igual, que la comida
tradicional (GoRaymi 2022).
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Por lo mencionado anteriormente, se puede intuir que El Coca tiene un gran
potencial turistico; principalmente por la gran cantidad de atractivos naturales y
culturales. Por esta razon, se ha perfilado como una alternativa estratégica para el
desarrollo integral y sustentable de la ciudad (ElI Universo 2018). Por lo tanto, se ha
propuesto proyectos de desarrollo para que la ciudad pueda suplir su dependencia

econdémica derivada del petroleo, por una alternativa libre de contaminantes.

Los proyectos de este tipo sirven a un plan para promover la cultura amazonica y
dotar a los habitantes de identidad (Martinez 2018). La municipalidad ha impulsado e
implementado nuevas infraestructuras como el museo arqueoldgico, zooldgico
municipal, terminal terrestre y parque central (EI Universo 2018). Con el objetivo de
suplir y contrarrestar la dependencia econdmica del cantdn presenta por la explotacion
petrolera desde inicios de los afios 70 (GADPO 2020).

La contaminacion y dafio medioambiental producido por la explotacion de
hidrocarburos ha sido progresiva y agresiva en las zonas amazonicas de Per( y Ecuador
(De Marchi et al. 2015). En un estudio sobre el impacto social de la actividad petrolera
por Racines (2017) pudo evidenciar que, aunque existe una moderada conciencia del
riesgo que implica la contaminacién petrolera, no existen buenas practicas que permitan
a la comunidad protegerse de las consecuencias inmediatas y futuras sobre todo referente
al estado de salud. EI mismo autor propone que posiblemente la desorganizacién social o
aislamiento de los indigenas, surjan como respuesta a los impactos de las actividades
petroleras, afectando de forma parcial o total, las costumbres y formas de vida

tradicionales de los pueblos originarios.

Actualmente la ciudad “El Coca” esta afectada por la contaminacion petrolera,
aguas residuales y desechos orgéanicos, lo que ocasionalmente llega a afectar las
actividades cotidianas de los usuarios de agua potable (Cuenca, Gallardo, y Dominguez-
Gaibor 2021). En este contexto, los diferentes grupos sociales han contemplado el turismo
comunitario como una posible solucién factible en la generacién de ingresos para las
comunidades indigenas; al mismo tiempo que, promueve el uso responsable de los
recursos naturales locales y es una oportunidad para mantener, revalorizar y reafirmar la
identidad cultural del canton (GADPO 2020).
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Por otra parte, como todo territorio, existen procesos favorables y desfavorables
que se encuentran en constante intercambio y conexion. Ello permite la expresion
cultural, social e individual del ser humano.

En el siguiente mapa, se podra observar los espacios visitados por la investigadora,
que han permitido una caracterizacién del territorio para la identificacion de procesos

favorables y desfavorables.

¢ Instituciones
Unidades de salud

® Unidades educativas 0 10 20 km
El Coca -

Figura 4. Espacios de investigacion
Elaboracién propia.

Como se puede identificar, la gran mayoria de instituciones se encuentran
localizadas en el noroeste del canton. Si bien las instituciones educativas tienen una
mayor dispersion en el territorio, los centros de salud llegan a ser limitados, lo cual
restringe el cumplimiento de garantia de derechos.

Para una mayor identificacién de los espacios visitados, en el siguiente mapa se

realizard un acercamiento al area urbana.
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.WAYUSA Aereopuerto
Hospital b€sico Center de Especialidades
Municipio Distrito 22D02 Orellana Loreto Salud
Mercado Municipal IESS Centro de Salud A, El Coca
AMAZONAS'
Subcentro de Salud Coca 2
’\/\ca riato de Aguarico

Direccion Distrital de Educacion 22D02 Loreto -Orellana
UNIDAD EDUCATIVA PRESIDENTE TAMAYO.

Hospital B€sico Orientemed

Malec€n Puerto Francisco de Orellana
Museo

@ Instituciones
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Figura 5. Mapa de area urbanas del canton.
Elaboracién propia.

A continuacion, se reconoceran estos procesos a través de la informacion obtenida

a través del diario de campo.

5. Ciudad El Coca: los procesos interculturales colectivos

La ciudad cuenta con varios procesos que permiten y favorecen el bienestar de las
personas. El primero a mencionar es la espiritualidad. Como se lo reportd anteriormente,
es un territorio con diversidad étnica (poblacion de origen shuar, woaorani, kichwa y
mestizo), cuyas tradiciones se ven presentes en la manera de percibir el mundo y habitar
en el mismo.

Algunas de sus expresiones incluyen la asistencia a actividades religiosas
programadas por la iglesia, la adaptacion de canciones al idioma shuar, el reconocimiento
de las estaciones de la luna para guiar los sembrios, la presencia de shamanes para

limpieza espirituales, el conocimiento para disminuir dolencias a través del consumo de
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frutas, verduras u hojas (elemental sobre todo en poblacién adulta), que conlleva consigo
la identificacion de plantas que permiten eliminar la mala energia.

En la misma linea, cuenta con espacios culturales, como es el museo y la biblioteca
de la ciudad, el cual se convierten en agentes de transmisidn de conocimientos ancestrales.
En estos espacios se puede encontrar estudios realizados en la ciudad EI Coca, asi como
el origen de su idiosincrasia.

De manera similar y destacando el sistema de relaciones, la poblacién mantiene
un fuerte contacto con la naturaleza. El acceso a rios y espacios verdes es comun en toda
la ciudad. Llama la atencion del como, a pesar de existir altas fuentes de contaminacion,
la naturaleza ha logrado adaptarse al medio e incluso a favorecer su restablecimiento.
Alimentos como la yuca y arboles como la jacaranda que son sembrados en el sector,
tienen la caracteristica de poder limpiar el ecosistema a traves de la absorcion de los
contaminantes en su estructura.

La riqueza en flora y fauna, también los convierte en un centro de atraccion
turistica reconocido a nivel nacional. La presencia de visitantes extranjeros y nacionales
favorece el comercio, y en cierta manera ejerce presién en la comunidad para no
abandonar procesos culturales, por cuanto su expresion se ha convertido también en una
atraccion turistica.

Por otra parte, y en respuesta a las marcadas diferencias socioecondémicas, existen
varios proyectos y grupos sociales que trabajan en proyectos con la comunidad para la
exigencia de derechos, y en el caso de ser necesario, en la restitucion y reparacion de
estos. La organizacién conjunta ha permitido que puedan disminuir estas brechas.

Un aspecto que llamé la atencion a la investigadora es la confianza y ayuda a que
se puede generar entre los habitantes. Por ejemplo, resultado del desconocimiento del
territorio, la investigadora requirié asesoramiento para la ubicacion de los centros
educativos, el medio de accesibilidad, e incluso solicito informacién a la poblacion sobre
su perspectiva en cuanto al autismo. La ayuda en cada uno de estos procesos fue acertada
y emitida sin ningun tipo de objecion.

De manera similar, durante la investigacion se logré formar parte de ceremonias
kichwas, convivencias con la comunidad, juego con los nifios, deporte y comidas con
misioneros/activistas sociales, entre otras experiencias. En todos estos espacios, ademas
de fomentar la fraternidad y convivencia, fueron los momentos claves para entender parte
de la idiosincrasia, cosmovision y en general los procesos que se llevan a cabo en la

ciudad.
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Esta Gltima experiencia también se ve reflejada entre los nifios y nifias, quienes
mantienen actividades como son los juegos tradicionales y actividades deportivas.
Ademas de aportar a su desarrollo integral, fortalecen valores como la solidaridad, el

compafierismo y el respeto. Las fotografias se pueden revisar en el Anexo 3.

6. EXxposiciones contaminantes y sociales

Al igual que otras zonas de la Amazonia ecuatoriana, son varios los procesos

contaminantes a los cuales se ven expuestos la poblacion.

En ese sentido, durante las visitas, la investigadora pudo experimentar algunas
sensaciones y secuelas de la misma. Por ejemplo, al visitar los subcentros de salud, en la
Comunidad de Dayuma, se percibia un fuerte olor a gasolina lo cual produjo dolores de
cabeza. Al cuestionar sobre la percepcion del olor en la poblacidn, al parecer, ya se habian
habituado, pasando asi desapercibido. Por su parte, cerca del subcentro de salud El Coca
Dos, el proceso de alcantarillado no es el adecuado, el agua se estanca en cunetas

emitiendo un olor putrefacto (Anexo 4).

Los pozos petroleros, los mecheros y la conexién por tuberia de petroleo es usual
en todo el territorio El Coca. Existen varios procesos sociales que luchan para evitar una

expansion de los mismos, sin embargo, los esfuerzos no son suficientes.

Como consecuencia, también es usual identificar casos de derrame de petrdleo,
sin embargo, fue curioso conocer que, en ocasiones, la propia comunidad produce dafios
en las tuberias contaminando sus territorios. Su explicacion radica en que al ser sectores
con escasos recursos econdmicos, bajo esta accion y como medida de restitucion y
reparacion de derechos, las empresas proveen de recursos econdémicos al sector,
construyen vias mejorando su accesibilidad a la ciudad y en algunas situaciones los

contratan para limpiar el dafio, constituyéndose asi una forma de acceder a trabajo.

Como siguiente punto desfavorable, se destaca el inadecuado manejo de residuos.
En Via Auca, se encuentra el botadero de basura, en el cual, sin una separacion de
residuos, se los ha enterrado en los Gltimos afios, generando montafias de basura (en
sentido literal). Ademas de los fuertes olores, y la alta presencia de gallinazos, los
lixiviados contaminan tres rios que son los proveedores de agua para comunidades

aledafas. Si bien, en el botadero se encuentran indicaciones de un proceso de



52

descontaminacion de los lixiviados, de acuerdo con el discurso de actores sociales, en el
proceso solamente se retiene el agua por un tiempo, y posterior es enviada nuevamente
por el cauce del rio. Algunos habitantes sefialan que el mal manejo de residuos es el
causante de enfermedades catastroficas como el cancer, salpullidos en la piel y la

presencia de neurodiversidad.

En cuanto al recurso hidrico, no en todos los sectores se cuenta con un proceso de
descontaminacion o filtrado. Las personas que tienen posibilidades econémicas adquieren
el agua embotellada para la preparacion de alimentos o higiene personal. Por el contrario,
y tal como se lo visualiz6 en la Comunidad Nueva Pompeya, las personas utilizan el rio
para la preparacion de alimentos, higiene personal, desaglie de materia organica, y
recreacion. A simple vista el agua tiene un color café oscuro y espuma en las orillas que
refleja la contaminacion. Al vivir la experiencia de lavar utensilios de comida en esa agua
(tras una ceremonia a la cual la investigadora fue invitada), dias posteriores le produjo
una especie de salpullido, que tras una valoracién médica se determind que era infeccion
mitotica.

En el mismo sentido, en la comunidad Centro Payamino, las personas realizan
excavaciones de la tierra, colocan un plastico sobre la misma, y recolectan el agua de la
lluvia. A simple vista se puede observar la presencia de larvas de insectos que son
ingeridas por las personas. Al preguntar si el agua pasa por un proceso de ebullicion o
algln otro proceso descontaminante, aducen que no es posible por cuanto no cuentan con
los recursos para la obtencion de gas, y a su vez, que la temperatura promedio en el

territorio es muy alta, por lo tanto, no es 6ptimo calentar el agua.

La destrucciéon de los territorios por procesos contaminantes, sumados al trafico
de animales, la tala indiscriminada de los bosques y procesos de urbanizacién, han dado
paso a una pérdida de biodiversidad en flora y fauna. Un habitante de la zona comentd
gue los monos en la actualidad se han tenido que adaptar al contacto con los humanos,
quienes en ocasiones brindan alimento para su supervivencia. Este contacto los vuelve

vulnerables ante personas cuyos objetivos no radican en la proteccion de la naturaleza.

