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Resumen

Las concepciones del autismo poseen varios matices, desde el aspecto biomeédico
que lo caracteriza como un trastorno neurobiolégico, hasta la condicion del desarrollo que
lo define como una forma de ser Unica y particular, esto Gltimo desde el paradigma de la
neurodiversidad. Bajo este posicionamiento tedrico se propone el siguiente estudio que
analiza la percepcion de profesionales del area de salud que laboran en centros en la
ciudad de Cuenca. Su importancia radica en que sus percepciones pueden influir de
manera directa en el proceso de acompafiamiento en autismo y el tipo de estrategias que
brinden a las familias.

Para este propoésito se ha propuesto una investigacion de corte cualitativo y
transversal. Se cont6 con once profesionales de diferentes areas de salud a quienes les
entrevistd con preguntas semiabiertas permitiendo identificar sus percepciones y
concepciones. Los resultados méas importantes fueron que en ambos centros los
profesionales asocian al autismo con una discapacidad o trastorno, se entiende claramente
que es un espectro con alta diferenciacidn en sus caracteristicas sin un origen especifico,
a pesar de ello, los profesionales destacan la influencia de la contaminacion ambiental,
procesos prenatales vinculados con la madre, y componentes genéticos. La mayoria de
los profesionales se sienten capaces de realizar acompafiamientos acordes a su
experiencia laboral, asi como la obligacion de continuar formandose para que sus

servicios sean de calidad.
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Mi especial dedicatoria a mis sobrinos Luis y Daniel por dejarme conocer su mundo, el
mundo inocente y sincero del amor neurodiverso y maravilloso. Por su valentia y
determinacion en todo lo que se proponen; y a sus padres, mis hermanos, Henry y

Norma, por su entrega y resiliencia en el acompafiamiento de la persona autista.

A mis hijos, Sebastian y Verdnica, seres maravillosos que motivan todos mis esfuerzos
y para quienes busco un mundo mejor con empatia para esta diversidad llamada vida.
A Santiago, mi esposo y compariero de aventuras, por su apoyo para lograr alcanzar mis
metas. Gracias por entender que es necesario conocer mas para ayudar mas.

A mi familia, Yolanda, mi madre, mis hermanos Leonardo y Sonia, por su apoyo sin
fin.

A mi estrella en el cielo, mi angel de la guarda, mi inspiracién de superacién, Patricio,

mi padre, te amo papito.






Agradecimientos

A los profesionales de la salud de las instituciones visitadas por facilitarme el
acceder a un dia de sus labores y permitirme conocer su vision del autismo, contagiada
de su dedicacion y compromiso con el desarrollo infantil les quedo muy agradecida.

Dra. Ylonka Tilleria por su apoyo constante y oportuno para realizar esta
investigacion, y a los docentes en especial a Dra. Catalina Ldopez, coordinadora de la
maestria, su entusiasmo propagd mis ganas de seguir conociendo y aprendiendo esta
maravillosa diversidad de la mente humana a través de un nifio, mi infinito
agradecimiento y mi amistad.

A todas las personas que de alguna forma ayudaron a cumplir esta meta, en
especial DAEA, mi amiga, para ti mi reconocimiento y mi sincero agradecimiento.

A Dios, la gloria para EIl siempre.



10



11

Tabla de contenidos

FIQUIAS Y TADIAS ...ttt sbe e 13
T oo [0 1o ol To ] o H SO PR 15
(OF: 1o 11 (U] (o1 o] 11 1] (o SRRSO 19
MarCO CONCEPLUAL .......eeeeiieeie ettt et e e e e esre e reenne e 19
1. CONCEPLOS 0B DASE ....cevvieieiieie et 19
2. Elautismo a nivel regional y 10Cal ............ccooiiiiiiiii s 35
3. Etiologia del autismo y acompafiamiento en salud ...............cccoocveveiieneeieseenne. 45
Capitulo segundo Marco metodolOQICO.........cccveiviiieieeie e 53
1. PODIACION Y MUESEIA. ...ttt 53
2. PrOCEAIMIBNTOS .....vevietieie ettt sttt ettt e e te e esreenteeneenneenrs 55
2.1 ReVision DIDHOGrATiCa........cooviiiieec e 55
2.2 Entrevistas SEMIESIIUCTUIAUAS ........coveiviiiieiieieie et 56
2.3 Procesamiento de 1a infOrmacion ...........cccoveieiiiinnie e 57
3. Principios de ética y socializacion de resultados...........cccceovviveieieicneniie s 58
Capitulo tercero Caracterizacion del autismo desde los profesionales de la salud ........ 61
1. CONEXIO 0B STUIO .o.vvvieiieiieie ettt 61
1.1 Marco geografico, historico y cultural de CUENCA..........ccceevvevveiecieieece e 62
1.2 Caracterizacion familiar, comunitaria, social y geografia..........c.ccocevveviinnnnnne. 64
2. Descripcion de los centros de desarrollo infantil............ccccooeoiiiiiiiiinninee, 66
2.1 Descripcion de 10S centros terapBULiCOS. .......ccvviveiveieiieieee e 67
3. Analisis de las dimensiones: personal, familiar, social y escolar....................... 69
4. Resultados de la entrevista y encuesta sobre las concepciones del autismo ....... 71
4.1 Ambito laboral de los profesionales de la salud.............cccooeveeuevereceereceeieiennnn, 71
4.2 La mirada de los profesionales de la salud .............cccccovviviiii i, 75
5. Contextualizacion del aUtiSMO...........ccooviiiiiieieer e 79
5.1 Procesos de identificacion e intervencion del autiSmo.........cccceovveveniiencncnnns 80
6. Conociendo el autismo desde la mirada de los profesionales de la salud ........... 84
7. Estrategias de acompafiamiento en Pediatria ............ccccevveviiicieccccicse e, 87
7.1 Ambito profesional, Pediatria y Neurodiversidad ...............cccccoeeveereeeeesennnn. 87

8. DUSCUSION e, 90



12

CONCIUSIONES. ...ttt bbbttt bbb bbb 93
(@] o] 7= Kol - Lo - LTSRS 99
AANEXOS ...t e e e e b e e e nr e e e nne e s nreean 113
Anexo 1: Consentimiento INfOrmMado ..........ccovvviiriiiiiiie e 113
Anexo 2: Entrevista y encuesta sobre la percepcion del autismo.............cccccceeveennee 114

Anexo 3: Mapas satelitales del entorno de estudio...........ccoccvevererivniienienenie e 117



13

Figuras y Tablas
Figura 1. Personas con discapacidad a nivel nacional.............c.ccooooiiiiicnicninnee, 39
Figura 2. Personas con discapacidad en la provincia del Azuay ............ccocoovviiiiininne. 40
Figura 3. Personas con discapacidad en el canton CUeNCa...........ccccvevvereerveriesiveseennens 41
Figura 4. Factores de riesgo de los trastornos del neurodesarrollo .............ccccccevvevieenene 44
Figura 5. Profesional que diagnosticO el autiSmO..........cccccoverriiiiiencieeee e 48
Figura 6. Diagrama de seleccion de artiCulos. ..........cooevviiieieiic i 56
Figura 7. Mapa satelital de CUBNCA. ........cccveviiiiiiieecc e 62
Figura 8. Division politica parroquias del canton CUENCa..........c.ccecveveeiievveiiesieceeins 63
Figura 9. Mapa de la ciudad de CUBNCA. ........cccevvririeiiieiese s 64
Figura 10. Centros de desarrollo infantil CUBNCA...........cccooeiiiiiiiii e 67
Figura 11. Centros de desarrollo infantil en Cuenca; AY B......cocooviiiiiiiiiiiiiiie 69
Figura 12. Profesionales consultados para diagndstico de autismo.............ccccceevveeveennene 70
Figura 13. Esquema de entrevista a los centros de desarrollo infantil ......................... 70
Figura 14. Cuestionario de las caracteristicas del autiSmO...........ccocevrvvrerviiienciinennnn. 71
Figura 15. Esquema de respuesta de ambito laboral, centro A.........ccccoieieiiiiciincnn, 73
Figura 16. Esquema de respuesta de &mbito laboral, centro B............ccccoccvveieiieiieennnns 74
Figura 17. Esquema de respuesta de definicion del autismo, Centro A. ........c.cccveevenee 77
-Figura 18. Esquema de respuesta de definicion del autismo, Centro B............cccce..e. 78
Figura 19. Esquema de respuesta de identificacion de autismo, Centro A. ................... 82
Figura 20. Esquema de respuesta de identificacion de autismo, Centro B.................... 83
Figura 21. Esquema de respuesta de la realidad del autismo, Centro A...........c.cccvenee. 85
Figura 22. Esquema de respuesta de la realidad del autismo, Centro B.............c.cocu..e. 86
Figura 23. Mapa satelital la provincia del Azuay y el canton Cuenca. ............ccco........ 117
Figura 24. Mapa satelital barrial de los Centro TerapéuticO Ay B........ccccoveevveveinnnnee. 118
Figura 25. Centros terapéuticos en Cuenca; AY B......coooeeiecicie i 119

Tabla 1. Codificacion de los profesionales de salud de dos centros terapéuticos de

Cuenca ..



14



15

Introduccion

La evolucion acerca de las concepciones del autismo va desde el aspecto
biomédico vanguardista dictado en las aulas de medicina, hasta la forma de ser y estar en
un mundo de constantes cambios que nos entrega la neurodiversidad.

Este paradigma concibe a la persona autista como una forma de neurodiversidad,
de ser y estar, ademéas no desconoce que en ciertos casos puede presentarse en conjunto
con variantes genéticas o a las diferentes formas de funcionamiento y conexiones
cerebrales sin que ello sea una generalidad. Las diferencias se veran reflejadas en
caracteristicas propias de un grupo de personas.

En la ciudad de Cuenca, existen diferentes concepciones de autismo. Ya sea como
discapacidad, un trastorno presente desde la infancia asociados trastornos genéticos,
contaminacion ambiental, falta de apego materno o castigo divino en consecuencia de los
malos habitos de los padres. Todos estos se enmarcan en el contexto sociocultural donde
se desarrolla un individuo.

Desde el é&rea de salud pediatrica, los profesionales que brindan el
acompafiamiento refieren que la informacién adquirida sobre el autismo se limita a los
aspectos neurobioldgicos de un trastorno de la primera infancia. El anlisis de una persona
autista ha sido analizado de forma segmentaria catalogandolo como un trastorno del
neurodesarrollo tras la clasificacion a partir de criterios en manuales internacionales del
area médica, como es el CIE y el DSM.

Durante mi ejercicio profesional como pediatra, he encontrado dificultades en
cuanto al diagndstico, seguimiento y pronéstico del espectro autista. Mediante esta
investigacién pretendo conocer y sugerir estrategias de acompafiamiento como
contribucion para el area pediatrica que diariamente atiende casos de autismo y de esta
manera fomentar el bienestar de los nifios y su sano desarrollo. Para aquello es necesario
conocer como se desarrolla el contacto con el personal de salud, asi como sus perspectivas
respecto al acompafiamiento de los nifios y nifias autistas.

Cabe mencionar que, al ser profesional en pediatria, mi trabajo es identificar la
calidad de vida y salud en los nifios. Desde visiones poco integrales, en el autismo solo
es posible fijar rasgos o caracteristicas ligadas a la discapacidad, mientras que desde la

neurodiversidad es una condicion de vida no patoldgica.
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Justamente el enfoque de la neurodiversidad de la presente investigacion toma
interés social permitiendo conocer las concepciones acerca del autismo que los
profesionales de la salud, que diariamente manejan neurodiversidad. En general, el
diagnostico de autismo es dado por psicologos, neuropsicologos, terapeutas,
fonoaudiologos, médicos y otros. Generalmente se lo obtiene tras realizar estudios y
andlisis de casos segun el area profesional. Mientras que el camino a una basqueda de
diagndstico nace de la percepcién anticipada que los cuidadores primarios que refieren
que sus hijos tienen algo raro.

En medicina, los padres acuden al médico de primer y segundo nivel, general o
especialista. Posteriormente son derivados a distintas especialidades segun sean las areas
de oportunidad de desarrollo del paciente, es decir, la terapéutica o profesional que brinde
la mejor atencion segun las necesidades de la persona. En Cuenca, existen varios centros
de atencién infantil, algunos corresponden a centros integrales en salud y educacion, a los
cuales durante la investigacion se los referird como Centros de Desarrollo Infantil.

Se han considerado dos centros que pertenecen al sector privado, creando un grado
de complejidad en cuanto al acceso de los consultantes por parte de la investigadora. Ello
se ve justificado por el compromiso de confidencialidad. En el estudio se eligio dos
centros particulares. Uno de ellos corresponde a un organismo con fines de lucro de
atencion popular, con una localizacion geografica urbana cercana al centro de abasto
municipal y el otro centro esta dirigido a nifios entre 0-3 afios principalmente.

En autismo, los cuidadores primarios buscan el mejor centro de atencién para sus
hijos, donde encuentren soluciones para sus necesidades y que les oriente en este largo
camino como ellos indican. Para los padres encontrar personal capacitado en autismo,
constituye la condicion mas dificil que deben superar después de tener la sospecha o
diagnostico. Ello retrasa el abordaje integral o el acompafiamiento que nifios y nifias
autistas necesitan para su desarrollo.

En este sentido, la concepcion y percepcion del autismo es un tema dificil de
mencionar y abordar, creando limitaciones para este estudio debido al restringido acceso
a la poblacion de estudio inicial, por lo tanto, se dirigié Gnicamente a trabajadores del
area de salud que actualmente brindan acompafiamiento en autismo y cuyo deseo de
colaboracion y participacion sea afirmativo.

Es importante conocer las concepciones que tiene el autismo en la actualidad, van
desde trastornos neurobiolégicos hasta sindGnimos de maleficios por creencias infundadas

pero que corren en la comunidad. Especialmente en la ciudad de Cuenca, donde todos se
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conocen, es facil identificar personas autistas cuyas familias mantienen cierto hermetismo
en cuanto a su diagnostico.

Es comuUn encontrar por los pasillos del hospital o centro terapéutico a algin
conocido que acude con su hijo a una terapia, situacion de la cual prefieren evitar o se
limitan a no comentar, probablemente se deba a que la sociedad cuencana resulta
castigadora frente a condiciones de vida como el autismo al referirse que son personas
con capacidades especiales que requieren atenciones especiales o evaden el tema
indicando que se trata de asperger como sinénimo de una condicién de gran inteligencia.

Al contrario, considerando la propuesta de la neurodiversidad, la persona es un
sujeto de derecho al cual se lo debe considerar tal como es, con su forma de ser y estar en
este mundo, eliminando asi las barreras mentales de concebirlo como sinénimo de
discapacidad.

En medicina, la identificacion del autismo debe cumplir con los criterios
estandarizados del manual diagnostico publicado por la Asociacion Americana de
Psiquiatria en su quinta edicion (American Psychiatric Assosiation 2014). Las
caracteristicas de dicho manual destacan las diferencias en los procesos comunicativos,
de interaccion social, ademéas refieren la presencia de movimientos repetitivos o
estereotipados, asi como intereses repetitivos, los cuales suelen perdurar en el tiempo,
segun lo refiere.

La realidad de la persona autista, sus padres y su contexto, aln constituyen un reto
para el médico que los atiende. Desde el area médica, la informacion acerca del autismo
es bésica, por lo que estos casos son dirigidos a especialidades como neurologia y
neuropediatria para llegar al tan ansiado diagndstico.

Por otra parte, areas como psicologia clinica, estimulacién temprana, logopedia,
fisioterapia han alertado e incluso diagnosticado a algunos nifios, sin embargo, areas
como las educativas también ha informado ciertas conductas caracteristicas del autismo.

Debido a los escasos estudios locales acerca de la percepcion del personal de salud
referente al autismo, se ha creado una entrevista dirigida a los profesionales mas
frecuentemente consultados que través del ejercicio profesional nos hacen un
acercamiento a la realidad que pueden experimentar los nifios y sus familiares. Por otra
parte, es necesario conocer al autismo desde una perspectiva mas amplia, por lo que la
neurodiversidad permitird un abordaje desde su propio contexto sociocultural y no solo

la vision biomédica.
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Este trabajo se encuentra dividido en tres capitulos principales. EI primero hace
referencia a la conceptualizacion desde diferentes puntos de vista, como espectro,
enfermedad, condicion de vida, sus conductas y habilidades, sensopercepcion,
enfermedad neurobioldgica, genética y epigenética y especificamente el enfoque desde la
neurodiversidad.

Mediante una breve resefia historica, se analizan las percepciones a nivel regional,
local y su incidencia a nivel mundial. Asi mismo se estudian factores asociados al
autismo, su etiologia y acompafiamiento en salud.

El segundo capitulo refiere al marco metodoldgico. Se describe el proceso de
seleccion de la poblacion y el muestro. Ademas, las consideraciones para realizar la
recoleccion de datos, los técnicas y herramientas para el procesamiento informacion y las
consideraciones bioéticas.

En el capitulo nimero tres, se exponen los resultados de acorde a los objetivos de
investigacion preestablecidos. Entre la informacion se ha considerado el anélisis del
discurso de los profesionales, analisis socioecondmico de la ciudad, componentes
culturales y geogréaficos. Se enfatiza en las concepciones de los profesionales de la salud
para describir las estrategias de acompafiamiento. Finalmente se ha propuesto las

discusién y conclusiones del estudio.
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Capitulo primero

Marco conceptual

El estudio presentado pretende indagar acerca de las concepciones y significados
del espectro autista proporcionada por personal en el area de salud. El paradigma de la
neurodiversidad serd el eje transversal se busca conocer la realidad de los nifios y nifias
que acuden a dos centros de atencion integral particulares de desarrollo infantil en la
ciudad de Cuenca.

El apartado contendréa diferentes definiciones del espectro, considerando el punto
de vista y corrientes paradigméticas del autismo en la historia. Se destaca que
profesionales de salud integran conceptos como espectro, condicion de vida, conductas y
habilidades, sensopercepcion, enfermedad neurobioldgica, genética y epigenética. Junto
con datos sobre la incidencia, factores asociados y etiologia, esto conducird a la

conclusion sobre los procesos de acompafiamiento.

1. Conceptos de base

A inicios del siglo XXI, se genera la intencion de consolidar la amplia y variada
gama de conductas y actitudes caracteristicos del autismo. Considerando la mirada
Positivista, una herramienta prioritaria, es el Manual de criterios diagnésticos DSM. A
nivel internacional se utiliza la quinta version del instrumento, en donde se clasifica al
autismo como un Trastorno generalizado del desarrollo, en conjunto al sindrome de Rett,
Trastorno desintegrativo infantil y el trastorno no especificado (APA 2014). Todos ellos
hacen referencia a la diversidad del cerebro y comportamiento humano.

Desde el enfoque de las neurociencias, el autismo es considerado como una
alteracion funcional y estructural de la corteza cerebral, de donde se obtiene la
denominacion de neurodesarrollo (Martinez-Morga et al. 2018), sin embargo, entender la
diversidad de las mentes humanas, la neurodiversidad, es el verdadero rumbo de esta
investigacion.

Por otra parte, existen investigaciones donde analizan varios términos sobre el
autismo. Por ejemplo, el término espectro, segin Martinez y Cuesta, nace de la dificultad

para unificar los rasgos propios de cada persona autista; ademds, ha provocado
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discrepancias en cuanto a no tener datos geneticos, bioldgicos o cognitivos exclusivos de
una sola persona autista, por lo que este abanico de particularidades se agrupa bajo esta
palabra (Martinez y Cuesta 2013).

Es necesario aclarar que la discapacidad intelectual es una condicion distinta al
espectro autista. Sin embargo, es posible encontrar alteraciones intelectuales, en mayor o
menor intensidad, dentro del mismo.

Lorna Wing, psic6loga y madre de una nifia autista, al investigar la condicion de
su hija encontrd similitudes con la investigacion de Asperger. Por ello, denomind a los
rasgos similares al autismo como Sindrome de Asperger. No obstante, las nuevas
investigaciones de Wing la llevaron a coincidir con el término "espectro autista” indicado
en el DSM-5 (Artigas y Paula 2012).

Uta Frith respalda los hallazgos de las investigaciones del autismo al analizar los
trabajos de otros autores, quienes lo describen como un espectro multidiverso con
implicaciones de indole comunicativa y sensorial. Ademas, presenta una conciencia
social evidentemente diferente al enfoque de los demés individuos (Baron-Cohen y Frith
1986).

Es esencial comprender que la neurodiversidad, al reconocer las variaciones
inherentes en la experiencia humana, también implica reconocer que cada individuo trae
consigo una historia familiar Gnica que ejercera una influencia directa en su desarrollo.
Ademas, comprender que el periodo prenatal establece un entramado crucial de
conexiones entre padres e hijos, sugiere que este proceso debe ser considerado como un
factor significativo para fomentar estas conexiones.

Es importante destacar que, aunque el establecimiento de conexiones durante el
embarazo es relevante, no implica que la ausencia de una sélida comunicacion y afecto
en una familia sea, de manera general, indicativa de la presencia de un hijo o hija con
autismo.

Finalmente, aunque existen variaciones en cuanto a la definicion y la
denominacién del autismo, autores y personajes del paradigma de la neurodiversidad
consideran que utilizar el término espectro podria conducir a compararlos con
caracteristicas abstractas para una condicion sin etiologia clara e identificada como
desorden psicosocial expresada desde el nacimiento.

En el marco de la pandemia, numerosos profesionales tuvieron la oportunidad de
acceder a procesos de formacion a través de plataformas digitales, lo que facilita el

diagnostico y la compresidn de la neurodiversidad, en particular del espectro del autismo.
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No obstante, es importante reconocer que, debido al confinamiento, algunas personas que
no necesariamente tiene autismo experimentaron diferencias sensoriales o dificultades en
la socializacion pudieron ser incorrectamente identificadas.

Por este motivo, se destaca la necesidad de contar con un criterio profesional
solido para evitar diagndsticos erréneos y garantizar una compresion precisa de las
diversas manifestaciones de la neurodiversidad, especialmente en contextos
excepcionales.

Por otra parte, dentro del marco de salud en Ecuador, con el objetivo de promover
los procesos de desarrollo individual de las personas mediante adaptaciones en entornos
escolares, sociales, familiares y otros, se requieren evaluaciones diagnosticas. Desde la
perspectiva de la neurodiversidad, es crucial comprender que este diagnostico no debe ser
considerado como una etiqueta patologica, sino mas bien como una herramienta que nos
permite identificar la linea base en todas las areas de desarrollo. Se enfatiza que la
neurodiversidad no debe ser la manera de identificar a esta poblacidn, sino un instrumento
para comprender sus necesidades y fortalezas.

Es importante destacar que, para lograr un acompafamiento efectivo, es esencial
que todos los profesionales y entidades, tanto publicas como privadas, trabajen bajo un
mismo paradigma centrado en derechos y en la comprensién de la neurodiversidad. Sin
esta alineacion, los procesos de acompafiamiento no seran apropiados ni efectivos. La
falta de conocimiento acerca del autismo genera un interés creciente entre los padres de
familia por buscar orientacion profesional que no solo les brinde informacién sobre la
neurodiversidad, sino que también, al evitar su patologizacién, los guie que a través de
actividades disefiadas para fomentar la independencia de la persona autista.

A pesar de que el autismo no constituye una enfermedad, la tendencia histérica de
recurrir a profesionales de la salud como principales fuentes de orientacién en el ambito
de la neurodiversidad ha sido notable. Sin embargo, es necesario reconocer que, en los
procesos de inclusion, la participacion de profesionales de la salud no es exclusiva ni
Unica, destacando la importancia de una colaboracién integral que incluya diversos
actores y perspectivas en la creacion de entornos inclusivos y de apoyo.

A nivel personal, considero que el como interpretamos y comprendemos el
autismo esta condicionando por las perspectivas académicas y el modelo médico
hegemanico, sin embargo, las concepciones que adquiri durante el proceso académico me

proporcionaron una vision diferente.
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Durante la maestria, se evidencio la existencia de diversas formas de existencia
que no deben ser consideradas como patologias. Comprender la diversidad intrinseca de
la vida, con sus complejidades en diversas dimensiones que permiten sus manifestaciones
en distintos momentos y lugares, conlleva la responsabilidad de compartir estos
conocimientos con otros profesionales y la comunidad en general. Esta accion colectiva
busca impulsar cambios positivos hacia la inclusion, desafiando los conceptos
tradicionales y fomentando una comprension mas amplia y respetuosa de la diversidad
humana.

Es fundamental romper los paradigmas para entender al espectro autista, como lo
hizo Judy Singer (1999) citada en Lopez Chavez (2021, 23), una persona autista y
psicdloga que refiere: “el significado clave del espectro autista radica en su llamado y
anticipacion de una politica de diversidad neuroldgica y, con esto, aquello que establece
como neurodiversidad”.

De lo expresado por Singer, debemos entender el nuevo paradigma como un
conjunto de distintas caracteristicas y condiciones de vida, es decir, un espectro, en lugar
de encuadrarlas Unicamente en determinadas condiciones. Judy Singer, en 1999,
menciono por primera vez el término neurodiversidad para referirse a las personas autistas
y evitar la similitud con la discapacidad que se les atribuia.