Por otra parte, respecto al &mbito social, las condiciones que mas han llamado la
atencion incluyen: la baja planificacion familiar, el alto consumo de alcohol, los escasos
procesos de inclusion dentro de las unidades educativas y la mala distribucion de los

recursos econémicos.
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En detalle, al visitar varias comunidades, se not6 que muchas mujeres tenian entre
4 a 12 hijos, siendo las madres no mayores a 30 afios. Su explicacion en respecto a una
escasa planificacion familiar, es la prohibicion del uso de métodos de anticonceptivos por
parte de sus parejas; el ideal de poder tener mas personas que puedan laborar y con ello
obtener recursos econdémicos para la familia, asi como una costumbre familiar de tener
familias amplias. Cabe sefialar que, en el centro de la ciudad, el niamero de hijos

disminuye notablemente.

En cuanto al consumo de alcohol, pobladores mencionan que ha ingresado a la par
de la consolidacion de empresas petroleras en el sector, quienes, con la finalidad de poder
expandirse en la zona, creaban fiestas en las diferentes comunidades y regalaban grandes
cantidades de alcohol. Se propuso el concepto de que, las empresas petroleras traerian
consigo solvencia econdémica y espacios de disfrute o felicidad a los habitantes, siendo
asi una solucidn y decision acertada en primera instancia. Esta idea, se la pudo constatar

a través de un articulo en el periodico EI Comercio (Anexo 5).
El discurso planteado de una empresa petrolera menciona:

Para ser grandes, hay que estar en el lugar necesario. Nuestro servicio promueve
el desarrollo del Ecuador (...) para generar las divisas que el pais necesita. No hay un
solo producto que no podamos suministrar. Todos los dias movemos al pais dotandole
(...) productos que se utilizan en los mas diversos sectores productivos” y culmina con la
frase “Hemos ganado los maximos reconocimientos por nuestro cuidado ambiental y por
la calidad de nuestras operaciones (Repsol 2000).

Sin embargo, las consecuencias reales respecto al consumo de alcohol incluyen el
aumento de violencia intrafamiliar, ruptura de costumbres y tradiciones ancestrales como
es la fiesta con consumo de chicha, la desercion de estudios por parte de los adolescentes,
aumento de casos de abusos sexuales, destinacion de recursos econémicos al alcohol y

no a educacion o salud.

El siguiente punto por tratar esta enfocado en el &mbito educativo. A través de
visitas a las diferentes instituciones educativas, se identificO que muchos docentes no
conocen sobre condiciones de neurodiversidad y menos ain de autismo. Por ende, no
realizan adaptaciones curriculares y en ocasiones le remiten al estudiante directamente a
la escuela especializada. Incluso una madre de familia menciond que a su representado
no le permitian ingresar a la institucion hasta obtener el carnet del CONADIS y un
informe de la UDAI, proceso que lo iba realizando por varios meses sin obtener una

respuesta favorable.
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Por otra parte, no existe un facil acceso a las instituciones educativas a quienes
residen en comunidades. En ciertos sectores, los estudiantes debian caminar entre una a
dos horas para llegar a la institucion. A pesar de existir una linea de transporte, esta cuenta
con solo tres horarios de movilidad, seis de la mafiana, doce del mediodia y seis de la

tarde, horario que no siempre coincidia con la hora de ingreso o salida de los estudiantes.

Finalmente se menciona la mala distribucion de los recursos econdmicos.
Resultado la actividad petrolera, existe un sector poblacional “pudiente”, el cual puede
acceder a espacios como centros recreativos con piscinas privadas, dispositivos
electrénicos, actividades extracurriculares personalizadas para los nifios, autos, acceso a
educacion y salud en instituciones privadas, entre otros beneficios. Por otro lado, hay
ciertos sectores poblacionales cuyos ingresos econémicos mensuales son mucho menores
a un salario basico, no tienen acceso a todos los servicios basicos y menos ain acceso a
servicios de salud o educacion por la distancia de su residencia hacia estas instituciones.
La falta de recursos econdmicos se traduce en enfermedades como anemia cronica y

desnutricion.

7. La mirada de los medios

Es importante conocer qué informacion sobre la ciudad es considerada en los
medios de comunicacién. Entendiendo que los periddicos pueden dar una perspectiva de
los procesos que se desarrollan en el pais, pueden generar un acercamiento de cuales son

las necesidades y prioridades que se solventan en el territorio (EI Coca).

Por lo tanto, se ha visto necesario realizar una revision de articulos del periddico
El Comercio a partir del afio 2012, (diez afios a partir del presente estudio), con la

informacion que se encuentra publicada en su portal web.

En su totalidad se contd con 16 articulos, que para un mejor analisis fueron
agrupados en categorias. La primera se encuentra relacionada con la extraccion y
procesamiento de crudo, siendo esta la dimension la que obtuvo la mayor cantidad de
articulos (9). En la segunda clasificacion se encuentra la dimension “otros” con dos
articulos, el primero relacionado al acceso de servicios basicos y un segundo con el trafico
de especies. Finalmente, la tercera clasificacion engloba a los procesos de destruccién de
naturaleza producto del extractivismo, crecimiento poblacional y efectos del

calentamiento global.
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En relacion con la extraccion y procesamiento de crudo.

En campo petrolero Sacha, en
Francisco de Orellana, ya no se usa
diésel

Comunidades indigenas y
organismos sociales apelaréanala
sentencia en el caso del derrame de
petréleo en Sucumbios y Orellana

03 de septiembre de 2020

Juez rechaza accion de proteccion
pedida por comunidades tras el
derrame de petroleo ocurrido en
abril del 2020

Inversionistas recorrieron
virtualmente zonas del proyecto
BOOT 2020 de Petroamazonas

12 de julio de 2020

15 de noviembre de 2020 16:34

4 600 galones de combustible de
contrabando fueron hallados en
Puerto Francisco de Orellana

Petroecuador declaré Fuerza Mayor
en el campo Edén Yuturi

0 - -
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Petroecuador adjudico contrato
para perforacion y completacion en
pozos del campo Sacha

Petroecuador inicia operaciones en
segunda torre en Sacha, Orellana

Un derrame de crudo afecté un
estero del rio Ahangu, en Orellana

< a-

09 15 de abril de 2022

Figura 6. Articulos relacionados con la extraccion y procesamiento de crudo.
Fuente y elaboracion propia con base en publicaciones del Diario el Comercio (desde el afio
2012).

Otras noticias

Vecinos de Aguarico denuncian
cortes en el servicio de energia
eléctrica

57 tortugas fueron rescatadas
durante allanamiento en El Coca

O I 2020

Municipal Coca Zoo. Foto: Ministerio del Ambiente

O 2 05 de abril de 2022

Figura 7. Articulos relacionados con el acceso a la energia eléctrica y trafico de animales
Fuente y elaboracion propia con base en publicaciones del Diario el Comercio (desde el afio
2020).
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Procesos de destruccion de naturaleza producto del extractivismo, crecimiento

poblacional y efectos del calentamiento global

Alerta amarilla por incremento del
caudal en los rios Napo y Morona

Erosion del rio Coca pone enriesgo
atres parroquias

o

(v

a2

21 de julio de 2020

La construccionde 35 kmde
carretera de altoriesgoimpactaenla
Amazonia

e este de 1a Zona Intangible Tagaeri-Taromenane. Se.
vas vias en dos @hos. Foto: Archivo EL COMERCIO.

27 de junio de 2022

Represamiento del rio Coca causa
alarma a poblaciones de Francisco
de Orellana

OLEODUCTOS Y VIAS EN RIESGO
PORLLUVIAS ENLA AMAZONIA

20 DE JULIO DE 2021 19:32 t®

Oleoductos y vias enriesgo por
lluvias en la Amazonia ecuatoriana

20 DE JULIO DE 2021

Figura 8. Articulos relacionados con la destruccién de la naturaleza
Fuente y elaboracidn propia con base en publicaciones del Diario el Comercio (desde el afio

2017).
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Como se puede observar en la figura 10, la ciudad El Coca es analizada desde una
mirada extractivismo. Como un territorio que en su mayoria cumple su funcion de dotar
de recursos econdémicos al pais a pesar de todos los procesos desfavorables que ello

representa.

Existen varios articulos se mencionan situaciones de derrame de petrdleo, pero no
se notifican los efectos en la salud que ellos producen, ademéas del desequilibrio
ocasionado en todo el sistema relacional. Tampoco se han encontrado articulos respecto
a la garantia de derechos como la educacidn, acceso a viviendas dignas, abastecimiento
de agua, movilidad, menos ain de procesos relacionados a la neurodiversidad, lo cual se

convierte en un limitante.

La falta de reconocimiento de todos estos procesos en los medios de comunicacién
restringe procesos de sensibilizacidn sobre las acciones que se deberian tomar en cuenta
para el cumplimiento de derechos, asi como para la preservacion de la naturaleza, cultura

y sociedad.

Ademas, se denota que no existe una transmision de conocimientos y avances
cientificos entre ciudades (en este caso sobre estrategias de identificacion vy
acompafiamiento en autismo, que en la ciudad de Quito han sido mas trabajados). En este
sentido, los medios de comunicacion deberian modificar sus reportes a favor de la
garantia de derechos de las personas, y no solo proyectar sus articulos a los procesos de

violencia que dia a dia azotan al pais.

Finalmente se menciona que existen una serie de informes con datos alarmantes
de la ciudad El Coca, que, a criterio personal en su difusion, no han tenido el impacto

social que se esperaria. Dada su importancia se los nombra a continuacion.

- Informe Yana Curi, Impacto de la actividad petrolera en la salud de poblaciones
rurales de la Amazonia ecuatoriana en el 2004. A pesar de declarar que no se
puede establecer una linea de efectos en relacion causa-consecuencia,
(contaminacién por hidrocarburos -> enfermedad), en la poblacion de estudio con
exposicion a extraccion petrolera se evidencio irritaciones en 0jos y nariz, dolores
de cabeza, gastritis, diarrea, dolor de oido, abortos espontaneos y cancer (San
Sebastian, Tanguila, y Santi 2004).

- Informe de salud de comunidades en las que operd Texaco, publicado por la

clinica ambiental en el 2017, en cuyas cifras menciona que existe asociacién de la
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alta prevalencia de cancer en comunidades cercanas a instalaciones petroleras o
zonas contaminadas por actividad petrolera; misma que ademas suponen dafio

medioambiental de aire, agua y suelo (UDAPT 2022, 8).

- Informe de la inspeccion realizada a las comunidades afectadas por el derrame de
petréleo y combustibles del 7 de abril del 2020. Muestra en sus conclusiones que
comunidades establecidas cerca del rio Coca, se encuentran en exposicién a
metales pesados y otros tipos de contaminantes que sobrepasan la norma
establecida. Ademas, existe contaminacion del suelo, aire, cultivos y en animales,
que, bajo el sistema relacional, afecta a la dindmica total de la existencia humana
(‘Yanez 2021, 3).

Caracterizacion del autismo en la ciudad El Coca
No se han encontrado informes que estudien el autismo con la relacion de procesos

contaminantes en la ciudad de estudio, sin embargo, en los siguientes mapas elaborados
por la investigadora se puede observar cierta reincidencia de la localizacion de las
personas autistas, en lugares con contaminacion por extraccion minera, ademas de la

presencia de contaminacion en todo el cantén.

I Rios
® Localizacién de personas autistas
Catastro minero
* Contaminacion hidrocarburos 0 10 20 km
Areas protegidas (A‘ [ —
(] El Coca

Figura 9. Reincidencia de la localizacion de las personas autistas
Fuente y elaboracién propia.
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Se puede observar que los casos de autismo encontrados se concentran en la zona
urbana de El Coca. No se puede establecer procesos que dictaminen esta relacion, sin
embargo, a través de la observacion directa se aduce que en zonas urbanas existe mayor
presencia de la naturaleza y de procesos espirituales guiados por su cosmovision.
Ademas, siguiendo politicas y reglamentos de comunidades, en ciertos grupos
poblacionales se restringe el cruce genético, por cuanto se establecen familias con

personas de su misma comunidad.

A pesar de existir una alimentacion escasa en comparacion al area urbana, los
alimentos son cultivados por las comunidades sin el uso excesivo de agrotoxicos y sobre
todo de glifosfatos, que segun autores como Swanson etal. (2014), podrian estar
asociados al aumento en la prevalencia de autismo. Asi mismo, se evidencié menor

cantidad de contaminacion electromagnética, al no contar con redes wifi.

Por otra parte, al realizar un acercamiento de la localizacion de las personas
autistas en su residencia, se observa como la gran mayoria se encuentran ubicadas cerca
de actividades de extraccion minera, que a su vez podria asociarse con la contaminacion

de aire, suelo y agua en el sector (figura 12).