En su momento, este concepto fue creado como un movimiento mediatico, que
rapidamente adoptaron otras personas con diagndsticos neurolégicos o cuyos
pensamientos difieren de los de la persona promedio. Para Singer, este proceso
neuroldgicamente distinto representa una nueva forma de ser, Unica y diferente a la
comprension social tradicional (Lépez Chavez 2021, 23).

El conocer la percepcion actual del autismo en el mundo permitira conocer otros
puntos de vista acerca de esta forma de ser. Es importante partir del término espectro
autista acufiado por Lorna Wing (1979), quien en un intento por comprender al autismo
plantea su “Triada” refiriéndose a las principales areas de afectacion como son la
comunicacion, interaccion social e intereses que posteriormente fue aceptado como: 1)
comunicacion e interaccion social y 2) flexibilidad del pensamiento y del
comportamiento. De esta manera se tratd de unificar el Autismo infantil con sindrome de
Asperger publicado en el manual DSM-5 afios mas tarde como Trastorno del Espectro
Autista (TEA) (Jordan 2015).
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En los afios ochenta y noventa el autismo fue asociado fuertemente a una base
genética y heredable pero ademas esta relacionada a la exposicion con metales pesados,
sin embargo, estas conjeturas todavia se encuentran en fase de estudio.

La influencia cultural es un marcador importante para entender el autismo, la
concepcidn que circula en cada region sera tan variable como la diversidad humana. Las
investigaciones europeas han sido apoyadas en el aspecto neurobioldgico y en esta linea
los estudios norteamericanos lo han definido como un trastorno de base bioldgica que
puede afectar a un nifio en diferentes grados determinando el nivel de apoyo que requiere
cada persona (Taylor et al. 2020).

Para Lord (2022) este influjo cultural esta fijado no solo por el nivel sociocultural
de cada pueblo sino por poderes econdmicos dominantes de cada region que provocan la
identificacion tardia de autismo incrementando los costos economicos que las familias
deben cubrir.

En regiones como Africa existen el concepto de autismo en relacion con el
resultado de maleficios o brujerias (Gona y colaboradores 2015). Desde el aspecto
religioso, el autismo es consecuencia del castigo divino por los malos habitos de los
padres, asi como los defectos en la entrega de apego y carifio durante la crianza de un
nifio. Al contrario del enfoque de la cosmovision andina que menciona que el autismo se
debe al desequilibrio energético o cosmogonico producido por destruccion de la tierra;
“es un regalo del cielo”, plasmando un enfoque integral entre el ser humano y la
naturaleza (Lopez 2021).

Desde otra perspectiva, Nick Walker, persona autista, considera que en la
neurodiversidad se debe considerar las diferencias en relacion con "la variacion
neurocognitiva del ser humano™ (Walker 2021). En este sentido no puede ser considerado
como un movimiento puramente social, forma parte de la neurodiversidad. Esto no es un
constructo social, sino mas bien una condicion biol6gica compartida por un grupo mas
amplio de personas que comparten caracteristicas particulares entre si.

Sugiere comprender la neurodiversidad desde tres ejes:

1) Comprender la neurodiversidad como una forma de diversidad humana.

2) Hay que reconocer que No existen cerebros normales concebidos desde un

constructo social de la actualidad.

3) Comprender que existen variantes neurolégicas diversas.

Por lo tanto, el término neurodiversidad tiene la finalidad de entender al autismo

como una variante de la diversidad humana, que permita la aceptacion de una forma de
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existencia con cualidades similares, pero no exclusivas, de las personas que asi se
autodenominan. Es decir, debe dejar de ser mirado como una patologia o defecto. Debido
a su dificil y contradictorio concepto, va mas all& de aspectos relacionados con la salud o
el desarrollo de la vida.

La neurodiversidad reconoce que el cerebro humano es increiblemente diverso en
términos de como procesa la informacion y cémo se relaciona con el mundo. Tanta
diversidad incluye no solo a las personas neurotipicas, es decir, aquellas cuyas
caracteristicas neurologicas se ajustan a la norma socialmente aceptada, sino también a
individuos con condiciones neurologicas que en el pasado se consideraban trastornos,
como el autismo, el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), la dislexia
y més (Kaik 2021).

La neurodiversidad aboga por la aceptacion y la inclusién de todas las personas,
independientemente de su neurologia, proponiendo que la diversidad neuroldgica es tan
valiosa y necesaria como cualquier otra forma de diversidad en la sociedad (Yanguas
2022). En lugar de ver el autismo y otras condiciones neuroldgicas como problemas que
deben ser corregidos o curados, la neurodiversidad argumenta que estas diferencias son
simplemente variaciones naturales de la condicién humana (DeSousa 2020).

El autismo ha sido el punto focal de la discusion sobre la neurodiversidad debido
a su alta visibilidad y a la historia de patologizacion que ha enfrentado en la sociedad. Por
lo tanto, la neurodiversidad ofrece una perspectiva alternativa al autismo, desterrando la
idea de que esta condicion es una enfermedad que necesita ser erradicada (Baron-Cohen
2017).

En cambio, se considera como una forma valida de ser, con sus propias fortalezas
y desafios. Asimismo, busca garantizar que las personas con autismo tengan igualdad de
derechos y oportunidades en todos los aspectos de la vida, desde la educacion y el empleo
hasta la participacion plena en la sociedad (Ripamonti 2016).

En los Gltimos tiempos, los activistas autistas han abogado por un lenguaje mas
afirmativo y centrado en la humanidad al hablar de esta condicion, rechazando términos
negativos como "trastorno”, "déficit" y "deterioro”. En su lugar, han propuesto describir
el autismo como una faceta intrinseca del ser, una parte integral de la identidad personal
que no siempre requiere intervencion o curacion (Ripamonti 2016).

Los movimientos de la neurodiversidad, liderados por individuos autistas de alto
funcionamiento, sostienen la perspectiva de que el autismo no debe considerarse una

enfermedad con necesidad de tratamiento o cura (Ortega 2009), sino como una variacién
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natural de la condicion humana que merece respeto, similar a otras diversidades como las
sexuales o raciales. Ademas, los activistas de este movimiento expresan desacuerdo con
los grupos de padres de nifios autistas y los profesionales que buscan una cura para el
autismo (Jaarsma y Welin 2012).

Este concepto de neurodiversidad ha ganado relevancia en la Gltima década,
centrandose en comprender las diferencias en el desarrollo neurolégico como una parte
natural de la diversidad humana, promoviendo el reconocimiento y la aceptacién de las
personas neurodiversas, defendiendo sus derechos y valorando su diversidad (Kapp et al.
2013).

Existe un gran debate sobre si la neurodiversidad debe aplicarse de manera mas
restrictiva, enfocandose principalmente en el autismo de alto funcionamiento, lo que
algunos argumentan que podria excluir a quienes tienen autismo de bajo funcionamiento
y otras condiciones neuroldgicas. Esta discusion en torno a la amplitud o estrechez de la
neurodiversidad sigue siendo un tema en evolucion y debate, reflejando la diversidad de
opiniones y necesidades dentro de la comunidad neurodiversa (Jaarsma y Welin 2012).

Es importante mencionar que la diversidad de las funciones cerebrales y
cognitivas de cada persona forman un modelo Unico de destrezas y diferencias que forman
una forma de ser y no una enfermedad a ser curada. Por otra parte, las formas de
pensamiento y aprendizaje, son semejantes a los aspectos centrales de la diversidad del
género humano, como raza, género, etnia y la orientacion sexual (Kornblau y Robertson
2021).

Enfermedad

Por otro lado, es necesario comprender otros términos que son utilizados durante
la consulta médica. Un término comun con el que suele calificarse el autismo es desde la
enfermedad, definida como el “estado producido por un ser vivo por la alteracion de la
funcion de uno de sus 6rganos o de todo el organismo” (Real Academia Espafiola 2014).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) enfermedad es la “Alteracion
0 desviacion del estado fisiol6gico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general
conocidas, manifestada por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion es méas o
menos previsible” (Organizacion Mundial de la Salud 2006), sin embargo, no ha sido

posible determinar un Unico origen para esta definicion.
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Desde el Positivismo, la enfermedad es considerada como el deterioro del
completo bienestar de una persona, donde se pierde el correcto funcionamiento de una
parte del cuerpo, 6rgano o sistema. Es decir, este concepto se reduce a una descripcién a
través de la observacion desde el ambito farmacéutico o biomédico. Por lo tanto, se espera
curar, eliminar o modificar condiciones no deseadas.

Desde la sabiduria andina, a través de una mirada integral en equilibrio con el
cosmos y mediante la interaccién entre el individuo y la naturaleza, entiende la
enfermedad como un “desequilibrio relacional” (Achig 2015).

Por otra parte, Jaime Breilh (2004) se refiere a la enfermedad como un proceso
bioldgico més, como parte de la salud y, por ende, del ciclo de la vida. La enfermedad es
una manera de interaccion natural del individuo con el mundo, el universo o el cosmos,
donde se desarrollan todas las formas de vida.

Este debilitamiento natural de las defensas de un organismo debe ser equilibrado
en un medio interno a través de la prevencién de los procesos malsanos y potenciado por
los procesos saludables mediante una participacion multidisciplinaria e intercultural,
formando un metabolismo entre los modos y estilos de vida. “una subsuncion de lo
bioldgico y lo natural en lo social y no asociacion de factores” (Breilh 2004).

La enfermedad podria ser una condicién subjetiva al referir un malestar o una
condicién objetiva ante un malestar que evidentemente deteriora un organismo, con lo
cual provoca dificultad en la capacidad funcional de una persona. Sin embargo, a traves
de procesos saludables y controlando los procesos malsanos, lograremos la verdadera
homeostasis de existencia en el universo en el que nos desarrollamos.

Desde la neurodiversidad, se debe considerar al autismo como una dindmica de
continuos cambios entre los procesos individuales y socioculturales de una corporeidad
que presenta similitudes y diferencias en su forma de ser y estar, es decir no se debe mirar

como una enfermedad sino como una forma de vida no lineal (Lopez et al. 2020).

Condicién de vida

L “se refiereala experiencia vivencial de un mundo que interrelaciona la teoria, el ser y el conocer,

manifestada por expresion de conocimientos ancestrales de la préctica cotidiana integradora de vida y
tiempo, equilibrio, reciprocidad y correspondencia” (Lopez 2021).



27

Para Pérez Porto J. (2022) condicidon de vida se refiere al conjunto de factores que
influyen en el bienestar de una persona. Dichos aspectos pueden ser determinantes del
modo de vivir de forma individual o general y de esta forma puede acceder a la mayor o
menor probabilidad de progreso.

Los factores economicos, sociales, culturales, politicos, entre otros; impactan
sobre las condiciones de vida de cada persona. Son variables dinamicas que al cambiar a
través del tiempo modifican la situacion de las personas.

Los recursos materiales pueden tener consecuencias emocionales. Por lo tanto,
una condicion econdmica deficiente puede causar malestar fisico, como quebrantos en la
salud, problemas de autoestima, ansiedad o depresién. De esta manera, afecta maltiples
dimensiones de desarrollo de las personas (Pérez Porto 2022).

Por lo tanto, las condiciones de vida son indicadores estadisticos utilizados para
conocer como viven las personas, asi como los aspectos positivos y negativos que
repercuten en una poblacion. A través de correctas politicas publicas, se podria acceder a
las mejores condiciones posibles, es decir, bienestar fisico, material, social y emocional
que repercuten en el desarrollo futuro (Pérez Porto 2022).

Desde otro punto de vista, la neurodiversidad indica que no existen cerebros o
mentes normales con un funcionamiento neurocognitivo establecido, mas bien se debe a
un constructo social como sindnimo de normal (Lopez Chavez et al. 2020), por lo tanto
al concebir al autismo como una condicién de vida se pretende crear un espacio inclusivo
e integral que permita acercarse a la realidad que vive una persona autista y ayude a
mejorar la calidad de vida de una persona autista (Monk, Whitehouse, y Waddington
2022).

En esta linea, Catalina Lopez (2021) invita a reconocer al autismo como un
espectro de condiciones multidiversas donde los procesos relacionales, sensopercepcion
y el procesamiento de la informacion seré tan variable y compleja que podria ponerle en
desventaja social a quien lo viva (Lopez 2021, 22).

Conductas y habilidades

Las habilidades sociales se refieren al conjunto de estrategias de conducta y

capacidades para aplicar dichas conductas, facilitando la resolucién efectiva de una

situacion social. Estas habilidades son aceptables tanto para la persona como para el
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contexto social en el que se desarrollan. Son necesarias para expresar sentimientos,
actitudes y deseos de manera adecuada y socialmente aceptada, y deben ser respetadas
por las deméas personas que nos rodean. De esta manera, es posible mantener relaciones
interpersonales en las que la interaccion permita una comunicacion bidireccional.

Estas habilidades sociales incluyen la capacidad de escuchar, conversar, responder
preguntas y participar en una interaccion dindmica. Ademas, existen habilidades mas
complejas como la empatia, la inteligencia emocional, asertividad, la capacidad de
escucha activa, la comunicacion de sentimientos y emociones, asi como la resolucion de
problemas, la negociacion, la modulacion de la expresion emocional, la capacidad de
disculparse y, por ultimo, el reconocimiento de los derechos propios y de los demas, lo
que constituye la justicia social (Fernandez 2022).

En el caso del autismo, las conductas antes mencionadas no suelen ser claramente
identificadas. No obstante, esta situacion no impide que la persona con autismo pueda
aprender y desarrollar habilidades sociales que le permitan interactuar de manera
satisfactoria en su entorno. A pesar de que las alteraciones en la comunicacién social son
una de las caracteristicas del autismo, es posible regular estas conductas mediante
estrategias que faciliten la expresion de sus deseos y sentimientos. El objetivo principal
es que la persona con autismo alcance la independencia y logre una comunicacién
adecuada (Vicari 2019).

Desde la neurodiversidad, se puede observar que todas las conductas y habilidades
de un grupo de personas denominadas autistas son manifestaciones de su identidad
especifica. Es decir, constituyen su forma de ser dentro de su contexto. Esta identidad
propia, con sus conductas, habilidades y capacidades, es reconocida por muchas personas
autistas, lo que les permite encontrar su sentido de pertenencia, ser comprendidas y

tratadas como personas normales (Lopez Chavez 2021, 115-17).

Sensopercepcion

Para Winnie Dunn, en el autismo existen cambios sensoriales producidos por
alteraciones del procesamiento sensorial, debido a una disfuncion neuronal con un
desbalance, probablemente quimico, entre procesos excitatorios e inhibitorios de los
sistemas neuronales. Esto esta asociado a multiples etiologias, como la contaminacion o
exposicion a toxicos. Ademas, esta presente la disfuncionalidad encontrada en un 90 %

de las personas con diagndstico de trastorno del espectro autista (TEA) (Dunn 2001).
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Por su parte, Angela Rocha (2021) indica que existen particularidades sensoriales,
pero que desde el aspecto biomédico se consideran como alteraciones originadas por una
disfuncion cerebral. Bajo este aspecto, en el Manual diagnostico DSM V (APA 2014),
encontramos que existen estimulos sensoriales del entorno en mayor o menor reactividad
en personas autistas; es decir, que pueden presentar hiper- o hiposensibilidad perceptual
a través de los sentidos (gusto, olfato, vista, oido, tacto).

Ortnitz (1973) menciona que estas alteraciones han sido atribuidas tanto a
manifestaciones neurologicas como al desequilibrio metabodlico, lo que Ayres (1998)
considera como una deficiencia en la integracion y organizacion de sensaciones y
percepciones externas, que se ven alteradas tanto en su regulacion como modulacion.

Por su parte, Olga Bogdashina (2007), maestra, profesora, investigadora y madre
de una persona autista, es una verdadera promotora del movimiento de la neurodiversidad.
En sus investigaciones destaca las caracteristicas sensoriales de la persona autista.
Ademas, a través de sus obras no solo entiende la literatura cientifica, sino que también
invita a entender y comprender la forma de ser de la persona autista, su conducta,
comportamiento, habilidades y la mencionada sensopercepcion.

Para Bogdashina, la sensopercepcion es un proceso neurofisioldgico y perceptivo
individual y unico para cada persona autista, quien invita a mirar desde la forma autista a
través de sus vivencias y experiencias como una autista seglin su autodenominacion. Por
lo tanto, no considera al autismo como una disfuncién indicada por el aspecto biomédico
(Bogdashina 2007).

Como vemos, el espectro autista presenta una extensa gama de diferentes
experiencias sensoriales con una variacion en cuanto a su percepcion y pensamiento; es
decir, la forma de ser, estar y comprender el mundo que los rodea. De esta manera, pueden

interactuar y expresar sus deseos y sentimientos.
Enfermedad neurobioldgica
Anteriormente, se indicd que la enfermedad es una condicién humana, subjetiva

y objetiva, que se presenta cuando se encuentra una noxa? que altera la capacidad

funcional de un individuo, provocando cambios en la homeostasis.

2 “Se denomina noxa a los factores o elementos, tanto del medio exterior como del propio
organismo, cuya presencia altera el equilibrio (homeostasis) y puede causar alteracion o una enfermedad”
(Real Academia espafiola 2014).
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El término “enfermedad neurobioldgica” se refiere a los agentes biologicos, como
virus, bacterias, hongos, parasitos u otros agentes, que causan problemas de salud a traves
de la exposicién directa e indirecta.

Se han investigado multiples causas del autismo, tales como factores biologicos,
anatomicos, bioquimicos, neurofisioldgicos, inmunoldgicos, entre otros, que son
responsables de alteraciones a nivel cerebral, incluso en etapas tempranas del desarrollo
prenatal y postnatal, que afectan a los circuitos neuronales mediados por factores
genéticos que influyen en el “cerebro social” (Rapin 2008).

Por otra parte, la intervencion de factores ambientales, toxicos, teratdgenos, edad
de los padres, infecciones maternas y del neonato, asi como antecedentes de prematuridad
o0 epilepsia, son algunos de los riesgos asociados con la aparicién del autismo (MSP
2017).

Para culminar, desde la neurodiversidad, se debe considerar que el autismo es:
“espectro de condiciones multidiversas, las mismas que interfieren en los procesos de tipo
comunicativo — relacional, creando formas diferentes de comunicacion y de
procesamiento de la informacion” (Lopez Chavez 2021, 22).

Por lo anteriormente mencionado, el autismo no debe ser considerado como una
enfermedad neurobioldgica; al contrario, debe ser comprendido como una condicién
propia de algunas personas que experimentan diversos cambios en los procesos
comunicativos socio-relacionales, vistos desde la perspectiva de la neurodiversidad o
como parte del desequilibrio relacional que ha generado la incomprension de sus
sentimientos, conductas y autopercepcion. En otras palabras, se desconoce a si mismo, si

lo enfocamos desde la cosmovision andina (Achig Balarezo 2015).

Genética y epigenética

El estudio cientifico de los genes® y la herencia, que se refiere a los rasgos
heredados de los padres mediante la secuencia del ADN, se aborda desde la perspectiva
de la genética, segun el National Institute of General Medical Sciences (NIGMS 2022).

En caso de una afeccidn, los genes pueden verse afectados debido a la incorrecta

formacion de proteinas necesarias para su funcionamiento.

% “Es un segmento de ADN, el cual contiene las instrucciones para elaborar una 0 mas moléculas
que ayudan a que funcione el cuerpo” (The National Institute of General Medical Sciences 2022).
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La afeccidn o situacion que altere un organismo puede ser favorecida por ciertos
factores bioldgicos, bioquimicos, fisiolégicos y ambientales, asociados como posible
etiologia del autismo. Sin embargo, existe evidencia de que los procesos epigenéticos
también definen algunas de las caracteristicas del autismo (Arberas y Riggieri 2013).

Por otra parte, la epigenética se refiere a los procesos biologicos necesarios para
el funcionamiento de las células vinculados con el desarrollo embrionario (NIGMS 2022).

Esta nueva ciencia busca aclarar el funcionamiento y el comportamiento del
cerebro a través del desarrollo neuronal o mediante la neuroplasticidad* que presenta el
cerebro humano ante una condicion, factor o enfermedad neuroldgica; es decir, lo que
afecta a la genética para favorecer o no su funcionamiento (Mehler 2008).

Arberas y Ruggieri (2013) sefialan que el funcionamiento adecuado del genoma
estd asociado a la regulacion epigendmica, por lo que las alteraciones en la secuencia de
ADN podrian ser las causantes de los trastornos del neurodesarrollo. Entre sus hipotesis,
mencionan que la regulacién de los componentes genéticos es importante para mantener
un 6ptimo genoma (Arberas y Riggieri 2013).

Skinner y Guerrero-Bosagna (2009 citados en Kremer 2018) indican que, en las
secuencias genéticas a través del ADN, pueden ser heredadas a través de las diferentes
generaciones, expresando asi rasgos o caracteristicas asociadas a la neurodiversidad. A lo
que Tuchman (2013) aduce que efectivamente permite la expresion de hallazgos
epidemioldgicos referentes a los trastornos generalizados del desarrollo.

Las diferencias epigenéticas acumuladas durante la vida, asi como el entorno en
el que se desarrolla o los estilos de vida que posee una persona, son algunos de los
procesos asociados al autismo. Es decir, el contexto, el sujeto, su edad, su familia,
comunidad, algunos procesos malsanos, estilos y formas de vida propios y de su familia,
son componentes que condicionan la presencia del trastorno del espectro autista en ciertas
circunstancias, a expensas del control epigenético sobre su genoma en un momento
determinado (Baron-Cohen 2002).

Por lo expuesto, para algunos autores, el trastorno del espectro autista corresponde
a que, en ciertas ocasiones, determinadas condiciones han superado el umbral normal de
desarrollo, estableciéndose una condicién. Algunos factores genéticos y epigenéticos

produciran variaciones en el desarrollo neuronal, conducta, comportamiento,

4 “Capacidad del cerebro para modificar sus patrones de conectividad neuronal, reajustando su
funcionalidad en respuesta a la informacion recibida del exterior de manera sensorial o del desarrollo
esperado” (Garcés-Vieira MV 2014).
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comunicacion y relaciones psicosociales en un grupo de personas cuyo funcionamiento
bioldgico y fisioldgico se ve afectado, creando caracteristicas propias del autismo.

A lo largo del tiempo, el autismo ha tenido una gran evolucion, desde la mirada
eugenésica alemana de la oscura época del holocausto judio hasta la revolucién mediatica
de la temporada en la que la persona autista es el autor de su propia historia.

Varios enfoques y perspectivas se han posado sobre los trastornos del espectro
autista en busca de la verdadera etiologia de las caracteristicas que son variadas y Unicas
para cada persona autista. Sin embargo, hasta el momento no ha sido posible concluir en
un unico origen.

Por otra parte, el mismo término “autismo” no ha llegado a tener una definicion
absoluta debido a las variaciones que existen en una misma persona. No obstante, se debe
aclarar que pueden existir situaciones asociadas al autismo, como discapacidad
intelectual, déficit de atencion e hiperactividad, alteraciones del suefio, sensibilidad
sensorial o alimentaria, trastornos psiquiatricos, entre otros, que merecen ser estudiados
y acompafados en el desarrollo como parte de un sindrome o una condicion compleja en
la cual interviene la herencia y la genética.

Es posible que la visién médica haya hecho invisible ciertas circunstancias que,
desde la neurodiversidad, nos permiten encontrar en la persona autista. Tales como
diferencias en la sensopercepcién, poco conocida anteriormente, y que ahora son
elemento de estudio para quienes estan interesados en entender las conductas que
presentan algunos nifios desde sus primeros afios de vida.

La finalidad de este paradigma es reconocer al autismo como una variante de la
diversidad humana. Con el acompafiamiento adecuado, no deberia convertirse en un
problema social o de salud, y mucho menos en una discapacidad. La persona autista ha
demostrado tener la capacidad de lograr lo que se propone y busca vivir en equilibrio con
el medio donde se desarrolla, compartiendo experiencias, sensaciones y sentimientos con
los demas seres vivos que habitamos este universo.

En esa misma linea, decir que el autismo es una condicion de vida estariamos
refiriéndonos a otro indicador estadistico, fraccionado o segmentado. Esto evitaria
conocerlo de manera integral. Cabe recalcar que existen conductas y habilidades
caracteristicas de la persona autista, sin que ello conlleve a ser peyorativo; al contrario,
se refiere a reconocer su sentido de identidad y de pertenencia en el medio, como sujetos

de derecho que pueden interactuar con las demas personas como parte de esta diversidad.
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En el marco de las caracteristicas del espectro autista, la sensopercepcion es una
de las particularidades menos investigadas, pero que estan claramente expresadas por la
persona autista. Los cambios perceptuales, como procesos neurofisioldgicos individuales,
son experiencias propias de la forma de ser de la persona autista, lo que le permite
expresar sus deseos a través de conductas y habilidades psicosociales que presenta al
momento de interactuar con su medio.