El investigador Orlando Felicita, en su estudio en este territorio, menciona que si
bien, no se puede establecer una relacion de causalidad, llama la atencion que en zonas
contaminadas por agrotoxicos Yy metales pesados existe mayor presencia de

neurodiversidad, entre ellos autismo (Felicita 2018, 44).

I Rios
@ Localizacién de personas autistas
Catastro minero
500 metros
1000 metros
® Contaminacion hidrocarburos

Areas protegidas 0 1 2km ’}\\
>

£l Coca [

Figura 10. Localizacion de personas autistas y contaminacion hidrocarburos.
Fuente y elaboracién propia.
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Con la finalidad de contrastar la realidad territorial y el conocimiento de las
personas de su espacio, a traves del instrumento EPIEA se solicito a los cuidadores de
personas autistas informacion sobre la contaminacion percibida. Los resultados se
exponen en la siguiente tabla.

Tabla 1
Contaminacion percibida por parte de los cuidadores

Porcentaje
(n=22)

Vivienda cerca a zona de uso excesivo de agrotoxicos  No 100,0
Vivienda en zonas de explotacién minera No 100,0
Vivienda en zonas petroleras Si 100,0
Vivienda en zonas de alta contaminacion industrial Si 4,5

No 95,5
Vivienda en zonas de alta contaminacion vehicular No 100,0
¢Siente que el sector/barrio/comunidad donde vive Segura 77,3
(el/la nifio/a o adolescente) es seguro para usted y su Muy segura 4,5
familia? Poco segura 18,2

Fuente y elaboracion propia

Ninguna de las personas ha identificado el uso de agrotoxicos cerca de las
viviendas en donde reside, asi tampoco explotacion minera. Todos se han visto expuestos
y afectados por la contaminacién que produce la extraccion y quema de hidrocarburos,
mientras que la alta contaminacién industrial es solo percibida por una persona. A pesar
de existir un flujo constante de camiones y trailer que transportan materiales petroleros
desde la ciudad a otros lugares del pais, no se ha logrado identificar contaminacion

vehicular.

Es importante recalcar que la naturaleza cumple una funcién importante para la
descontaminacién de ambientes, el nivel de contaminacién producida, sumado a procesos

de desforestacion, es imposible llegar a la descontaminacion total del territorio.
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Capitulo tercero
Resultados de los instrumentos EPIEA e ITEA

En el apartado se presentan los resultados obtenidos de la aplicacion de los
instrumentos EPIEA e ITEA, que datan informacién socio demogréafica de la poblacion
de estudio, y las caracteristicas del autismo dividido en cuatro secciones: lenguaje y
comunicacion, competencias sociales, procesamiento de la informacion y
sensopercepcion. Se logrd contactar con 22 padres de familia que mencionaron tener un
hijo o hija autista. Dado el tamafio de muestra y su localizacion especificamente en la
ciudad El Coca, se recalca que los resultados obtenidos no pueden ser generalizados a
otros territorios. Permite caracterizar al autismo en la actualidad y dependiendo de
procesos socioculturales, histéricos, y econdmicos, la informacion se modificara en el

tiempo.

Sin embargo, ello no quiere restar la importancia que tiene el entender formas y
caracteristicas epidemiolégicas de como se presenta el autismo en la ciudad de estudio.
Esto permitird guiar las estrategias de acompafiamiento, sumado al establecimiento de

una linea base para la ciudad.

Cabe mencionar que, de acorde a los datos obtenidos a nivel nacional, en El Coca,
se contaba con un registro Unico de 5 personas, nimero reducido en relacién con lo

encontrado a través de la investigacion.
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Tabla 2
Caracterizacion de la poblacion de estudio

Porcentaje
(n=22)
Sexo Mujer 18,2
Hombre 81,8
Edad en afios cumplidos 4 54,5
5 18,2
6 91
8 4,5
9 4,5
10 4,5
4 4,5
27,3
27,3
36,4
4,5
4,5
18,2
59,1

NUmero de hermanos

Tiene carnet de discapacidad
Diagnostico confirmado de autismo
Fuente y elaboracion propia

O NwWwNDEFE O

Tal como lo evidencia la tabla 2, ocho de cada diez personas evaluadas
pertenecieron al sexo masculino. Esta informacion se asocia a las propuestas de la
literatura, que aducen que existe una mayor prevalencia de autismo en hombres, y que a

su vez el autismo en mujeres es mucho mas dificil de identificarlo.

En cuanto a la edad, el 72.7% de la muestra tiene entre cuatro y cinco afos. El
aumento de prevalencia en edades tempranas puede explicarse por varios procesos que

deberian ser investigados de manera individual.

En primera instancia se incluye la presencia de las madres de familia con sus nifios
a procesos de control de desarrollo en casas de salud del sistema publico, que, segln la
pagina oficial del gobierno, indispensable hasta los 5 afios de edad, lo que hace factible
una identificaciéon mas oportuna (EC 2018). Por otra parte, un mayor conocimiento sobre
autismo, en comparacion a décadas pasadas, permite una mayor identificacion por parte
de profesionales del campo de la salud y educacidn, quienes deberan remitir a los

profesionales pertinentes para su evaluacion.
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No se puede negar la posibilidad de existir una mayor prevalencia de autismo en
los ultimos afios en El Coca, consecuente de procesos de estructurales en los diferentes
sistemas de relacion, sin embargo, no se ha podido determinar dada una ausencia de linea

base.

En cuanto el nimero de hermanos en su mayoria varia entre 0, 1 y 2. Esta
tendencia porcentual, puede darse ya que la mayoria de las personas evaluadas forman
parte de un contexto urbano, pues al recorrer las comunidades periféricas de la ciudad, la
mayoria de las mujeres tenian entre 5y 7 hijos, sin embargo, no se encontraron personas

autistas que pueden entrar a la muestra.

Por otra parte, y respecto al diagnéstico, apenas del 18.2% de todas las personas
evaluadas tienen carnet de discapacidad, y el 59.1% posee un diagndstico confirmado de
autismo. El resto de los participantes, por falta de recursos econémicos para acceder a
una evaluacion en el servicio privado, o por demoras propias de proceso, ain no reciben

el diagnostico definitivo

Tabla 3
Descripcion sociodemogréfica de la poblacion de estudio
Porcentaje
(n=22)
Auto identificacion étnica  Mestizo 81,8
Indigena 0,0
Afroecuatoriano 18,2
Montubio 0,0
Otro 0,0
Blanco 0,0
Area de residencia actual ~ Urbana 95,5
Rural 45
Estado civil Casado 50,0
Soltero 13,6
Unidn libre 36,4
Condicion de trabajo Trabajo fijo en relacion de 50,0
dependencia
Trabajo en negocio propio 18,2
Solo cuida al nifio(a) 31,8
Grupo social auto Bajo 4,5
percibido Medio-bajo 59,1
Medio 36,4
Hacinamiento* 18,2

*El indicador de hacinamiento se obtuvo de las preguntas “Cudntos cuartos posee su hogar” y

“Cuantas personas residen en el hogar”
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Fuente y elaboracién propia

A pesar de la diversidad étnica, el 81.8% de los evaluados que formaron parte del
estudio mencionaron tener una autoidentificacion étnica mestiza, recalcando nuevamente
que la mayoria de las personas autistas se los encontr6 en la ciudad a pesar de haber
visitado varias comunidades. En la comunidad Kichwa se encontrdé otro tipo de

condiciones como anemia, discapacidad fisica, ceguera y malformaciones.

En cuanto al estado civil, uno de cada dos padres de familia es casado y uno de

cada tres permanece en union libre.

Finalmente, relacionado con el area econdmica, el 50% de los cuidadores
principales mantienen un trabajo fijo en relacion de dependencia, el 31,8% ejerce
netamente el rol de cuidador, y el 18,2% tiene un negocio propio. Solamente el 4,5%
menciona forman parte de un grupo social bajo. A pesar de existir hacinamiento en el
18.2% de la poblacion de estudio; aproximadamente de cada 10 personas mencionan
forma parte de un grupo social medio bajo.

Tabla 4
Informacion relacionada al diagnéstico de autismo
Porcentaje

(n=22)
El diagnéstico de autismo Institucién publica 61,5
fue realizado en Institucion privada 23,1
Consulta privada de profesional 15,4
¢Cudl es la especialidad Psicélogo 30,8
del/la profesional que dio el Pediatra 15,4
diagnostico  confirmatorio Neurélogo 30,8
de autismo? Neuropsicélogo 15,4
Neuropediatra 7,7

Edad cuando obtuvo el 1 7,7
diagndstico 2 38,5
3 15,4
4 15,4
5 23,1

No tiene diagndstico 40,9
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Diagndstico propuesto en el  Autismo 9,1

informe Autismo infantil 4,6
Autismo leve 4,6
Autismo moderado 13,6
Presunto autismo 22,6
Sindrome de Asperger 4,6

Fuente y elaboracion propia

En el presente analisis se tomara en cuenta la informacion relacionada al
diagnostico de autismo. En su mayoria, con una proporcién de 6 de cada 10 personas,
obtuvieron su diagnéstico en instituciones publicas. Los profesionales que emiten el

certificado en su mayoria son psicdlogos o neur6logos, alcanzando en conjunto el 61.6%.

Llama la atencién que el 46.1% de la poblacion autista obtuvo su proceso
diagndstico entre el primero y segundo afio de vida. Si bien se reconoce que en el autismo
las caracteristicas se pueden identificar desde el nacimiento, se esperaria que a partir del
tercer afio se pueda emitir un diagnostico definitivo, por cuanto se debe realizar un analisis
de la evolucion de desarrollo, asi como caracteristicas contextuales que pueden influir en

las caracteristicas presentadas.

Finalmente se menciona que no existe una estandarizacion en el diagnostico que
se les brinda a las personas autistas. En el Gltimo manual diagnéstico DSM V, se los
caracteriza como personas con trastorno del espectro autista con niveles de apoyo
(requiere apoyo, requiere apoyo substancial y requiere un apoyo muy substancial) (APA
2014). A pesar de no formar parte de la propuesta tedrica de la presente investigacion, el
considerar el autismo desde sus necesidades de apoyo, permite insertarles en un contexto
de diferencias que deben ser respetadas y solventadas de manera bidireccional. En este
sentido, es responsabilidad generalizada el entender el perfil individual de la persona

autista para entender en qué areas requerira el apoyo.
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Tabla 5
Informacion relacionada a la inclusion educativa
Porcentaje
(n=22)

¢Qué tipo de oferta educativa Ordinaria 86,4
tiene la institucion? No aplica 13,6
Area geografica donde estd la Urbana 95,5

unidad educativa Rural 4,5
Nivel escolar al que asiste No aplica 31,8
Inicial | 27,3
Inicial I 13,6

EGB 1ro 4,5

EGB 2do 4,5

EGB 4to 4,5

EGB 6to 4,5

EGB 7to0 4,5

EGB 8vo 4,5

Fuente y elaboracion propia

Todos los nifios de la muestra forman parte de una educacién ordinaria, es decir
que a nivel académico cuentan con los mismos procedimientos y malla curricular que las
personas neurotipicas. Se esperaria que el proceso de inclusion en tales instituciones sea
acompafado de adaptaciones curriculares pertinentes, ademas de una socializacién sobre
autismo a la comunidad educativa. Sin embargo, en un discurso con los profesionales de

educacion, asi como con los padres de familia se constatd lo opuesto.

Los padres mencionaron que muchos docentes desconocen de la situacion, y que
para evitar realizar el proceso de adaptaciones prefieren no socializarlo con los directores
de lainstitucion. Asi mismo, se encontrd dos nifios a quienes la institucion negd su ingreso
hasta obtener el carnet del CONADIS o un informe de las UDAI, siendo ello una

vulneracion de derechos.
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En cuanto al nivel escolar al que asisten, es congruente con la edad de los
estudiantes. Ello no quiere decir que hayan desarrollado necesariamente todas las

habilidades y destrezas que se solicita con relacion a la edad.