Sin duda, estas caracteristicas abarcan varios aspectos del autismo que adn son
desconocidos, por lo que ha sido motivo de investigaciones méas profundas. Sin embargo,
es necesario dejar de ver al autismo Unicamente como una enfermedad neurobioldgica o
discapacidad. En cambio, es necesario comprender que las manifestaciones se deben a
dichos cambios en los procesos comunicativos socio relacionales, lo que ha creado ese
desequilibrio debido a la incomprension de sus sentimientos y autopercepcion, es decir,
el desconocimiento de si mismo.

Finalmente, es probable que ciertos componentes externos sean en parte
responsables de las variaciones observadas en la persona autista. Dichas caracteristicas
pueden verse favorecidas o tal vez potenciadas por factores genéticos y epigenéticos cuya
accion ha originado cambios importantes en el funcionamiento bioldgico y fisiologico
descritos dentro del autismo.

Por todo lo antes expuesto, el autismo comprende varias caracteristicas de la
forma de ser de una persona. Esto invita a reconocer su esencia, a entender su propia
identidad, su manera de pertenencia y su forma de permanecer en el universo donde se
desarrolla habita y convive con otras personas que presentan multiples caracteristicas
similares y algunas otras diferentes. Sin embargo, con ellas crea una realidad y un entorno
que muchas veces resultan castigadores para quienes no han entendido su forma de
procesamiento de la informacion.

No olvidemos que es dificil mantener habilidades sociales de comunicacion y
lenguaje. Por lo tanto, es necesario mostrar autorregulacion y asi comprender las
diferencias de las personas con las que coexiste dentro de un medio tan grande donde es

posible contemplar y apreciar la diversidad.

Percepcion y concepcion

La palabra “percepcion” se entiende como la manera de interpretar la informacién

proveniente del exterior o del interior que se recibe mediante los sentidos y se descifra
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segun el significado que tenga para cada persona (Oviedo 2004). En cuanto a la
"concepcion”, se refiere al punto de vista que, sumado a las propias creencias, se traduce
en el comportamiento y funcionamiento del desarrollo mental (Ausderau et al. 2014).

Desde la posicion de la neurodiversidad, la manera de considerar al autismo va
desde la concepcidn, debido a que cada persona tiene su propia forma de ser y que a través
de sus creencias propias elaborard su historia de vida y pertenencia en base al contexto
donde se desarrolla (Gent, Heijnen y Treffers 1997).

En el caso de la persona con autismo, como ya hemos indicado, la forma de
interpretar los estimulos provenientes del exterior puede ser amplia y variada. La manera
de responder se manifiesta a traves de conductas, preferencias, movimientos regulatorios,
asi como preferencias en texturas, alimentos, olores y otros, en menor o mayor intensidad.

Estas preferencias pueden ser interpretadas de manera desagradable por parte de
la persona con autismo, lo que puede llevar a evitar situaciones cotidianas como abrazos,
besos o la simple cercania de otras personas. Sin embargo, es importante mencionar que
no pueden evitar sentirlo y que, en realidad, desean socializar e interactuar con otras
personas. Esta lucha constante en su interior ha llevado a estigmatizar a las personas con
autismo como individuos que viven en su propio mundo, un mundo en soledad.

Es valioso observar que la neurodiversidad aboga por reconocer y respetar la
diversidad de las experiencias neurolégicas, incluidas las de los nifios y nifias autistas. En
lugar de percibir sus experiencias como desviaciones de la norma, se podria promover
una comprensién que celebre la singularidad y valore la riqueza que aporta la
neurodiversidad a la sociedad.

La "concepcion”, vinculada al punto de vista y creencias individuales, puede ser
enriquecida al considerar la diversidad neurol6gica como una variante natural en lugar de
un déficit a corregir. La neurodiversidad busca cuestionar las percepciones tradicionales
que pueden llevar a estigmatizar a los nifios y nifias autistas, abogando en cambio por un
enfoque inclusivo y respetuoso de la diversidad neurocognitiva.

Por otra parte, la concepcién es la directriz que una persona tiene desde su juicio
u opinion creada en su mente acerca de una cosa, persona, estimulo o actividad, por lo
tanto, es muy variable e individual. En todos los casos, las personas haran su
interpretacion segun la cercania que tengan sobre el tema. En la presente investigacion,
los profesionales de la salud seran quienes nos acerquen a comprender el autismo desde

las areas de oportunidad de desarrollo que presenten nifios y nifias autistas.
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A través de la neurodiversidad podemos conceptualizar al autismo como las
diferentes formas de existir como seres humanos en contraposicion con las diferencias

neuroldgicas con una variacion natural entre humanos (Walker 2014).

2. El autismo a nivel regional y local

A nivel de Latinoamérica, se han realizado pocos estudios acerca del autismo, y
en Ecuador, esta situacion es aun mas evidente, lo que hace dificil determinar un perfil
epidemioldgico en el pais. En Ecuador, se han llevado a cabo al menos 14 estudios sobre
el autismo, enfocados en la percepcion, las representaciones, el sistema de comunicacion,
los procesos propioceptivos, la inclusion, el acompafiamiento y el seguimiento de
personas autistas. Estos estudios forman parte de los temas de investigacion de postgrado
que se encuentran en el repositorio digital de la Universidad Andina Simon Bolivar.

Un estudio de la Red Espectro Autista Latinoamérica (Barragan-Pérez et al. 2021)
aplicd 2685 cuestionarios y obtuvo los siguientes resultados: “incidencia de los
Trastornos del Espectro Autista (TEA), trastorno generalizado del desarrollo no
especificado (PDD-NQOS), trastorno penetrante del desarrollo (PDD), asperger, trastorno
del espectro autista y otros trastornos del neurodesarrollo” (APA 2014).

El objetivo de este estudio fue analizar el perfil epidemiolégico de los TEA en
Latinoamérica, destacando los trastornos del espectro autista (TEA), que afectan
aproximadamente al 1 al 1,5 % de la poblacién y se caracterizan por alteraciones en el
neurodesarrollo que influyen en la interaccion social y la comunicacion. En paises
latinoamericanos, se estima que hay entre 25 y 30 personas con TEA por cada 10,000
habitantes segun datos de 2011-2013 (Fajardo et al. 2021).

En Ecuador, encontramos poca informacion acerca de la realidad del autismo.
Algunos estudios estan orientados desde el area educativa y la psicologia. Sin embargo,
Ilama la atencion la investigacion de Lépez y Larrea (2017), quienes aplicaron tres
instrumentos diagnoésticos validados en el pais a 160 nifios y nifias ecuatorianos de la
region costa y sierra.

Los instrumentos utilizados fueron: SCQ (tamizaje), ADI-R (entrevista a los
padres) y ADOS (observacion diagnostica). Ademas, se empled el cuestionario de
insercion social (INSOC) y el cuestionario del estado de la situacion del autismo (CESA)
con el objetivo de conocer la categorizacion social y la realidad de la condicion autista a

nivel nacional.
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De los resultados obtenidos, destacan los antecedentes familiares, como la
prematuridad y la puntuacion de Apgar®, que fueron significativamente mayores en el
grupo de nifios con autismo en un 10 %. La carencia de respuestas a las caricias y la
deteccidn de diferencias antes de los dos afios de edad por parte de los padres se encontrd
en el 53 % de los casos estudiados. Ademas, 3 de cada 4 padres de nifios autistas
reconocieron tener problemas escolares, calificados como una “experiencia negativa” en
el 50 % de los casos.

En cuanto al diagndstico de autismo, el 26 % de los nifios fueron evaluados por
varios profesionales en salud y educacion, con distintos diagnosticos previos, quienes
solicitaron exdmenes en el 92,8 % de los casos sin obtener alteracion alguna. Sin embargo,
las familias de clase media reportaron un aumento en los gastos, en promedio de 1.000
ddlares, para llegar al diagndstico.

Por otra parte, el 68 % de los casos negd haber tenido un Unico tratamiento
efectivo. En promedio, recibieron 8 diferentes tipos de terapias, siendo la terapia de
lenguaje la mas frecuente. La terapia farmacolégica fue suspendida tras presentar efectos
secundarios.

El diagnostico adecuado y oportuno de la condicién autista atn no ha sido posible
debido a la larga serie de procedimientos, tratamientos y examenes costosos realizados
por profesionales poco capacitados en el tema, segun refieren las autoras. Ademas,
manifiestan su preocupacion por las comorbilidades asociadas y los recursos econémicos
limitados de algunas familias entrevistadas, lo que conlleva al aumento de gastos para
llegar al diagnostico e impide acceder a una intervencion adecuada (LOpez y Larrea
2017).

Estudios epidemioldgicos en 2009 mostraron que los Trastornos del Espectro
Autista eran mas frecuentes de lo que se pensaba (Baird et al. 2006). Estos trastornos se
describieron principalmente en tres areas: comunicacion, lenguaje y comportamiento, lo
que provoca dificultades en las personas que viven esta condicion, ya que puede limitar
su forma de relacionarse con la sociedad y sus actividades diarias, generando un cambio
en sus vidas y en la de sus padres o cuidadores.

Por otra parte, existen causas genéticas, trastornos neurobioldgicos, hereditarios y
algunas otras experiencias de personas con autismo y sus familias que han sido atribuidas

como etiologia de la condicion de autismo. Sin embargo, a través de internet se

5 “Método de evaluacion de la adaptacion y vitalidad del recién nacido tras el nacimiento”.
(Asociacion Espafiola de Pediatria 2014).
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encuentran novedades en cuanto al diagndstico, tratamiento y métodos "inclusivos” en el
area educativa y social, que en muchos casos no cumplen esta caracteristica.

Segun el National Institute of Mental Health (2011), menciona que existen
terapias nutricionales, terapias con medicamentos tradicionales, asi como el uso de
probidticos y otras terapias alternativas. No obstante, aclara que carecen de respaldo
cientifico, por lo que advierte que su uso debe ser indicado por un profesional autorizado
y capacitado en el tema, debido a que los padres podrian caer en manos de timadores que
se aprovechan de la desesperacion por obtener mejores resultados en sus hijos.

En Ecuador se realizdé un estudio donde se examina la necesidad urgente de
mejorar la precision y rigurosidad en el diagnostico del autismo en Ecuador, destacando
que los procesos diagndsticos son costosos y varian segun la ubicacion socioespacial y la
insercion social. Segun encuestas y confirmacidn de casos, se encontro “que el 26 % de
los nifios en el estudio recibieron maultiples diagnosticos previos, el 13,75 % fueron
diagnosticados incorrectamente, y el 46,2 % en Guayaquil y el 23,7 % en Quito gastaron
mas de mil ddlares en la busqueda de un diagnostico preciso”. El estudio, realizado con
160 nifios, revela los grandes desafios que deben enfrentar durante el proceso de
diagnostico y terapias asociadas, relacionadas con la situacién socioeconomica de los
padres en Ecuador (L6pez Chavez 2017).

De igual manera, en otro estudio realizado en Ecuador, se buscé extender los
hallazgos de investigaciones internacionales sobre el uso del Attachment Q-set (AQS) en
la evaluacién del apego en preescolares con trastorno del espectro autista al contexto
ecuatoriano y latinoamericano. El objetivo principal fue explorar la validez del AQS en
la poblacién ecuatoriana con autismo. Para ello, se llevaron a cabo tres grupos de
participantes. En el primero, tres profesionales evaluaron la adaptacion linglistica del
instrumento. En el segundo, diez figuras cuidadoras utilizaron el AQS para crear perfiles
de apego ideales en preescolares de desarrollo tipico. En el tercer grupo, diez expertos en
autismo construyeron perfiles de apego 6ptimos en preescolares con TEA (Diaz y
Noblega 2019).

El analisis de los datos se realizé mediante una metodologia mixta, y los resultados
mostraron correlaciones similares a las encontradas en estudios con poblacion
latinoamericana tipica, lo que sugiere que el AQS es aplicable a preescolares ecuatorianos
con TEA. Esto podria tener un impacto positivo en el disefio de programas de intervencion

que involucren a las figuras cuidadoras (Diaz y N6blega 2019).
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Asi mismo, para el afio 2020, en un estudio donde se utilizé un enfoque cuali-
cuantitativo con el objetivo de conocer la perspectiva de los padres cuyos hijos han sido
diagnosticados con TEA con respecto a la inclusion educativa en instituciones regulares,
se llevd a cabo una encuesta a 60 padres, 30 de cada una de las asociaciones: la Asociacion
de Padres y Amigos para el Apoyo y Defensa de los Derechos de las Personas con
Autismo y la Asociacion Madres y Padres Extraordinarios de la ciudad de Quito. Se
obtuvieron resultados donde las instituciones educativas regulares ain no han logrado
implementar procesos efectivos de inclusién, persistiendo la segregacion y
discriminacion hacia el derecho a la educacion de las personas con TEA. Ademas, la falta
de capacitacién de los docentes en el abordaje de este trastorno contribuye a la
disminucion de la atencidn a la diversidad en las aulas (Flores 2018).

De igual manera, con respecto a la inclusion educativa en nifios con Trastorno del
Espectro Autista, en la Unidad Educativa Especial Manuela Cafizares se propuso
desarrollar un conjunto de estrategias didacticas para la inclusién, donde se obtuvo que
destacan las barreras que enfrenta el nifio tanto para su inclusion en el sistema educativo
como para su éxito, incluyendo la falta de capacitacion y la capacitacion inadecuada de
los docentes. Ademas, se observé que el nifio requiere un apoyo significativo en cuanto a
la verbalizacion y las habilidades linglisticas en general. A partir de estos hallazgos, se
disefi6 una estrategia didactica para mejorar su proceso de ensefianza y aprendizaje, y la
evaluacion de esta propuesta mostré avances positivos en el desarrollo del nifio
(Encarnacién 2020).

Para el afio 2016, la Direccion Nacional de Discapacidades del Ministerio de
Salud obtuvo un total de 1266 personas con diagndstico de TEA, entre ellos presentaron:
254 personas con autismo atipico, 792 con autismo de la nifiez, 205 con sindrome de
Asperger y 15 con sindrome de Rett (Ministerio de Salud Publica del Ecuador 2017).

Para enero de 2022, el registro nacional de personas con discapacidad inscribi6 un
total de 471.205 personas (206.714 mujeres y 264.463 varones), clasificados por tipo
(fisica, intelectual, auditiva, visual y psicosocial), por grado (de 30 a 100 %) y por grupo

etario (de 0 a 65 afios en adelante) (Figura 1).
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Consejo Nacional para la TOTAL DE PERSOMAS CON DISCAPACIDAD REGISTRADAS EN EL REGISTRO
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Figura 1. Personas con discapacidad a nivel nacional
Fuente: Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades CONADIS, enero 2022
Elaboracion: Adaptado del original, (CONADIS 2022).

En la provincia del Azuay se han registrado 29.522 personas con discapacidad
segun los datos del Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS).
En discapacidad psicosocial se encuentran registradas 1.681 personas (5,69 %). Dentro
de este tipo de discapacidad se incluye al autismo (Figura 2).


https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/
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Figura 2. Personas con discapacidad en la provincia del Azuay
Fuente: Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades CONADIS, enero 2022
Elaboracion: Adaptado del original, (CONADIS 2022).

En el canton Cuenca, actualmente, existe un total de 20.234 personas con
discapacidad, de las cuales 1.275 personas (566 mujeres y 709 varones) fueron registradas
con discapacidad psicosocial (6,30 %). Segun el grado de discapacidad, 695 personas
(54,51 %) presentan un grado de 30 al 49 %. El grupo etario de 36 a 64 afios con un
48.31% fue el mas destacado, sin embargo, el grupo etario de 7 a 12 afios con un registro
de 131 personas con discapacidad representa el 10,27 %, presta especial interés, debido a

que este grupo de nifios son parte del objeto de estudio de la presente investigacion

(Figura 3).
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Figura 3. Personas con discapacidad en el canton Cuenca.
Fuente: Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades CONADIS, enero 2022
Elaboracion: Adaptado del original, (CONADIS 2022).

Las estadisticas sugieren un incremento de personas con discapacidad en Ecuador.
A nivel del cantén Cuenca, claramente se observa la alta incidencia de discapacidad
intelectual con un 20,18 % y la discapacidad psicosocial con 6,30 %. El diagnostico de
autismo estd considerado dentro del registro psicosocial, sin embargo, es posible que
exista una brecha entre las personas registradas y las que realmente existen.

El proceso de registro de la discapacidad se realiza posterior al informe elaborado
por un profesional de salud, encargado de verificar el grado y tipo de discapacidad. Segun
los diagnosticos obtenidos, se otorgara el respectivo carné. Basado en el mayor grado de
discapacidad encontrado en la persona, es decir, cuando existe mas de un tipo de
discapacidad, se registra inicamente el de mayor grado. Por lo tanto, es posible que dentro
de discapacidad fisica, intelectual, visual y auditiva estén incluidas personas con
diagnostico de autismo.

Segun los datos del Ministerio de Salud Publica del Ecuador, en el afio 2016 se
reportaron 1.266 casos de autismo. Sin embargo, esta cifra refleja una baja incidencia
actualmente. En el marco de la pandemia se pudieron encontrar un mayor nimero de
casos que aun estan en fase de investigacion debido a los cambios de comportamiento

tras vivir el aislamiento social durante el confinamiento.
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Por otra parte, es posible que exista un infra diagnostico. Esto se explica por el
desconocimiento del abordaje del autismo en primer nivel de atencion, la falta de recursos
humanos y econdmicos en el diagnostico e intervencion de los trastornos del
neurodesarrollo, sumado a la falta de investigaciones locales que permitan determinar

cudl es la realidad del autismo en nuestro pais.

Incidencia mundial del Autismo

El Centro de Control de Enfermedades (CDC) (2020) indico que la prevalencia
del TEA, en el afio 2000, fue 1 de cada 154 nifios menores de 8 afios (0,6 %). Por su parte,
en el 2012, la Organizacién mundial de la Salud (OMS), afirma que existe una prevalencia
media de autismo de 62 personas por cada 10.000 habitantes. La prevalencia fue de 1,6
%, sin embargo, se estima un incremento de nifios con trastorno del espectro autista, de
aproximadamente 1 de cada 60 nifios (1,7 %).

A nivel de Latinoamérica, en el 2016, fue 1 de cada 54 nifios, con una frecuencia
de 4.3 veces mayor en nifios que nifias. En México fue 1 de cada 115 nifios. En Colombia
se estima un 16 % de menores de 15 afios, sin embargo, no precisan la incidencia. En
Norteamérica, el afio 2017, Estados Unidos registrd 80 casos por cada 10.000 nifios,
siendo la octava prevalencia mas alta, segun refiere el CDC (2020).

En el caso de Ecuador, la prevalencia aproximada fue de 0,28 % para nifios
menores de 5 afios, sin embargo, al no disponer informacion suficiente las cifras podrian

ser variar (Morocho. et al. 2021).

Procesos asociados al autismo

Algunos autores refieren que existe una importante influencia de factores
ambientales sobre el desarrollo del autismo. Condiciones ambientales, como la edad de
los progenitores, infecciones virales y déficits nutricionales, estan relacionados con el
periodo prenatal como fase critica del desarrollo debido a la susceptibilidad que presentan
la madre y su hijo durante la evolucion de una persona.

Los trastornos del espectro autista tienen una fuerte asociacion genética heredable.
Factores genéticos involucrados con el neurodesarrollo, la comunicacion neuronal e

interaccidn social, y factores epigenéticos como la metilacion del ADN, la modificacion
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de histonas y el ARN no codificante, estan estrechamente relacionados como probable
etiologia del autismo (Yoon et al. 2020).

La mayoria de las investigaciones han asociado al autismo a una condicion
neurobioldgica de base genética donde los mecanismos epigenéticos y los procesos
ambientales propician su prevalencia y heredabilidad, siendo necesario complementar
con estudios para determinar la presencia del autismo en la descendencia familiar
(Arberas y Ruggieri 2019).

Para Yoon Sang y colaboradores (2020), procesos prenatales como infecciones
virales, edad de los padres y la falta del aporte de zinc durante la gestacion o posterior al
nacimiento se relacionan con algunas alteraciones durante el desarrollo fetal. Por otra
parte, se mencionan mutaciones en células germinales que provocan la disfuncién del
desarrollo cerebral de un individuo, desde el punto de vista biomédico. Ademas, es
posible que dichas situaciones vividas durante la etapa prenatal estén vinculadas con el
autismo como potenciales biomarcadores (Masini et al. 2020).

Ademas, la metilacion del material genético (ADN/ARN), traslocaciones o
mutaciones puntuales estan relacionadas con las alteraciones psicosociales,
comunicacion, motricidad y otras. Esto es el resultado de la asociacion de uno o mas de
los factores mencionados (Figura 4).

Para comprender la asociacion de la base molecular del autismo con otros factores,

como probable etiologia se indica un resumen a continuacion.
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Factores ambientales y prenatales
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Figura 4. Factores de riesgo de los trastornos del neurodesarrollo

Fuente: Genetic and Epigenetic Etiology Underlying Autism Spectrum Disorder, Journal Clinical
Medicine

Elaboracion: Adaptado del original, (Sang et al. 2020).

En cuanto a los factores ambientales y prenatales, varios autores mencionan que
la edad avanzada de los progenitores estd estrechamente relacionada con alteraciones
genéticas de los espermatozoides. Se menciona también que la prematuridad y el bajo
peso al nacer incrementan hasta cinco veces la incidencia de autismo con relacion a los
nifios nacidos a término de peso adecuado.

Por otra parte, Morocho y colaboradores (2021) mencionan que infecciones
virales causantes de fiebre materna podrian estar relacionadas con la incidencia de
autismo, asi como factores inmunoldgicos que intervienen en el correcto desarrollo
cerebral del individuo.

En contraposicion, encontramos estudios anteriores que indican que la asociacién
de infecciones virales durante el embarazo afectd el sistema nervioso central de fetos
vulnerables debido a alteraciones en su inmunidad, produciendo alteraciones
neurolégicas, pero no necesariamente estan asociadas al autismo.

En este sentido, ampliaron la investigacion inmunoldgica en nifios autistas sin
encontrar anticuerpos responsables del autismo, sin embargo, encontraron diferentes tipos

de inmunoglobulinas en nifios autistas, entre ellos la inmunoglobulina 1gG. Dichos
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anticuerpos han sido observados en otras disfunciones cerebrales junto a alteraciones en
la capacidad de sintesis de serotonina, asi como incremento del tamafio del cerebro en
nifios y nifias autistas (Gent, Heijnen y Treffers 1997).

A través de esta informacion, resulta evidente que no se puede ignorar la presencia
de cambios epigenéticos que, aunque no pueden ser clasificados como una "causa™ directa
del autismo, indudablemente ejercen influencia sobre comportamientos vy
manifestaciones del ser. Esta realidad subraya la complejidad inherente a la configuracion
del ser humano y de otros seres vivos, que operan como sistemas interrelacionados entre
componentes bioldgicos, sociales, espirituales, objetuales y culturales.

La comprension de la neurodiversidad y sus manifestaciones, como el autismo,
debe considerar esta integracién dindmica de factores. Asi, se desafia la nocion simplista
de "causa" y se abraza una perspectiva mas holistica que reconoce la interaccion entre
diversos elementos, proporcionando una vision mas completa y matizada de la diversidad
y complejidad de la experiencia humana y bioldgica.

Para Panisi (2021), la asociacion entre procesos genéticos y ambientales
pertenecen al paradigma patogenético integral, debido a que, durante el proceso de
desarrollo fetal, existen cambios bioldgicos relacionados con el estrés oxidativo, disbiosis
intestinal, sistema inmunitario y cambios mitocondriales los cuales pueden contribuir con
la aparicién del autismo.

Por otra parte, desde la neurodiversidad, el autismo se podria entender como una
evolucion constante del ambiente y del organismo, lo cual implica procesos de
acoplamiento dinamico de uno con otro (Lopez 2021, 34).

En esa misma linea, los habitos nocivos, como el consumo de cocaina, alcohol y
antidepresivos, como los inhibidores de la recaptacidn de serotonina y acido valproico,
se han encontrado altamente asociados a varios casos de autismo segun la investigacion

de Morocho y colaboradores (Perfil epidemioldgico del autismo en Latinoamérica 2021).

3. Etiologia del autismo y acompafiamiento en salud

Segun el DSM-1V, los trastornos generalizados del desarrollo se caracterizan por
alteraciones en la interaccion social, comunicacion y comportamientos repetitivos,
afectando aproximadamente a un caso por cada 150 nifios. Ademas, estos trastornos
tienen una etiologia compleja, en su mayoria relacionada con factores genéticos, aunque

algunas veces estan vinculados a enfermedades especificas (Varela-Gonzalez et al. 2011).
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El autismo se puede clasificar en primario y secundario en funcion de su etiologia.
Se encontro evidencia de factores genéticos, particularmente en el cromosoma 15q11-
q13, en el autismo primario. Sin embargo, aun se desconoce la causa en diversos casos
de conductas autistas. Sin embargo, el diagndstico del autismo se basa principalmente en
la evaluacion clinica, pero la diversidad en sus causas ha dificultado el desarrollo de
pautas que permitan tomar decisiones tempranas para mejorar la calidad de vida de los
pacientes autistas (Rivas et al. 2009).