Tabla 6
Informacidn relacionada a la experiencia educativa
Porcentaje
(n=22)

Experiencia educativa La mayoria de veces positiva 60,0

La mayoria de veces negativa 40,0
Rechazo o aislamiento de los comparieros 9,1
Burlas o agresiones de comparieros 4,5
Incomprensidn de sus necesidades por parte de docentes 18,2
Dificultades de aprendizaje 22,7
Dificultad en la escuela o colegio 45,5
Dificultades de conducta 13,6
Dificultad académica 31,8
Dificultad en procesos de relacion 22,7

Fuente y elaboracién propia

Seis de cada diez personas sienten que la experiencia educativa de sus hijos ha
sido positiva en la mayoria de veces. Quienes consideran que lo negativo ha prevalecido,
en un 22.7% lo relacionan a los problemas y dificultades de aprendizaje, el 18.2% por la
incomprensién de los docentes hacia el autismo, en un menor porcentaje, con el 9 1% lo
relacionan al rechazo o aislamiento de compafieros. Una persona menciona que ha sufrido

de burlas o agresiones por parte de sus comparieros.

Tabla 7
Apoyo familiar y terapéutico
Porcentaje
(n=22)
Usted o su familia son parte de grupo de apoyo  No 100,0
para familiares de personas con autismo
El cuidador tiene personas cercanas de apoyo Si 22,7

Acceso a apoyo terapéutico Si 77,3
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Apoyo terapéutico en institucion publica Si 54,5
Apoyo terapéutico en institucién privada Si 22,7

Fuente y elaboracién propia

Como un proceso favorable se ha visto pertinente analizar si las familias cuentan
con una red de apoyo. Ninguna persona forma parte de un grupo de apoyo para familiares,

y apenas el 22.7% de los cuidadores cuentan con personas cercanas que cumplen este rol.

El 77,3% tiene acceso a acompafiamiento terapéutico, de los cuales el 54.5% lo

obtienen en instituciones publicas. Y el 22.7% en privadas.

Resultados del instrumento ITEA

Puntaje total obtenido del instrumento ITEA

Figura 11. Puntaje total obtenido del instrumento ITEA

Fuente y elaboracion propia

Tras la aplicacion del instrumento, y siendo el punto de corte 16, se evidencia que
20 de las 22 personas cumplen con caracteristicas de autismo. Los porcentajes mas altos

corresponden a 30 y 33 puntos.

Especificamente con las personas que no cumplieron los criterios, se corroboro
que no tienen diagnostico definitivo de autismo, y ciertos comportamientos que pueda
presentar podrian ser explicados por cambios sensoperceptivos o contextuales, sobre
todo, reconociendo que etapas criticas de su desarrollo se encontraban aislados, producto

del confinamiento por pandemia.
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Resultados obtenidos por dimensiones

2 6 810122 4 6101214161 4 5 6 7 8 0 2 3 45 6 7 910

O B N W H» U1 O N

Comunicacién y Competencias sociales Procesamiento de Sensopercepcion
lenguaje la informacion

Figura 12. Dimensiones del instrumento ITEA

Fuente y elaboracion propia

Con fines metodoldgicos, se ha tinturado con mayor color los puntajes que
sobrepasan el 50% del puntaje por cada dimension, es decir que, si en lenguaje y
comunicacion la calificacion maxima es 16, se considera de alarma los puntajes a partir
de 8. El puntaje maximo y competencias sociales de 16, el procesamiento de informacion
9 y en sensopercepcion 11. Cabe mencionar que esta clasificacion la ha realizado la autora
de la presente investigacion, y no forma parte del manual de calificacion del instrumento,

por cuanto el instrumento se encontraba en fase de validacidén al momento de ser utilizado.

Se puede observar que el area de competencias sociales seguidos por el area de
comunicacion y el lenguaje son aquellas que tiene mayores puntuaciones en comparacion
con procesamiento de informacion y sensopercepcion. En los siguientes parrafos se
identificara cuales fueron las preguntas con mayor puntaje en cada una de las
dimensiones, lo cual representara una guia para el establecimiento de estrategias del

siguiente capitulo.

En cuanto al &rea de comunicacion y lenguaje los items con mayor prevalencia
incluyen el uso inadecuado de palabras y desconocimiento de su significado (16
personas), una escasa comprension de 2 pedidos formulados al mismo tiempo (15

personas) y la ausencia de frases cortas para comunicarse a los 3 afios (13 personas).
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En el area de interaccion social destaca la dificultad para seguir el hilo de una
conversacion (20 personas), la falta de espontaneidad para iniciar conversaciones con
otras personas (18 personas), la falta de disfrute en eventos sociales (17 personas), el
rechazo a jugar con otras personas de la edad cuando se le invita (18 personas) era falta
de iniciativa para solicitar a otras personas que le incluyan en algin juegos o actividad

(17 personas).

Relacionado al procesamiento de informacion predomina la ausencia de roles
durante el juego (18 personas), el movimiento con sus manos, dedos o brazos cuando se
encuentra nervioso 0 ansioso (17 personas), intereses de exagerados u obsesivos (15

personas), y la falta de seguimiento a través de la mirada (13 personas).

Finalmente, en sensopercepcién los items con mayor puntaje incluyen la alta
sensibilidad e intolerancia a sonidos fuertes (14 personas) y la reaccion exagerada o

ausencia de dolor fisico cuando se golpea (14 personas).

Puntajes obtenidos por sexo y por dimension
60,0
50,0
40,0
30,0

20,0
| 1 I I ]
0,0 i

2 6 810122 4 6101214161 4 5 6 7 8 02 3 456 7 910

Comunicacién y Competencias Procesamiento de Sensopercepcion
lenguaje sociales la informacién

Mujer Hombre

Figura 13. Resultados por sexo y por dimension del instrumento ITEA

Fuente y elaboracion propia

Considerando la dificultad de diagnéstico en mujeres, se ha definido los puntajes
obtenidos por cada dimensién diferencian de los sexos. De esta manera se pretende
entender en la poblacion de EI Coca existen diferencias significativas que puedan guiar a
futuros diagndsticos. Las diferencias encontradas radican en que las mujeres presentaron
mayores diferencias en sensopercepcion, mientras que los hombres alcanzaron un mayor
puntaje en procesamiento de la informacion. En las areas de competencias sociales y

comunicacion y lenguaje no representan mayor variacion.
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Experiencia educativa vs puntaje obtenido por
dimension
45,0
40,0
35,0
30,0
25,0
20,0

15,0
10,0
o LHRRNTT tiRd 1l RRHHIR
0,0

2 6 810122 4 6101214161 4 56 7 8 02 3 456 7 910

Comunicacion y Competencias Procesamiento de Sensopercepcion
lenguaje sociales la informacién

M Positiva Negativa

Figura 14. Experiencia educativa vs puntaje por dimensién del instrumento ITEA

Fuente y elaboracion propia

Finalmente, respecto a la experiencia educativa versus del puntaje obtenido por
cada dimension, se identifican que las personas que mencionaron haber experimentado
experiencias negativas tuvieron mejor puntaje de caracteristicas autistas en
procesamiento de la informacién y competencias sociales, sin embargo, en general no

existe mayor diferencia.

Ello podria explicar que la experiencia no depende en su totalidad del perfil de la
persona autista, sino de todos los contextos que en este influyen, desde el conocimiento
del autismo por parte de la comunidad educativa, asi como las adaptaciones que se
realicen para cada persona.
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Capitulo cuarto

Estrategias de acompafiamiento

El presente apartado cuenta con dos dimensiones. En primera instancia se exponen
los resultados cualitativos, obtenidos a traves del analisis de una entrevista estructurada
aplicada a los informantes claves. La informacion recolectada se basa en el conocimiento
del origen, las caracteristicas, dificultades, y niveles de apoyo que existe del autismo en

la ciudad El Coca

Como segunda dimension se plantean las estrategias para el acompafiamiento en

autismo, tomando en cuenta el analisis territorial realizado en la ciudad El Coca.

1. Autismo, invisibilizacién y desconocimiento

En su totalidad se conté con nueve informantes claves cuyos roles se los podra
visualizar en la figura 13. Como antecedente se menciona que hubo una respuesta positiva
por parte de todos los participantes ante el pedido de realizar la entrevista. En su discurso
mencionaron la necesidad de socializar conocimientos sobre autismo por cuanto se
desconoce en la ciudad. Algunos padres de familia adujeron que deben viajar a otras
provincias o ciudades para lograr obtener un diagnostico y un acompafiamiento

profesional.

1 productor
avdiovisual en 1 Directora
oana_l _de de unidad
. . television educativa
1 activista social
1Madre de
Tamilia
1 Trabajadora PARTICIPANTES EN LAS ENTREVISTAS
social SEMIESTRUCTURADAS
1Profesional de
la Cruz Roja
1 psicélogo
del DECE
1 psicéloga 1 Ciudadano
infantil y particular

psicorrehabilitadora

Figura 15. Participantes en las entrevistas semiestructuradas
Elaboracién propia.
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En el mismo sentido al buscar a personas autistas dentro de las instituciones
escolares, muchos directores desconocian si existian personas con diagnostico insertos en
la unidad educativa (aun cuando los padres de familia reportaron que sus hijos estudiaban

alli), lo cual denota una falta de procesos de inclusién.

Con fin de optimizar el analisis, se han considerado cinco entrevistas para la
descripcién a profundidad. La informacién adquirida en las entrevistas restantes, seran

utilizadas para la construccion de la discusién y conclusiones.

1. Entrevista participante 1

1.1 (25 afios)

Camaragrafo para productora audiovisual
En el Coca no
Su forma de contribuir a la inclusion es a través del trato respetuoso o—> hay tantos casos

Deficiencia psicologica ’ "
Se encierra en su Coractey, orC0S Viven de manera diferente
mundo Sticas corec
No pueden valerse Autismo

»  Son timidos
por si mismos o e
Pareciera “normal” fisicamente
Causas Barreras Acompafamiento Garantia
de derechos
Exclusién académico y social "Hay que ayudar a En educacion se

Alimentacién durante la
i cumplen sus derechos

gestacion Tratos peyorativos como “tonta” resolver el autismo con
Problema en ADN Tomar decisiones terapia” Para una verdadera inclusidn
Influye el trato que reciben Poder hablar se requiere el apoyo del
$ gobierno y de los GADS
" Terapia de lenguaje 3
Si se cuida mejor tal Afecta a familiares ) )
) ) Terapias de intelecto Trabajar en insercién laboral
vez podrian cambiar
caracteristicas Sufrimiento Soci6logo _ _
y preccupacién Antropdlogo Podrian ser figura publica

Figura 16. Entrevista 1. Profesional de la comunicacion
Elaboracién propia

Para el profesional 1, el autismo es una deficiencia que no permite a la persona
ser independiente. Menciona que, a pesar de no mostrar caracteristicas fisicas evidentes,

se los puede identificar facilmente por mostrarse timidos.

Para el entrevistado el origen del autismo incluye una deficiente alimentacion de
la madre durante su proceso de gestacion, alteraciones genéticas, asi como un trato
inadecuado por parte de los cuidadores y especificamente de las madres. Esto Gltimo es

lo que en la década de los 50 se denominaba como madres refrigeradoras (Ardilla 2008).

Especificamente Kanner mencionaba que las madres no brindaban el cuidado

necesario a sus hijos, caracterizandose por ser afectivamente distantes, razon por la cual
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los nifios mostraron caracteristicas autistas. El analisis permite identificar que es una
propuesta machista. La culpabilizacion hacia las madres podria generar estados de

ansiedad y depresion.

Las barreras mas destacadas incluyen la inclusion en el area académica y social,
lo cual difiere con su discurso de existir una garantia de derechos en el &rea de educacion.
La dificultad para tomar decisiones y expresarse de manera oral, para I.I genera una

afectacion al contexto familiar, quienes viven en constante sufrimiento y preocupacion.

Para disminuir los “efectos” menciona que debemos “resolver” el autismo a través
de terapia de lenguaje, terapia del intelecto (refiriéndose al area psicoldgica), ademas de
la intervencion de profesionales antrop6logos y socidlogos lo cual Ilama la atencién. Su
explicacion se basa en que al ser personas que tienen dificultad de insertarse en la
sociedad, respetar y hacer respetar sus ideas o decisiones, necesitan profesionales que

trabajen en estas dindmicas para que los puedan guiar.