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) representan un grupo de trastornos del
neurodesarrollo con causas genéticas, ambientales o multifactoriales, caracterizados por
deficiencias en la comunicacion y las interacciones sociales. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), aproximadamente 1 de cada 160 nifios en todo el mundo se
ve afectado por algun tipo de TEA. En 2016, el Ministerio de Salud Publica de Ecuador
reportd 1266 casos de TEA en el pais.

Mientras que, en paises latinoamericanos como Chile, Republica Dominicana,
Venezuela, Brasil y Uruguay, el autismo afecta a una proporcion significativa de la
poblacién, Argentina presenta una incidencia mas baja, segun datos de la Red Espectro
Autista Latinoamérica.

El diagndstico de TEA en Latinoamérica suele ser realizado por profesionales
como psicdlogos, neurdlogos y psiquiatras, y las primeras sospechas suelen surgir
alrededor del primer afio de vida, con un diagndstico definitivo que puede demorar méas
de dos afios (Morocho Fajardo et al. 2021).

En Ecuador, la informacion sobre el autismo es limitada y la legislacion lo
considera una condicion de baja prevalencia que debe ser abordada gradualmente. Por lo
tanto, la distribucion del autismo en términos de nivel socioecondmico muestra una
mayoria en la poblacion de bajos ingresos en Guayaquil y una minoria en Quito, lo que
contradice investigaciones en Estados Unidos que sugieren una mayor prevalencia en
familias de altos ingresos (Lopez et al. 2020).

La informacidn étnica es escasa, pero investigaciones en otros lugares sugieren
una posible relacién entre el autismo y la poblacién inmigrante. Ademas, las personas con
autismo en Ecuador a menudo enfrentan dificultades relacionadas con la vivienda y
condiciones de vida precarias. Aunque la atencion médica es principalmente publica, la
atencion para el autismo suele ser proporcionada por el sector privado, especialmente en
Quito (Breilh 2013).
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La inclusion educativa es un desafio debido a la falta de capacitacion de los
profesionales, lo que resulta en casos de acoso escolar y exclusion de los nifios autistas
del sistema educativo, como se demostro en un estudio en Quito en 2013 (MSP 2017).

Se ha observado un aumento en la cantidad de personas con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) en Latinoamérica. Por lo tanto, se estan implementando programas de
vigilancia para identificar signos tempranos de problemas en el desarrollo neurolégico,
con el objetivo de facilitar diagndsticos y tratamientos oportunos (Velarde-Inchaustegui
et al. 2021).

Existen diversas herramientas como cuestionarios y escalas a nivel global que son
altamente confiables en este proceso. Se busca constantemente formas nuevas de mejorar
el acceso, reducir costos y disminuir los tiempos de espera para el diagndstico de TEA.

La aplicacién del método GPM-CHAT/R ha demostrado ser especialmente
efectiva en identificar TEA en poblaciones con recursos limitados. Ademas, la Telesalud,
mediante su enfoque sincrénico y asincrénico, se presenta como un medio viable,
accesible, aceptado y confiable para la prestacion de servicios de salud a pacientes con
TEA (Barani 2019).

El aumento significativo en la prevalencia de Trastorno del Espectro Autista
(TEA) a nivel global, incluyendo en Latinoamérica y el Caribe, se ha visto acompafiado
por un incremento en los casos de COVID-19 en todo el mundo. Esto plantea la necesidad
de investigar el impacto de la pandemia y las medidas de aislamiento social en personas
con TEA y sus familias, considerando las variadas disposiciones adoptadas por cada pais.

Ademas, dada la incertidumbre sobre la evolucion de la pandemia y las medidas
sanitarias futuras (Valdez et al. 2021), es ampliamente reconocido que la salud mental, la
calidad de vida y el bienestar emocional han sufrido impactos significativos a nivel global
debido a la pandemia. Sin embargo, es importante destacar que las personas con
discapacidad y sus familias enfrentan una mayor vulnerabilidad durante estas crisis
sanitarias (Holmes et al. 2020).

Pellicano y Stears (2020) sefialan que las dificultades profundas que enfrentan las
personas con autismo a menudo pasan desapercibidas, y las organizaciones de familias,
grupos comunitarios e investigadores enfrentan obstaculos adicionales para abordar estos
temas durante la pandemia. Esto ha resultado en situaciones extremas de abuso y
exclusion de los cuidados y servicios adecuados, como la suspension de tratamientos en
Latinoamérica y la prohibicion de actividades presenciales con personas con TEA por

parte de terapeutas y personal de apoyo escolar (Weiss y Fardella 2018).
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En cuanto al manejo de la “enfermedad” y el acompafiamiento. Segun la
investigacion de Lopez C. y Larrea M. (2017), nos dan a conocer la incidencia del autismo
a nivel nacional, mostrando el largo camino que los padres deben seguir para llegar a un
diagnostico, con la esperanza de obtener atencion adecuada en todos los ambitos de
desarrollo de sus hijos (Figura 5).

Por otra parte, mencionan la variedad de profesionales que revisaron a los nifios
hasta obtener un diagndstico final. Entre ellos estan educadores, neurdlogos,

neuropediatras, pediatras, psicélogos, psiquiatras y terapistas de lenguaje.

Profesional que diagnosticé el Autismo

Educador Neurdlogo Neuropediatra Pediatra Psicologo Psiquiatra Terapista del
lenguaje
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Figura 5. Profesional que diagnosticé el autismo
Fuente: Autismo en Ecuador: un grupo social en espera de atencion, 2017.
Elaboracion: Adaptado del original, (Lopez y Larrea 2017).

Como se puede observar, psic6logos y psiquiatras son quienes con mas frecuencia
realizaron la identificacion especializada de los nifios estudiados. En el caso de los
pediatras, fueron los profesionales menos consultados por esta condicién. Por lo tanto,
los médicos pediatras estamos llamados a conocer méas acerca del autismo para
identificarlo de manera oportuna y adecuada o en su defecto, derivar al profesional mejor
capacitado para el abordaje integral del nifio autista. Esto ayudara a mejorar los tiempos
de consulta y promover el trabajo multidisciplinario en equipo.

Es probable que la necesidad de que un psiquiatra, neurdlogo, psicélogo o
neuropsicologo valide el ansiado diagndstico se deba a que las guias de salud ecuatorianas
vigentes en la actualidad, aceptan los certificados de dichos profesionales previa a la
obtencion del carné de discapacidad psicosocial segin el CONADIS. Es decir, la mirada
biomédica, hegemdnica prima por encima de cualquier otro enfoque que observe de
manera integral a un sujeto de derecho que vive una condicion diversa y Unica dentro de

lo diverso.
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Desde la neurodiversidad, se plantea la pregunta fundamental de como esta
realidad se relaciona con la formacion y perspectivas de las personas y profesionales
involucrados en el proceso diagnostico. Si se aspira a un enfoque integral, caracterizado
por considerar el contexto social y cultural del individuo, asi como sus experiencias y
preferencias personales, es crucial que quienes realizan el diagndstico comprendan y
aborden la diversidad del espectro autista sin convertirlo en una etiqueta que estigmatice
o limite.

La capacitacion y sensibilizacion de los profesionales de la salud, particularmente
de los pediatras, se presentan como elementos fundamentales para asegurar una
comprension adecuada y una atencion respetuosa de la diversidad dentro del espectro
autista. Este analisis invita a una reflexion profunda sobre coémo se concibe y se aborda
el autismo en el ambito de la salud, promoviendo una vision mas inclusiva y respetuosa
de la diversidad neurocognitiva.

El enfoque de las caracteristicas del autismo ha sido el objetivo de muchos
estudios actuales. Sin embargo, no hay suficiente informacion acerca de la percepcion del
autismo desde su contexto familiar.

Existen pocas investigaciones acerca de procesos asociados al autismo. En este
sentido, la investigacion de Miranda A. y colaboradores (2023) refiere que existe una
importante asociacion entre la influencia negativa del ambiente familiar con autismo y el
desarrollo de las habilidades socioadaptativas.

En su investigacion, determinaron las particularidades de las familias de los nifios
con TEAy su posible influencia sobre las caracteristicas del autismo, asi como el impacto
en sus habilidades socioadaptativas durante la adolescencia. Elementos como el apoyo
social familiar y el nivel educativo de los padres fueron los mejores predictores de las
habilidades de socializacion de adolescentes con TEA. La combinacion de dichos
elementos con otros, como el estrés parental, las estrategias de compromiso y
reestructuracion cognitiva, permitieron determinar dos perfiles familiares: de alto y bajo
riesgo. Los grupos de estudio fueron analizados en dos lineas de tiempo, T1: primera
infancia (menos de 5 afios) y T2: adolescencia.

El grupo de alto riesgo familiar incluy6 18 adolescentes, quienes presentaron
puntuaciones superiores en estrés y puntuaciones inferiores en compromiso,
reestructuracion cognitiva y apoyo. Por otro lado, el grupo de bajo riesgo familiar estuvo
conformado por 27 nifios, quienes presentaron puntuaciones inferiores en estrés y

superiores en compromiso, reestructuracion cognitiva y apoyo confidencial. En cuanto a
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edad, sexo o cociente intelectual (CI), no hubo diferencias significativas entre ambos
grupos.

El abordaje de estrés parental, estrategias de afrontamiento® (compromiso y
reestructuracion cognitiva’) y apoyo social fue analizado en T1 (primera infancia) y en
T2 adolescencia) se analizaron temas como severidad de sintomas de autismo?,
socializacion®, teoria de la mente!?, dificultades conductualest! y transicion a la educacion
secundaria®?.

Las manifestaciones de autismo en adolescentes obtuvieron puntuaciones mas
altas en las familias de alto riesgo, al contrario, las habilidades socio-adaptativas
obtuvieron puntuaciones inferiores en el grupo de bajo riego. Los sintomas y habilidades
cotidianas fueron estadisticamente significativas entre ambos grupos. El grupo familiar
de alto riesgo presentaron 3 adolescentes sin criterios para TEA y en el grupo de bajo
riesgo fueron 10 adolescentes sin diagnostico de autismo.

Alteraciones en el desarrollo y evolucion durante la adolescencia obedecen a los
efectos negativos sobre el desarrollo cognitivo y social. Esto se debe al estrés y a la
interaccién mas critica y menos carifiosa con los hijos del grupo familiar de alto riesgo.
Por lo tanto, es fundamental mantener estrategias de afrontamiento, apoyo social,
participacion en programas psicoeducativos, terapias cognitivas-conductuales y de
relajacion que pueden disminuir el estrés y favorecer positivamente las responsabilidades
paternales.

El grupo de bajo riesgo demostrd6 mejores habilidades sociales, transicién a la

secundaria sin complicaciones y menor incidencia en alteraciones de comunicacion,

® “Participacion ante una situacion estresante del hijo”.

" “Esfuerzos positivos para enfrentar una situacion estresante”.

8 «“Severidad de los sintomas de autismo”. Se refiere a las caracteristicas del DSM-V:
alteraciones socio-comunicativas, conductas repetitivas, intereses restrictivos analizados
mediante el cuestionario de comunicacion social (SCQ).

% “Socializacion. Son las relaciones interpersonales, juego y tiempo libre y habilidades de
afrontamiento segln la escala de propiedades psicométricas” (escala VABS-II).

10 “Teoria de la mente. (ToM) escala avanzada de evaluacion de comprensién de
emociones bésicas y términos mentales, distincion de representaciones fisicas y mentales,
competencia para comprender inferencias y juicios sociales complejos”.

11 «Dificultades conductuales. Cuestionario de fortalezas y debilidades que valoran
sintomas emocionales, problemas de comportamiento, hiperactividad y problemas con los pares”.

12 “Transicion a la educacion secundaria. Se refiere a la informacion sobre el desempefio
de los hijos en 5 etapas: desarrollo de amistades, autoestima, adaptacion a la vida escolar, interés
en escuela o trabajo y uso de nuevas rutinas”.
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conductas repetitivas e intereses restringidos. Es decir, el grupo de bajo riesgo presento
una evolucion dptima en el desarrollo de la adolescencia de personas autistas.

Sin embargo, con la adecuada asesoria a los padres y maestros de ambos grupos
familiares, pueden mantener un proceso de reestructuracion oportuna como una
alternativa para afrontar las situaciones de la vida diaria. Esto motiva a los padres a

socializar el aprendizaje con las demés familias.

Miradas sobre el autismo

La concepcion del autismo ha ido evolucionando a grandes pasos. Si miramos la
concepcion inicial desde la enfermedad, encontraremos que existe una marcada vision
desintegradora de una persona cuya condicion de vida afecta sus relaciones sociales, su
desenvolvimiento en el &mbito laboral, educativo, profesional y de inclusién. Pero, ante
todo, debe cargar con la aceptacion de una comunidad que se deja llevar por los mitos en
cuanto a lo que realmente constituye ser una persona autista.