Finalmente hace un llamado a las autoridades Estatales y del Gobierno Auténomo

Descentralizado para ejecutar los derechos de personas autistas.

2. Entrevista participante 2

L.N. (34 afios)
Activista social

Desconoce como ayudar a personas autistas O—>  Son pocos casos

Dificultad neuronal o
cerebral a cortas edades

Asociado a hiperactividad

Enfermedad

Autismo

No logran controlar

<: Les impide tener relaciones

impulsos sociales
Causas Barreras Acompafiamiento Garantia
de derechos
Genética Son "anermales” lo que Psicélogo No se cumplen
les vuelve vulnerables y "
Uso y consumo de métodos compulsivos Socidlogo ’
ontlconcepctilvos por la o Deberian establecerse

A2 65 Exceso de silencio Psiquiatra derechos especificos para

Molestan a sus personas autistas

compafieros Que tengan
H Imagen social formacién No se deberia solo proveer
il farmacos, sino atencién
Son especiales especializada ]
en autismo integral

Fragiles
No idéneos para trabajar
Con limitaciones

Figura 17. Entrevista 2. Activista social
Elaboracién propia

Podrian ser figura publica
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L.N. Es un activista social que labora sobre todo en la proteccién y restitucién de
derechos en personas que han sufrido o afectaciones por contaminacion de empresas
petroleras y mineras. Para él, el autismo es una enfermedad producida por dificultad
neuronal o cerebral desde edades tempranas. La caracteristica relevante lo asocia con la
hiperactividad, lo cual para su criterio impide o los limita a tener relaciones sociales

favorables, y una constante dificultad para controlar sus impulsos.

Al igual que el anterior entrevistado, considera que el autismo tiene origen
genético, ademas de la falta de cuidado por parte de la madre, en ese caso al establecer
procesos de planificacion familiar con el uso de anticonceptivos. Conocimientos errados
sobre el uso de anticonceptivos podria influir en la escasa planificacion familiar que existe
en ciertos hogares de la ciudad El Coca, de tal manera que se han visualizado casos en

los cuales mujeres jovenes tienen entre 5y 9 hijos.

En cuanto a las barreras se destaca la vulnerabilidad por su estado de
“anormalidad” lo cual se manifiesta en dos posibles opciones, un exceso de silencio y una
hiperactividad. Para el entrevistado ello genera malestar a nivel social, proyectando una
imagen de ser personas especiales, fragiles, no idoneos para trabajar y con mucha
limitacion.

El acompafiamiento sugiere que lo realice un psicdlogo, un psiquiatra y se repite
la formacion de socidlogo en comparacion a la entrevista anterior. Menciona que estos

profesionales deben tener especializacion en autismo.

Con relacion a la garantia de derechos menciona que estos no se cumplen, y
enfatiza en que deberian existir derechos especificos para personas autistas que
promuevan una atencion integral y no solo el consumo de farmacos para tratar de
disminuir su sintomatologia. Para L.N. existen pocos casos en la ciudad El Coca y de
ellos, con el acompafiamiento terapéutico adecuado podrian trabajar y convertirse en
figura publica, asi como lo ha hecho una persona con esquizofrénica y otra persona con
discapacidad fisica, que forman parte de las mesas de trabajo de participacion ciudadana.
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3. Entrevista participante 3

V.C. (** afos)
Trabajadora social

Ha brindado ayuda, di do de ali y o 5> Aproximad 6 personas
medicinas (familias con recursos limitados) autistas en la ciudad
- Dificultad para desarrollar
Sindrome 7 o>
Autismo capacidades
Discapacidad
Causas Barreras Acompaiiamiento Garantia
de derechos
Desconoce Dificultad para estudiar Profesionales en medicina No se cumplen
No existen Familia —
acompafiamientos Se deberia crear un centro
terapéuticos especializado

Formar a los profesionales

§

No hay inclusion en cargos publicos
Figura 18. Entrevista 3. Trabajadora social
Elaboracién propia
V.C. Es la trabajadora social que labora en el Vicariato de Aguarico en la ciudad

El Coca. Menciona que dentro de su trabajo se ha presentado la oportunidad de ayudar a
dos personas autistas, sin embargo, desconoce muchas de sus caracteristicas y la manera

de cdmo poder realizar intervencion.

En ese sentido menciona que su trabajo se basa en proporcionar ayuda economica,
medicina y alimentos, a través de gestiones para obtener donaciones. A pesar de anticipar
su desconocimiento, se opto por realizar la entrevista para establecer la linea base de la

perspectiva de autismo en la ciudad

Para ella, el autismo es un sindrome o discapacidad que le genera en la persona
dificultad para el desarrollo de todas sus capacidades. Desconoce su origen, sin embargo,
entre las barreras identificadas se incluye la dificultad para estudiar, asi como para

encontrar centros de acompariamiento terapéutico especializados.

Para la entrevistada, profesionales de medicina acompafados de la familia de la
persona autista, son quienes deben guiar el proceso de acompafniamiento y luchar para el
cumplimiento de sus derechos, que en la actualidad no se cumplen. Menciona que deberia
fundarse un centro especializado en el cual se cuente con profesionales en constante
formacion sobre esta y otras condiciones. Finalmente, estima que en la ciudad existen

seis personas autistas.
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4. Entrevista participante 4

E.C. (43 afios)
Directora de Unidad Educativa

No ha tenido acercamiento a personas autistas [ ——Y No hay muchos casos en la
ciudad, por eso se desconoce

Variacion en actuar de la

persona Autismo o0—
Son mas inteligentes

Causas Barreras Acompafiamiento Garantia
de derechos

Desconoce Aceptacion del resto de Psicologia No se cumplen
personas

No les gusta las cosas que a
todo mundo les gusta

Acompafamiento familiar .
No todas las personas se No se les da el tratamiento

interesan por el autismo adecuado

No se tiene capacitaciones
para poder ayudarles

Podrian ser figuras publicas si se les ayuda

Figura 19. Entrevista 4. Directora de Unidad Educativa
Elaboracién propia
E.C es directora de una unidad educativa y docente de un Instituto de Educacion

superior. Trabaja en la ciudad El Coca por 7 afios. Su trabajo ademas de proporcionar
conocimientos a los estudiantes es visitar diferentes espacios de la institucion para
verificar que todos los procesos se lleven de manera adecuada. En este ultimo, logra
identificar las ayudas necesarias para que los estudiantes se puedan desenvolver de la
mejor manera (necesidades educativas especiales).

Aduce que durante su trayecto laboral no ha encontrado a personas autistas, por
lo cual, al igual que otros entrevistados, considera que no son muchos los casos existentes

en la ciudad.

Para la participante las caracteristicas principales en autismo incluyen los cambios
en el actuar de la persona, la dificultad para acoplarse a las necesidades o requerimientos
sociales; y a su vez, sus altas capacidades cognitivas. Considera, ademas, que a las
personas autistas no les gusta los mismos temas de andlisis que otras personas, lo cual

limita su participacion social. Desconoce las posibles causas de autismo.

Por otra parte, las barreras identificadas incluyen el desconocimiento sobre el
autismo y la falta de aceptacion de la neurodiversidad incluso de la familia. En este
sentido, el acompafiamiento debe incluir a profesionales de psicologia, que ademaés de

trabajar directamente con el nifio, proveen un acompafiamiento familiar, que les permia
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aceptar las caracteristicas de sus hijos, y realizar acciones para favorecer sus procesos d

independencia.

Finalmente se menciona que para la entrevistada no se cumplen y no existe una
garantia de derechos para personas autistas, ya sea porque no existen los profesionales
que brinden el tratamiento adecuado, porque se desconoce del espectro, si no hay personas
con capacidades para poderles brindar ayuda, a pesar de eso reconoce que esa poblacion
podria formar parte de figuras publicas dentro de la ciudad, siempre y cuando exista un

proceso de ayuda e introduccién a tales puestos de trabajo

5. Entrevista participante 5

R.P. (31 afios)
Madre de familia

Socializar sobre autismo, investigar, o 3 Si hay algunos casos, pero desagrupados

Discapacidad preguntar, asistir a terapias
Formar vinculos sociales
H Inhibir los movimientos
Forma de ser Autismo ~ :
durante jornada escolar
Ven el mundo de otra
manera Expresar emociones
- A
Causas Barreras Acompaiamiento Garantia
de derechos
No hay una sola causa No siemgge expresan sus Psicélogo Se cumplen medianamente
eseos
Genstica La gente no sabe de autismo, Nutricionista
Contaminacién se aleja, discrimina Terapia ocupacional Se deberia tener protocolos de
ayuda en los diferentes espacios
L\ Deben conocer de 3
Imagen social autismo desde una

Promover el acceso a la salud

ficclintegrl integral (publico y privado)

Son discapacitados
Extrafios

Son muy inteligentes, si podrian ser
figuras publicas

Figura 20. Entrevista 5. Madre de familia
Elaboracién propia

R.P es una madre de familia, quien menciona que es fundamental que se
socialice informacion acerca del autismo, resaltando la importancia de investigaciones
en el tema pues permitird que mas personas reconozcan la importancia de asistir a
terapias, asi mismo expresa que en el sector hay algunos casos de autismo, pero no son

agrupados e identificados con claridad.

Para la participante una de las caracteristicas principales del autismo es que se la
conoce como una discapacidad que se expresa en la forma de ser de las personas, pues
ven el mundo de forma diferente, ademas de que presentan diferencias al formar

vinculos con otros en la sociedad y en su expresién emocional.
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En cuanto a las causas de este, la entrevistada refiere que no hay una causa
especifica del mismo, que tiene incidencia genética ademas de que se puede dar por la

presencia de contextos de contaminacion.

Por otra parte, entre las barreras identificadas por la participante, esta la
desinformacion de la sociedad con relacion al autismo, lo que desencadena
discriminacion y rechazo. El acompafiamiento se debe dar de la mano de profesionales
del area de psicologia, terapia ocupacional y nutricién que cuenten con una vision

integral.

Finalmente, la participante menciona que las garantias de derechos se cumplen
medianamente, pues hay una ausencia de protocolos de ayuda en diversos contextos,
ademas de que se deberia brindar acceso a atenciones en salud integral con enfoque de

inclusién, impulsando la participacion de personas con autismo en puestos publicos.

2. Estrategias de acompafiamiento desde el area de psicologia dirigido apersonas

autistas, su familia y comunidad.

En el area de Psicologia no existe un concepto ni descripcion generalizada sobre
cual es el rol de profesional en el acompafiamiento emocional de otra persona. En este
sentido a través de la historia se ha tomado el origen etimologico de la palabra para tratar

de describir su funcion.

Proviene de la palabra logos que significa estudio y psique qué significa alma
(Arana, Meiléan, y Pérez 2006). Esta definicion llega a ser demasiado abstracta, por cuanto
no se puede definir alma, es un término que dependera en la cosmovision de cada persona,

asi como de su contexto social, cultural y religioso.

En psicologia existen varias corrientes segun su origen epistemolégico. Para el
psicoanalisis el objetivo es identificar las pulsiones en el inconsciente de la persona, que
en general se han establecidos durante la etapa de la nifiez. Segin su propuesta, se debe
trabajar en todas las experiencias que de nifios no pudieron ser solventadas, para que, de
esta manera la persona pueda encontrar la explicacion de sus conductas, asi mismo,
trabaja con traumas que han sido significativos, y que limita a dar continuidad a los planes
de vida (Arias 2006).
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En terapia cognitivo conductual el objetivo es trabajar con los pensamientos y
emociones que mantienen una conducta, y modificarlos de técnicas como es la
reestructuracion. Para llevarlos a cabo, se pueden crear fichas de registros en donde la
persona diariamente identifica las distorsiones cognitivas, es decir, pensamientos que no
llegan a ser funcionales y que limitan el diario vivir de la persona. Asi mismo, tras una
planificacion e implementacion de refuerzos y castigos, se aumenta o disminuye la
posibilidad de aparicion de conductas, a favor de un estado de bienestar (Cheng et al.
2021).

Para la psicologia social el objetivo es trabajar en el conglomerado, estudiar
fendmenos sociales, con la finalidad de entender los procesos y posturas que afecten a un
grupo. Los objetivos del acompafiamiento suelen obtenerse de ruedas comunitarias o

grupos focales, que ponen en manifiesto el malestar social (Ardila 1986).

Mientras que para las terapias contextuales se debe trabajar en todos los
ambientes en donde la persona se desenvuelva. Se entiende que la persona tiene una
historia de aprendizaje Unica, que le ha llevado a aprender diferentes conductas, mismas
que podrian modificarse. Ademas de la adquisicién de habilidades sociales se debe
encontrar los motivadores en la persona y su plan de vida. Una vez establecidos y tras un
analisis, se debe dirigir toda conducta para alcanzarlos, sin perder la atencién en vivir el

presente a través de la atencion plena (Alvarez 2019).

En este sentido, a nivel general es profesional de Psicologia deberia identificar y
luego disminuir signos y sintomas de lo que se conoce como enfermedades mentales,

trastornos o dificultades en la salud emocional.

A continuacién, se procedera a describir el rol de la psicologia aplicable en la

poblacion autista de EI Coca y de sus familiares.
Sensibilizacién y educacion sobre autismo

Tras las visitas al territorio se constaté la escasa informacion que tienen familiares,
profesionales y poblacion en general sobre el autismo. Este procedimiento tiene como
objetivo brindar toda la informacion relacionada a la condicion de la persona, con
asertividad y enfocado no solo a las dificultades que posiblemente una persona enfrentara,
sino mas bien, en los procesos que se podrian implementar para mejorar la calidad de vida
(Godoy et al. 2020).
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Considerando las respuestas de las entrevistas, en ocasiones el conocer que una
persona es autista podria generar miedo y de manera asociada, dificultad en procesos de
inclusion. Si se lo relaciona como una enfermedad o discapacidad que debe ser “curada”,
tal y como se lo ha evidenciado, existe una alta probabilidad de que los procesos de
acompafiamiento se encuentren mal direccionados, y en el caso de no llenar las

expectativas, la frustracion podria aparecer.

En este sentido, los profesionales de psicologia y de otras areas de salud, tienen la
responsabilidad de estudiar sobre las nuevas propuestas tedricas, por ejemplo, de la
neurodiversidad, para transformar el punto de vista sobre el autismo. La informacion
debera expandirse a nivel educativo, en atenciones de salud, a nivel social y cualquier

otro espacio.

Se recomienda que la informacidn no use un lenguaje altamente técnico, sino mas
bien, que los procesos sean explicados con ejemplificaciones de la vida diaria, y en

manera lo posible, usando ejemplos explicativos que se acoplen a la realidad de El Coca.

Por ejemplo, para explicar la hipersensibilidad olfativa, se puede mencionar frases
como: Ha notado cuando camina por las calles, que la falta de alcantarillado hace que
olores indeseados ingresen a su casa, 0 se queden impregnados en su ropa, de tal manera
que es molestoso e incluso podria producirle malhumor. Imaginese que perciba diez
veces la intensidad del olor, durante todo el dia, y no pueda llegar a acostumbrarse al
estimulo, de tal manera que las molestias generadas sean bastante fuertes. Eso podria

estar experimentando una persona autista (...)

Por otra parte, se debe considerar las emociones y experiencias que produzca la
informacion en la otra persona, por ejemplo, rechazo, tristeza, enojo, frustracién, etc.
Dependiendo de la reaccion debera modularse la conducta y las emociones hasta llegar a
una verdadera comprension de la informacion brindada. De esta manera, se recomienda
que el profesional en psicologia pueda contar con técnicas de respiracion, relajacion,
desesperanza creativa, reestructuracion cognitiva, y técnicas de habilidades sociales

propuestas por la teoria dialéctica conductual.

Una buena psicoeducacién, podra influir en la poblacién para la exigencia a la
sociedad y al Estado, en cumplir con la garantia de derechos como es el acceso a una

educacion y salud de calidad.
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Acompafiamiento a los familiares.

El conocimiento de que un miembro de la familia es autista, trae consigo una serie
de modificaciones en la dindmica familiar, que desde el posicionamiento tedrico de la
investigacion no necesariamente implican un duelo. Es decir, si se habla del autismo como
una forma de ser que no necesita ser curada, la funcién de los profesionales es ayudar a

entender esa forma de ser al nicleo familiar y social.

Ello no quiere negar, en ninguna manera, que puede existir tristeza, frustracion,
enojo o cualquier otra expresion emocional, que en el caso de ser muy intensos e impedir
que la persona pueda seguir desenvolviéndose en sus actividades de la vida diaria,

requerira de un acompafiamiento personalizado por parte del area de psicologia.

En la praxis, se pueden generar un sin nimero de emociones que no podrian ser
catalogadas ni como buenas ni como malas, peor cuanto cada una cumple una funcién
dentro del ser humano. El objetivo es que cada una de ellas pueda ser identificada y

canalizada de una manera asertiva, sin producir dafio para la persona ni para otros.

En el caso de experimentar emociones como miedo, angustia o frustracion, el
profesional debe estar atento para identificar movimientos o cambios en sus expresiones
faciales y corporales que manifiesten la incomodidad, debido que la expresion verbal en
ocasiones puede esta disminuida o nula. En el caso de percibirlo, sera a través de la voz

y de modelado que se ensefiara a disminuir la intensidad, alcanzando la autorregulacion.

Por otra parte, el profesional en psicologia puede asumir un rol de coordinador
entre las diferentes areas de trabajo. Entendiendo que dependiendo de las necesidades de
cada persona autista puede requerir de la ayuda de un profesional especializado como de
terapia de lenguaje, terapia ocupacional, medicina u otro, el rol del psicologo seréa el
identificar las destrezas adquiridas y ponerlo en préctica dentro de un entorno natural.
Una buena coordinacién y gestion, disminuird malestares emocionales e incluso un alivio

financiero para los padres, quienes en su desconocimiento pueden ser victimas de engafio.

Una siguiente area en la que interviene el profesional en psicologia, es en la guia
para el disefio y adaptaciones del espacio/contexto. Es decir, ya sea en la casa, escuela,
colegio, instituciones de atencion u otro, dependiendo de las caracteristicas evaluadas y

observadas en la persona autista, se pueden generar una lista de cambios que van a
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propiciar un mejor estandar de calidad de vida. Para lograrlo, es necesario el trabajo

multidisciplinario con otras areas de conocimiento.

Por ejemplo, el uso de tecnologia para procesos comunicativos, aislantes de
sonido en la habitacion para mejorar el descanso, la instauracion de ayudas visuales para
el establecimiento de normas, reglas y roles, colocacion de emoticones o fotos de
rostros con diversa expresion emocional, guia en el uso correcto de las palabras o frases

para un mejor entendimiento bidireccional, entre otros.

3. Estrategias de acompafiamiento desde la perspectiva relacional

Considerando la teoria relacional, que es la propuesta base de la presente
investigacion, a continuacion, se expondran ciertas actividades y objetivos que deben
considerar profesionales y cuidadores de las personas autistas. Estas pueden modificarse
en relacion al contexto de la persona, asi como de los recursos con los cuales la persona

cuente.
Relacién consigo mismo

Autodefinir qué es autismo.

Es necesario identificar como la persona se autopercibe. Se ha evidenciado, que
en ocasiones personas autistas investigan en internet y encuentran informacion con un
enfoque biomédico marcado, que los patologiza o emite criterios discriminatorios.

Por tanto, se recomienda que, desde el paradigma de la neurodiversidad, se pueda
explicar que existen diferentes formas de ser y estar, y que ninguna es correcta o
incorrecta. Ademas, el profesional debe abrir una ficha que pueda recoger la mayor
cantidad de caracteristicas, lo cual permitird autoconceptualizarse y autorregularse.

Con lainformacion recaudada, podra ademas explicar a otras personas sobre como
percibe y cuales son las formas en las que le gusta ser tratado, y asi mejorar las relaciones
interpersonales. Los miembros de la familia y del contexto social, también podran realizar
esta ficha descriptiva, para presentarse a la persona autista.

Autoidentificacion en el contexto social, historico y cultural.

El reconocer que cada persona proviene de un bagaje histérico, de un camulo de
relaciones sociales y culturales que influyen en la forma de conocer y percibir el mundo

es importante.
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Por lo tanto, es necesario construir esa dimension de autoconocimiento. Se
recomienda visitar museos 0 espacios que ademas de fortalecer el vinculo con sus
cuidadores o de quienes compartan estas actividades, permitira identificar sus raices y el
contexto en el que se desenvuelve. Esta accion permitird el reconocimiento como un ser
andino, con cultura y un bagaje de conocimientos que deben ser rescatados, como por
ejemplo los idiomas territoriales, y la fuerte relacion con la naturaleza y la comunidad.

A la par, es importante el reconocimiento ancestral familiar. La estructuracion de
un arbol genealdgico a partir de fotografias, permitira registrar las fortalezas y dindmicas
familiares. A la par, podra ser Gtil para identificar su red de apoyo personal.

Reconocimiento de potencialidades y dificultades.

Todas las personas tienen destrezas que se convierten en potencialidades, y areas
que necesitan ser reforzadas. En general, muchas personas y profesionales suelen
enfocarse en el estudio de las segundas, y analizan métodos para poderlas “solventar”. Si
bien, es correcto un mejoramiento de habilidades y capacidades, el mayor énfasis debe
colocarse en las potencialidades, por cuanto seran estas las que permitan con mayor
facilidad resolver problemas de la vida diaria. Ademas, conceptualizara a las personas
como personas que pueden enfrentar desafios, y no personas que necesitan ser “curadas”.

Dentro del area clinica, es necesario realizar un levantamiento de linea base con
la informacion actual de la persona, Transcurrido un mes, se debera hacer un seguimiento,
de tal manera que se pueda analizar los progresos en cada dimension de desarrollo.

Identificar el sentido mas fiable

En autismo, es comun gue exista un canal sensoperceptivo que brinde informacion
de los estimulos mas certera en comparacion a otros canales. A este se lo conoce como el
sentido mas fiable. Es necesario reconocer cudl es el canal usando por la persona, para
que se convierta en el medio de adquisicion de conocimiento.

Ello no implica de ninguna manera, que solo se trabaje un érgano sensorial, o que
la informacion siempre deba ser presentada bajo un mismo formato. Ello tan solo
produciria inflexibilidad y limitaria el aprendizaje. Sin embargo, su reconocimiento es
importante para permitir la exploracion y facilitar el conocimiento en temas de mediana
y alta complejidad.

Realizar una proyeccion de vida.

Finalmente se ha visto necesario que la persona autista pueda tener establecido un
plan de vida a partir de los cinco afios dependiendo de su lenguaje expresivo, receptivo y
habilidades cognitivas. El plan de vida permitira direccionar sus acciones, y motivara al
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cumplimiento de actividades por mas minimas que sean. Ademas, sera una guia para
quienes formen parte de su contexto, pare entender de los intereses de la persona.
Esta planificacion personal puede variar a medida que la persona adquiera nuevos

conocimientos y experiencias, lo cual es esperable.

Relacion con el otro

Identificar al otro como persona y no como instrumento

En autismo, hay ocasiones en las cuales las personas usan a otras como
instrumento y no como seres con quienes generar una verdadera interaccion social. Por
lo tanto, se sugiere que el profesional en psicologia pueda guiar a actividades de disfrute
compartido con objetos que le llamen la atencion de la persona. Se puede comenzar a
través de un juego paralelo, y a medida que se vayan reconociendo las habilidades y
caracteristicas del otro, un juego social.

Tomando en cuenta el contexto de la ciudad de EI Coca, con sus espacios
naturales, se puede realizar estas actividades, o salidas de campo en contextos con
estimulos ambientales, como es el rio, cascadas, bosques, etc,

El acompafiamiento del cuidador u otra persona puede generar sensacion de

seguridad y confianza, estimulando a su vez el area emocional.

Identificar expectativas ajenas.

La relacion con el otro, en gran medida depende de las expectativas que se tengan
mutuamente. Sobre todo, en el ambito educativo y familiar. Es importante que se
reconozca y explique qué la persona autista espera del resto y viceversa. Ello permitira
moldear conductas a favor del seguimiento de normas y reglas en los diferentes espacios.
Ademas, disminuira la frecuencia de posibles discusiones producto de fallos durante la
comunicacion.

Las expectativas deben ser reales y acorde al perfil de la persona autista. Para su
establecimiento se sugiere el acompafiamiento del profesional en psicologia. El objetivo
es evitar demandas del contexto lejanas a la realidad o por el contrario procesos de
sobreproteccion.

Adjunto a esta recomendacion, es necesario que periodicamente se modifiquen las
expectativas de acorde al desarrollo de la persona, favoreciendo ademas a la flexibilidad
mental.

Roles dentro del hogar y en el contexto social.
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Para establecer una relacién con el otro, la persona autista debe reconocer su rol
y sus responsabilidades en cada contexto. Ajeno a pensamientos de algunos padres de
familia en El Coca, respecto a sus hijos, el autismo no es una condicion discapacitante.
Se requiere evaluar las destrezas, y de acorde a las mismas configurar actividades que
pueda realizar las dentro y fuera del hogar.

El conocimiento de su rol, aportara al sentido de pertenencia social y disminuira
sintomatologia ansiosa por el desconocimiento de las normas y reglas. En la
estructuracion de roles se debe evitar planificar rutinas estrictas. De lo contrario, en
situaciones emergentes, cuando no se pueda cumplir con el horario, existe alta
probabilidad de que entre en estados de frustracion extrema.

Actividades guiadas a la independencia

El objetivo final, es que una persona autista pueda adquirir su mayor grado de
independencia. Por tanto, es necesario que desde edades tempranas, puedan cumplir con
funciones como el ir a comprar, pagar los servicios basicos, cumplir con procesos de
tramites legales y otros. Es importante el intercambio de informacion con personas fuera

del contexto familiar.

Relacion con el objeto

Identificar cuales objetos le producen malestar o fascinacion.

En respuesta a caracteristicas sensoperceptivas, personas autistas pueden mostrar
rechazo o fascinacién hacia ciertos objetos, lo cual interviene en su forma de
interrelacionarse con los mismos. cuando hablamos de fascinacion, nos referimos al
interés permanente, con alto nivel de atraccion por un objeto o actividad. Se ha podido
comprobar esta atraccion a objetos como carros de juguete, figuras de dinosaurio, al
juego con agua, burbujas y en el caso de tener acceso, la tecnologia.

Por otra parte, el rechazo podria ser explicado por experiencias tactiles,
auditivas, visuales e incluso olfativas. Por ejemplo, a objetos con textura gelatinosa,
globos muy inflados, texturas rugosas, entre otras.

El rechazo a ciertos objetos o el acercamiento a otros, de ninguna manera
representa una falta de relacién objetal, si no, formas diferentes de interaccion que
cuidadores y personas de contexto deben entender, para no generar dafios o situaciones

desagradables que puedan representar frustracion o enojo.
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Cabe mencionar que, en autismo, se ha podido evidenciar acertados y crecientes
procesos de autorregulacion. Ello quiere decir que a medida que pase el tiempo y
dependiendo de la exposicion a los estimulos, objetos que en un comienzo podrian
causarle malestar, poco a poco los puede ir los tolerando. Por tanto, los perfiles
sensoperceptivos nunca van a ser permanentes, requiriendo un continuo analisis de las

caracteristicas.

Uso de instrumentos que permiten labores de la vida diaria.

Relacionado con la relacion “consigo mismo”, y la necesidad de cumplir roles
dentro de los diferentes contextos, es importante que la persona autista reconozco la
funcion de los objetos para usarlos de manera correcta en funcion de los objetivos. Para
ello se suele ocupar una técnica denominada modelado.

El cuidador o persona responsable del aprendizaje, debera realizar la actividad
con un objeto muy similar o igual al que tenga la persona autista en su hogar, luego
dependiendo de sus habilidades motrices se pedira que pueda replicar la actividad hasta
que poco a poco perfeccione su uso. En caso de no lograr la actividad, se coloca la
mano del cuidador sobre la mano de la persona y en conjunto se realiza la accion hasta

generar un entendimiento de la misma (técnica mano sobre mano).

Entender un instrumento musical en el cual se identifique la colaboracion de la
persona con el objeto.

De manera similar se recomienda que la persona pueda aprender un instrumento
musical, sobre todo aquellos propios de la cultura amazonica, que traen a representacion
el aire, el agua, sonidos de aves, etcétera. Ademas de la consolidacion de la coordinacion
viso-motora, se podra trabajar con habilidades de tolerancia a la frustracion, paciencia y
otras. Los sonidos expedidos, podrian ser participantes de procesos de relajacion.

El manejo de un instrumento musical, es la prueba viva de que existe una
relacion permanente entre el ser humano y los objetos. Cada uno tiene caracteristicas
que lo hace Unico, pero solo juntos se complementan para generar resultados deseados

(principio de complementariedad).

Relacion con lo trascendental
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Identificar los valores de casa.

Para establecer la relacion con lo trascendental, es necesario que un profesional
en psicologia, 0 a su vez los cuidadores, puedan realizar una ficha de reconocimiento de
valores e ideas que se mantenga en el hogar. Este sera una linea base para desarrollar
puntos de vista y la personalidad en las personas autistas.

En esta se recomienda compaginar con el proyecto de vida familiar y de la

persona autista, respetando sus requerimientos personales y motivaciones futuras.

Rescatar la riqueza cultural y espiritual

Se recomienda que también puedan tener experiencias culturales y espirituales
con personas propias de la region. Estas deben ser vistas, mas que préacticas religiosas,
espacios para reconectarse con lo ancestral y lo espiritual.

La expresion artistica a través de la insercion de las personas autistas en obras de
arte o clases de musica, le permitiran desarrollar su creatividad, y encontrar formas de

dar a conocer su idiosincrasia.

Relacion con la naturaleza

Contacto y cuidado de la naturaleza

El sistema relacional con la naturaleza es una de las areas que mas se puede
trabajar en poblacion de El Coca. La gran variedad de flora y fauna ademas de espacios
abiertos, permite que las personas puedan conocer los procesos naturales de manera
vivencial. Especialmente en caso de autismo, las salidas acompafadas de cuidadores o
personas cercanas puede disminuir los niveles de estrés, ansiedad e incluso
movimientos de estereotipados. Es una manera de fomentar la autorregulacion.

Por otra parte, los procesos de reciclaje, separacion de residuos, el sembrar
arboles u otras plantas, ademas de contribuir al cuidado del medio ambiente, permitira
generar un estado de pertenencia y de cuidado con el contexto, fortaleciendo el sistema
relacional.

Naturaleza como medio de educacion

El medio natural es un espacio que propicia la materializacion de los
conocimientos. Se puede ensefiar de manera préactica catedras de ciencias naturales,

ciencias sociales, quimica, fisica y otras.
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Recordemos que en autismo, en varias ocasiones existe un rechazo a estudiar
ciertas materias por cuanto pareciera no existir una razon de fuerza para adquirir tales
conocimientos. Es a través de la naturaleza donde se puede encontrar las asociaciones
pertinentes.

Finalmente, reconociendo que el recurso hidrico y la tierra son elementos
importantes para manejar experiencias de hiper hipo sensibilidad, se recomienda que los
docentes en las instituciones educativas lo puedan utilizar para ensefiar la malla
curricular. Por ejemplo, encontrando cierto nimero de rocas dentro del agua, sumando
las hojas que flotan en el agua y restando las que se hunden, formando las figuras

geomeétricas con lodo, etc.
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Discusion

Si bien el autismo analizado desde la neurodiversidad entiende que existen
diferentes configuraciones cerebrales, es necesario reconocer y discutir que estas se
expresan dependiendo de los contextos culturales, sociales e histéricos, ademas del
sistema relacional que la persona establecera consigo mismo, con el objeto, con el sujeto,
con la naturaleza y lo trascendental. Por ejemplo, en relacién a condiciones relacionadas
con el nivel de estudio, y de nivel econdmico, el estudio de Kul etal. (2023) en sus
resultados expusieron que de 202 registros de autismo, en la mayoria, los padres que
fueron en busca de un diagnoéstico y ayuda profesional tenian un nivel socioeconémico
autopercibido “medio alto” y los padres mantenian un nivel educativo alto (al menos de
tercer nivel).

Especificamente en la presente investigacion se ha denotado que en la ciudad El
Coca, existen dos posturas y realidades totalmente diferentes entre la ciudad y los
espacios rurales. Por una parte, en la ciudad existe un mayor acceso a los servicios de
salud, contando con hospitales, centros de salud publicos y consultorios privados que
favorecen los derechos legalmente establecidos en la constitucion del pais. Empero ello
no significa necesariamente que los profesionales estén capacitados para trabajar con las
neurodiversidades.

En el caso donde los profesionales cuentan con un poco mas de conocimiento,
suelen trabajar con modelos establecidos a nivel internacional, como es la terapia ABA,
denver, terapias cognitivo-conductuales, e incluso acompafiamiento farmacoldgico. Sin
embargo, no siempre son los acompafiamientos mas Optimos, sobre todo si esto no
cuentan con una validacién cultural que rescate su historia, su forma de ver la vida, los
recursos y sus potencialidades.

Por otra parte, en las comunidades no se encontré una denominacién de autismo
entre su poblacion. La aparente inexistencia del espectro puede ser explicada por dos
razones. La primera que personas pueden llegar a esconder a quienes consideran que no
tienen un desarrollo similar al del resto, por cuanto podria ser considerado producto de
pecado, castigo divino o porque temen que puedan ser discriminados o rechazados por el

resto de la comunidad.
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Otra posibilidad radica en que al no estar introducidos terminologia de manuales
diagnosticos como es el DSM o el CIE, estd normalizadas las diferencias y no son
analizadas desde una perspectiva de enfermedad, por lo que al tratar de identificarlos en
la recoleccidn de casos pueden pasar totalmente desapercibidos

Se hace énfasis como el desconocimiento viene a la par de un menos uso de
tecnologia y la falta de apoyo por canales de comunicacién como las noticias por
television para la sensibilizacion y educacion sobre autismo, tal y como lo menciona Zhou
et al. (2023). El equipo en su de investigacion estudia las redes sociales de Zhihu y a
través de un analisis por algoritmo concluye que la palabra autismo aumentado
considerablemente en los ultimos afios, siendo su uso actual de un aproximado de 1 740
826 palabras. Los autores mencionan que son los padres y las mismas personas autistas
quienes utilizan estas redes para poder socializar sobre el espectro con la finalidad que se
genere un mayor grado de sensibilizacion.

Sin embargo, en la ciudad se evidencio6 que se carecia de conocimiento de grupos
de apoyo en redes sociales, o paginas de informacion sobre el espectro. Ademas, en
noticias oficiales por medios de comunicacion, su interés radicaba en la extraccion de
materia prima en la ciudad, y no de componentes de salud o educacion.

En cuanto a los métodos de diagnostico, estos se basan en estandares y criterios
desarrollados en entornos culturales y contextuales diferentes de la ciudad EI Coca, esto
podria generar diagnosticos inexactos y una falta de identificacion de los mismos. A pesar
de ello, muchos investigadores y evaluadores se han esforzado en realizar sistemas de
evaluacion del autismo, para su categorizacién dentro del espectro y un fuerte analisis
para entender el desempefio y su funcionalidad a lo largo de diferentes grupos etarios. Por
ejemplo, Colantuono et al. (2023) realizaron un andlisis para identificar si el instrumento
ABAS-3, logre identificar deterioro cognitivo en edad adulta y adulta mayor en personas
autistas y otras neuro diversidades. sus resultados fueron positivos.

Examinar la relacion entre la contaminacion y la prevalencia del autismo es
crucial. Si bien no se puede establecer una relacion directa, existen estudios que sugieren
la influencia de factores ambientales, como la contaminacién del aire o quimica, en el
desarrollo del autismo. En el contexto de la ciudad de Coca, donde la contaminacion
podria ser un problema relevante, se encontrd una asociacién con la extraccién minera.
Sin embargo, no se podria generalizar por cuanto no se realizé un andlisis a profundidad

de los contaminantes.
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Conclusiones

La ciudad de EI Coca es un espacio con mucho bagaje cultural y natural que le
convierte en una ciudad Unica, con atractivos turisticas y calidez en su gente, aptos para
convertirse en una potencia turistica. A pesar de todos sus procesos favorables,
lastimosamente es conocida por ser un espacio de extractivismo, que no se recompensa
con el acceso a servicios de calidad, por ejemplo: el acceso vial, a la salud, al estudio, etc.
La normalizacion de estas actividades ha concluido en una habitacion por parte de la

poblacion y una falta de exigencia de derechos.

En el presente estudio se puede evidenciar alto nivel de desconocimiento del
autismo, tanto por la sociedad civil, como por profesionales e incluso las mismas
familias. Esto limita la deteccidén y acompafiamiento en las personas dentro del espectro
para que alcancen el més alto nivel de independencia y un estdndar de vida adecuado.

La gran mayoria de los casos se los identificé dentro de la ciudad y casi ninguno
en areas rurales. Esto podria ser explicado por un desconocimiento del autismo en estas
zonas alejadas, sumada a creencias de que el autismo es una condicién producida por
malas energias o por pecado, por lo que debe mantenerse en oculto. El desconocimiento
ha producido que personas autistas y sus familias sean victimas de discriminacion.

La alta prevalencia en la ciudad podria estar relacionada con los altos niveles de
contaminacion que afectan a los diferentes canales sensoperceptivos. Por ejemplo, la
contaminacion sonora, la emision de smog y plomo de los medios de transportes de
carga mediana y pesada, el uso de pesticidas y fertilizantes para la produccion de
alimentos, la contaminacién olfativa producto de un mal manejo de residuos, la
destruccion del habitat que limita la produccién de oxigeno, entre otros.

Como una explicacion biologista y genética, una mayor cantidad de autismo en
la ciudad podria ser explicada por una mayor cantidad de intercambio genético, no solo
por personas de la regién, sino por migrantes que en busca de trabajo y nuevas
oportunidades residen en el area de El Coca.

Desde el sistema relacional este fendmeno de diferenciacion territorial podria ser
explicado por cuanto en estas zonas no se han perdido la interaccion y relacion con la
naturaleza, lo trascendental, el objeto, el sujeto y consigo mismo. En ese sentido, el
autismo podria ser explicado como un desequilibrio dentro de estas areas que si se

evidencia en el area urbana.
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A pesar de no poder establecer una relacion causa-consecuencia con las
empresas mineras, llama mucho la atencion que todas las personas con diagndstico de
autismo residen en un maximo de un kilémetro cerca de una empresa minera. No se
encontrd una asociacién territorial con las fuentes producidas por la explotacion de
petréleo. Sin embargo, existe una limitacion en el estudio por cuanto no se considerd un
analisis profundo de todas las fuentes de contaminacion, como es el agua, el suelo el
aire, los alimentos, etc.

Ademas, la vulneracién de derechos es evidente, por ejemplo, al negarles el
acceso a la educacion o a servicios de salud hasta recibir un carnet de discapacidad. A
pesar de los esfuerzos de los padres de familia para obtenerlo, procesos burocraticos y la
falta de profesionales para realizar las evaluaciones pertinentes, ha convertido la
actividad en un proceso de larga duracion. El resultado es el impedimento para que los
estudiantes contindien con un proceso de educacion y acceso a salud digna.

En la misma linea, se evidencio que no todos los profesionales conocen autismo,
y en ocasiones, durante las sesiones terapéuticas, no existe una verdadera planificacion.
Sin animos de generalizar, hay profesionales que realizan actividades repetitivas y sin
valor academico o terapéutico de consideracion. Por ejemplo, a un nifio pueden
mantenerle realizando circulos y lineas en varias planas de papel, cuando los medios de
comunicacion si muestran signos de ser una potencialidad que debe estimularse.

La falta de comunicacion hacia los padres sobre los procesos implementados, y
la escasa guia de ejercicios que pueden realizar en casa para desarrollar diferentes
habilidades, debe ser modificado en los profesionales sobre todo del area de salud.

Por tales razones el rol de los profesionales se encuentra subvalorado. Segun
testimonios han existido ocasiones en las cuales han solicitado ayuda o asesoria y no
han recibido la atencion adecuada. Ello podria explicar por qué en ocasiones prefieren
viajar a otras provincias para recibir el apoyo, representando una inversion econémica
maés alta de lo que deberia (sumando que ademas del profesional deben cancelar valores
de transporte, alimentacion y otros).

Especificamente en las personas autistas se evidencio que no existen diferencias
estadisticamente significativas entre la poblacion femenina de la masculina, ni entre las
personas con experiencia positiva en el &ambito escolar, de aquellas cuya experiencia
haya sido negativa. Sin embargo, existe una ligera tendencia a que las mujeres presenten

mayores diferencias sensoperceptivas que los hombres.
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Estas diferencias podrian confundirse con cambios en el estado emocional de las
mujeres producto de procesos hormonales, por lo tanto, dificulta un diagnostico
acertado.

Mientras tanto los hombres presentan mayor dificultad en el procesamiento de la
informacion. Areas mejor identificables durante procesos de escolarizacion,
favoreciendo su analisis por especialistas para la obtencion de un diagndstico. En el area
de socializacion y habilidades sociales no se evidenciaron mayores diferencias.

Si bien es cierto, en el estudio principalmente se tuvo como punto objetivo la
poblacion conformada por nifios/as y adolescentes, surge la duda ¢qué sucede con los
adultos autistas? ¢En qué se basa y cuales son las caracteristicas principales del tipo de
acompafiamiento que reciben?, ;Como es su calidad de vida? ¢ Tienen oportunidades de
desarrollo dentro de la ciudad? Entre otras. Este andlisis se convierte en una limitacion

del estudio.
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Recomendaciones
Es importante continuar el estudio del autismo en la Ciudad de El Coca, asi como
en otras ciudades de la Amazonia que permitan obtener mayor cantidad de datos
cualitativos y cuantitativos. Ademas, es fundamental que se realice procesos de formacion
a los profesionales del ambito de salud y educacion de las diferentes comunidades a partir
de una vision integral que favorezcan el desarrollo de la persona autista, considerando sus

relaciones y cultura que lo hacen unico.

Se recomienda ampliar la edad de estudio por cuanto la mayoria de las
investigaciones y ayudas son destinados a nifios y adolescentes, pero no se viabiliza una

verdadera inclusion y vida independiente en el autista adulto.

En cuanto a los procesos educativos y de salud, se espera que se pueda incluir
actividades de informacion relacionada con la cultura historia de las comunidades
indigenas de EI Coca. El restablecimiento del sentido de comunidad, de contacto con la
naturaleza, la insercion en procesos trascendentales y espirituales puede permitir a una
persona autista llegar a una autorregulacion de manera mas facil, o a su vez disminuir la
prevalencia de autismo en la ciudad, lo cual hoy requeriria un proceso de analisis y estudio

longitudinal.

Los profesionales sobre todo del area de salud deben modificar sus procesos de
evaluacion y acompafiamiento con un enfoque de derechos y de difusion del paradigma
de la neurodiversidad. En este sentido se espera que no se patologice al espectro, sino
mas bien que se potencie todas las habilidades y procesos que estas personas pueden
desarrollar.

A nivel gubernamental se esperaria que se puedan realizar campafas de
sensibilizacion sobre el autismo, para evitar procesos discriminatorios y augurar a una
calidad de vida a través del acceso de la salud y educacion en el sistema publico.

A los padres de familia se le recomienda realizar una red de contactos que le
permita integrarse y apoyarse para generar fuerza a la exigencia de derechos de sus

representados.
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Usted ha sido invitada a participar en la investigacion: Estudio del autismo en la
ciudad del Coca desde la perspectiva relacional. El principal objetivo de este estudio
es conocer la cosmovision y forma de entender el autismo en la ciudad.

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

informacion. Siéntase libre de preguntar cualquier asunto que no le quede claro.

Beneficios: No recibird ningun beneficio econémico, ni recompensa alguna, por
participar en este estudio. No obstante, su participacion permitird 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 serdn confidenciales, y las
mantendremos en estricta reserva. En las presentaciones y publicaciones de esta

investigacion, su nombre no aparecerd 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 en una reunién
organizada Unicamente con este propoésito, 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:

Nudmero de cédula
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Informacion del contacto: 0988385004
Responsable de la investigacion: Psic. Daniela Acosta

Correo electronico: daniacosta777@gmail.com



mailto:daniacosta777@gmail.com
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Anexo 2. Guia de entrevista informantes claves (profesores, directores

centro).

Nombres y apellidos:

Fecha de entrevista:

Rol:
__Profesional que trabaja en autismo en &mbito publico
__Profesional que trabaja en autismo en ambito privado
__Padre de familia de una persona autista
__Activista social
__Ciudadano de El Coca
__Figura pablica

1) Para usted ¢Qué es el autismo?

2) ¢Por qué cree que se origina el autismo?

3) ¢Cudles cree que son los principales problemas que personas autistas deben

enfrentar?

4) ¢Que profesionales usted cree que deben brindar acompafiamiento a personas

autistas?



5)

1)

2)

3)

4)

5)

6)
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Desde su punto de vista, ¢cudl es la imagen que se tiene en la sociedad de las

personas autistas?

Para profesionales

¢Hace cuanto tiempo trabaja con personas autistas?

¢Qué actividades realiza con las personas autistas?

¢ Cuéles son los objetivos principales de su intervencion?

¢Qué posicionamiento tedrico usa para trabaja con personas autistas? ;Donde se

formé?

¢Cuéles son los cambios que usted ha podido evidenciar en personas autistas, bajo

su direccion y acompariamiento terapéutico?

Segun su criterio, como trabajar desde casa para mejorar la salud y el bienestar de

los niflos/as?
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Para padres de familia

1) ¢Cuéles son los mayores retos para las familias que tienen algin miembro autista?

2) ¢Qué ayudas usted brinda en el hogar para ayudar al desenvolvimiento de su hijo

0 hija en actividades del diario vivir?

3) ¢Qué ayudas usted recibe por parte del Estado, para bienestar de su hijo o hija?

4) A nivel general, ;Qué cree que hace falta en la ciudad de EIl Coca, a favor de las

personas autistas?

Para activista social o figura publica

1) ¢Cree que los derechos de las personas autistas se estan cumpliendo a cabalidad?




2)

3)

4)
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¢Qué cambios usted considera que se necesita hacer en la ciudad de El Coca para

mejorar la calidad de vida de las personas autistas?

¢Considera que alguna persona autista de la ciudad pueda convertirse en una
figura pablica?

¢Desde su rol social, ha podido contribuir a este grupo poblacional? ;De qué

manera?
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Anexo 3. Procesos favorables de la ciudad de EI Coca: espiritualidad, cultura,

flora y fauna, sistema de relaciones.

Ahora nuestros juicios son escasos y benignos: temblores, rayos,
huracanes, inundaciones, sequias y otras plagas que no llegan a
destruir el mundo.

Yaya nos ha bendecido con Dios Churi, la gente es mds cumplida,
piensan mejor, respetan, tienen un mismo acuerdo, aunque algunos
no viven bien.

Asi vivimos con Churi,

Takina: YAPA KUSHIYANCHI (Pag. 56) (También se puede
cantar Hawa Pachmanta Pag, 55)

/Yapa kushiyanchik wawata rikusha. Kahashun takishun,
Wwawa killa kan,/ .

;‘ukuy pachapi tyak runakuna payta llakinchik, Diospa Churi Kan.
‘ayta shuk pucha wariuchinunka, Millay shunkuta charinakun,
Nuk

h payta |
Payta shuk pucha wafiuchin

h tukuyta ushak, Apunchik Dios.
unka. Millay shunkuta charinakun, :

mhctm del Evangelio: %

VAVA JESU
 UKANCHIK KAWSA

Nifos en escuela, jugando canicas Vasija en museo de El Coca
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Visita a lider comunitario Vista del rio Napo

Anexo 4. Procesos desfavorables de la ciudad de El Coca: contaminacion, tala

indiscriminada.

Rio usado para el abastecimiento diario del recurso hidrico
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Tala indiscriminada Pozo petrolero cerca de

comunidad

Anexo 5. Articulo del Diario el Comercio, 2000.

e'nm L2y pvaezan,
0% X Ay i
ARRAT QUE S2C Seetarin .

Yomar Kapid YPF Soe (R ANDES PURRIAS
wrnvewnn o o Eaidin s wds g rans
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Anexo 6. Evidencia de entrega de resultados

Figura 2. Entrega de resultados
Elaboracién propia

Figura 3. Entrega de resultados
Elaboracion propia