Para mirar a la persona autista de forma integral es necesario dar voz a los
protagonistas de esta condicion de vida. Permitir que la diversidad neuroldgica sea
comprendida favorecera la aceptacion de su forma de ser y existir sin temor a las
diferencias en como percibe el mundo. Para ello, es necesario un cambio de paradigma
que nos posicione en la neurodiversidad, evitando calificar al autismo como discapacidad
o0 enfermedad.

Si bien es cierto, no se contrapone con la concepcion genética y epigenética del
autismo, que causan alteraciones en la estructura y funcionamiento de la actividad
neuronal, asi como de las conexiones neuronales, que seran variadas en cuanto a su
intensidad o expresion (Lopez 2021), creando una disociacion entre lo anormal o diverso
con lo que aparentemente se considera normal.

La vision de la neurodiversidad permite concebir al autismo como una persona
que presenta una diversidad en su forma de ser, lo cual no es una anormalidad que deba
ser curada, al contrario, debe ser entendida y respetada. Este largo camino ha llevado a
gue muchos cuidadores primarios desistan de las terapias u otras alternativas que
favorezcan el desarrollo de un nifio o nifia autista. Estas terapias, apoyadas en la
comunidad cientifica, permiten obtener los mayores beneficios para quien asi lo requiera.

Cabe recalcar que la importancia radica en que los profesionales de la salud puedan
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brindar un acompariamiento que ayude a entender la diversidad que existe en cada persona
y no sea la busqueda de la panacea para una patologia.

Ademas, debo indicar que este camino puede resultar doloroso, en el sentido de
que, a nivel de la ciudad, todavia es dificil considerar bueno al que es diferente. El
hermetismo que se maneja en el area de la salud es tema de discusion ética que podria ser
castigador para quien vive esta forma de ser. De tal forma que no se permite abordar
investigaciones que nos acerquen a la realidad del autismo desde sus protagonistas, por

considerar que al tratarlo revictimizamos su condicion.
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Capitulo segundo

Marco metodoldgico

La presente investigacion es de tipo exploratorio, no experimental, de disefio
metodoldgico cualitativo. Se trata de un estudio de corte transversal, es decir, que la
recoleccion de datos se realizé en un Gnico momento, en un lapso de aproximadamente
30 dias. Durante este tiempo, se dio a conocer las labores diarias de acompafiamiento que
los profesionales de la salud brindan dentro de dos centros terapéuticos de desarrollo
infantil reconocidos a nivel local.

Como su nombre lo menciona, el objetivo es conocer las percepciones del autismo
que tiene el personal de salud para lograr estimar las formas de acompafiamiento o las
estrategias que se brinden a sus familias para entender las concepciones a nivel de la
ciudad.

Se ha escogido para ello dos centros de atencién integral, con experiencia en
diagnostico e intervencion en personas autistas. El nivel de ingresos econémicos de sus
consultantes difiere entre centros. Ambas instituciones tienen fines de lucro, con la
diferencia de que el segundo centro estudiado recibe nifios, nifias, adolescentes y adultos
derivados del primer nivel de atencién como parte de la red de salud publica.

La interrogante que motiva al estudio es: ;Cudles son las concepciones que tienen
profesionales de dos centros terapéuticos de Cuenca con respecto al autismo? De la misma
se derivan los siguientes objetivos especificos

- Identificar las formas de entender el autismo por profesionales de la salud en

dos centros terapéuticos de la ciudad de Cuenca.

- Reconocer las concepciones sobre el autismo determinadas por componentes

sociodemogréaficos y econdmicos de los dos centros.

- Disefiar estrategias de acompafiamiento a la poblacion infantil autista desde la

pediatria.

1. Poblacion y muestra

Para la realizacion del estudio, como se lo menciond con anterioridad, se

escogieron dos centros terapéuticos que brindan atencion integral a personas
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neurodiversas, incluyendo a nifios y nifias autistas. Ambos son instituciones con fines de
lucro y una de ellas trabaja de forma asociada al Ministerio de Salud Pablica (MSP) y el
otro al Instituto de Seguridad Social (IESS). Dado el acuerdo de confidencialidad, no se
revelara informacion especifica de los centros, que pueda permitir su identificacion.

Por otra parte, en respuesta al tamafio de muestra, la investigacion es de tipo no
probabilistico. Los participantes fueron seleccionados por criterio de accesibilidad y el
cumplimiento de los criterios de inclusion. Es decir, la facilidad de la investigadora para
asistir a las diferentes actividades en las instituciones, asi como la disponibilidad de los
profesionales de salud. Los criterios de inclusion y de exclusion considerados fueron los
siguientes:

Criterios de inclusién

- Ser profesionales del area de salud pediatrica registrados en las bases del

Ministerio de Salud que en su practica profesional incluya el acompafiamiento
directo a personas autistas y a sus familias.

- Trabajar al menos dos afios en la ciudad de Cuenca

- Tener una edad minima de 18 afios

- Firmar el consentimiento de participacién

Criterios de exclusion

- Decision propia de no participar o retirarse del estudio.

- Ser representantes legales de personas autistas

- No contar con un titulo de tercer nivel que acredite su formacion profesional

A partir de estos criterios se pudo establecer una muestra de 11 profesionales de
la salud que trabajan en el area pediatrica en las dos instituciones. Las areas son:
psicologia clinica, pediatria, neurologia pediatrica, fisioterapia infantil, fonoaudiologia /
logopedia y estimulacion temprana en salud. Su distribucion por centro se lo presenta en
las siguientes tablas. Los codigos de cada uno se basan en las iniciales de los nombres de

los profesionales. Su revelacion no es factible por firma de confidencialidad.

Tabla 1.
Codificacion de los profesionales de salud de dos centros terapéuticos de Cuenca
Centro A
Profesion Cadigo
Psicologia clinica AP
Estimulacion temprano en salud PCH
Logopedia y fonologia AV

Terapia fisica AT
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Neurologia pediétrica RLP
Pediatria YGM
Centro B

Profesion Cadigo
Psicologia clinica AMJ
Estimulacion temprano en salud PNA
Terapia fisica TESV
Neurologia pediatrica DLMF
Pediatria VSA

Elaboracion propia, 2022.

2. Procedimientos

En este punto, es necesario mencionar que, para la realizacion de los instrumentos,
asi como para la recoleccion de la muestra, fue necesario mantener una observacion no
participante de manera continua con el objetivo de obtener el mejor acercamiento posible
a la realidad de una persona autista.

Como pediatra, he observado a diario la preocupacion de los padres ante ciertas
conductas de sus hijos que no necesariamente son propias del autismo, por ejemplo,
muchos padres se preocupan por movimientos repetitivos de sus hijos e hijas, pero
normalizan el hecho de que no hablen hasta dos afios 0 mas.

Durante la entrevista, esta observacion, fue clave para determinar la preocupacion

gue mostraron los profesionales de la salud desde cada una de sus areas y actividades.

2.1 Revision bibliografica

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

Se realizo una seleccion, revision y andlisis de articulos de revistas cientificas
encontrada en la base de datos de la Universidad Andina Simon Bolivar, tales como
Pubmed, Scielo, Jtor, Repositorio institucional de la UASB, UDA, UPS y Proquest.
Ademaés de bases de datos de libros como eLibro, Digitalia y otros sitios web.

Para esta seleccion se debe cumplir con criterios de inclusion como: ser gratuito,

contar con la informacion completa sobre el tema en cuestion, como datos actualizados,
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metodologias utilizadas, resultados obtenidos e informacion complementaria y tener una
publicacion no mayor a 10 afios (desde el afio 2012). Los idiomas seleccionados fueron
inglés, espafiol y portugués. Con la siguiente distribucion.

elibro, Digitalia

Repositorio
institucional de
la ASE, UDA,
Ups

Pubmed, Sciela,
Jtor, Proquest

CONADIE

Autismo,
neurodiversidad

Buscadores sticiogia del o
autismo, inclusian, e DT
acompanamiento :
en autisma

N=4T articulos

Figura 6. Diagrama de seleccion de articulos.
Elaboracion propia, 2022.

2.2 Entrevistas semiestructuradas

Luego del proceso de revision bibliografica se establecieron campos tematicos
que luego fueron incorporados a las entrevistas. Con el objetivo de conocer las estrategias
de identificacion, acompafiamiento y seguimiento que dichos profesionales brindan al
nifio y nifia autista se realizé una entrevista basada en un cuestionario semielaborado con
las caracteristicas de autismo en cuanto a conocimientos generales, los procesos de
identificacion, la realidad del autismo, ademas del ambito laboral de dichos profesionales
de la salud.

El cuestionario consta de tres secciones que abordan diversas dimensiones
relacionadas con el autismo. La primera seccion, “Conocimiento general”, busca evaluar
el conocimiento y la preparacién del encuestado considerando que son profesionales de
diversas ramas de atencion infantil. Este enfoque implica reconocer la diversidad de
perspectivas y conocimientos que pueden tener los profesionales en relacién con el

autismo, dado que provienen de diferentes disciplinas.



S7

La evaluacion de su conocimiento y preparacion abarcara aspectos especificos,
como definiciones, causas y dificultades relacionadas con el autismo, asi como su
disposicion para apoyar a las familias con nifios/as autistas. La segunda seccion,
“Caracteristicas”, presenta una serie de afirmaciones relacionadas con posibles causas y
caracteristicas del autismo, donde los encuestados deben indicar si estan de acuerdo o en
desacuerdo con cada una de ellas.

La tercera seccion, “Guia entrevista informantes claves”, es un conjunto de
preguntas abiertas destinadas a obtener informacion mas detallada de profesores,
directores de centros y terapeutas, explorando su experiencia, percepciones y enfoque en
el trabajo con nifios/as y adolescentes autistas, asi como sus perspectivas sobre la sociedad
y el autismo. Ademas, se aplicé una encuesta acerca de las caracteristicas mas frecuentes

dentro del autismo segun la revision bibliogréafica.

2.3 Procesamiento de la informacion

En el presente estudio se realizaron entrevistas a los profesionales de la salud en
dos centros terapéuticos de Cuenca en una fundacién y centro médico particular. Durante
la primera parte, se recorrio la ciudad recolectando la informacion en las instituciones a
profesionales de psicologia clinica, estimulacion temprana, logoterapia y fonoaudiologia,
terapia fisica, Neurologia pediatrica y pediatria. Con la informacion levantada, y a traves
de la metodologia bola de nieve se logro un buen alcance a la poblacion.

A los profesionales se les aplicé una entrevista donde se conocid la perspectiva 'y
concepciones en cuanto a definiciones, causas, dificultades, y su disposicion para apoyar
a familias con nifios que presentan autismo. Ademas, se analizé sobre la experiencia,
concepcidn y enfoque de los profesionales frente a esta poblacion.

Con el fin de conocer esta perspectiva, la informacién recolectada en las
entrevistas se digitalizo en documentos PDF y se las ingreso en el programa N-vivo
version 16.

En el andlisis de las entrevistas, se examinaron los cddigos asignados a las
diferentes dimensiones, y se buscé identificar similitudes y diferencias en las respuestas
relacionadas con el tema de investigacion. Posteriormente, se llevo a cabo la creacion de
un diagrama en el cual se representaron visualmente las palabras clave extraidas de las
entrevistas. En dicho diagrama, se procedié a la enumeracién de la frecuencia con la cual

cada profesional mencionaba esas palabras clave, permitiendo asi cuantificar y visualizar
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de manera sistematica las tendencias y énfasis expresados por los participantes en relacion

con el tema en estudio.

3. Principios de ética y socializacion de resultados

Antes de recopilar la informacion y analizar los comentarios establecidos por los
participantes del estudio, se establecié una comunicacion inicial con la comunidad y se
les presentd el proyecto de investigacion.

Una vez que los participantes firmaron el formulario de consentimiento
informado, que se encuentra adjuntado en los anexos, se llevd a cabo la interaccion formal
con ellos. La socializacion de resultados con los profesionales de los dos centros médicos
se llevd a cabo por separado, brindando un espacio exclusivo para cada grupo de
profesionales. En ambas reuniones, presentamos los hallazgos de nuestra investigacion
sobre el autismo, abordando los objetivos, la metodologia y los resultados clave
especificos para cada centro.

En estas sesiones individuales, los profesionales se mostraron altamente
comprometidos y receptivos, planteando preguntas especificas y compartiendo sus
experiencias clinicas relacionadas con el autismo. Esto permitié una discusion méas
profunda y enfocada en las necesidades y desafios particulares de cada centro, asi como
la exploracion de posibles acciones y mejoras adaptadas a sus contextos especificos.

En dltima instancia, estas reuniones de socializacion de resultados fortalecieron la
colaboracién y la comprensién mutua entre los profesionales de cada centro médico,
ofreciendo un espacio valioso para abordar de manera més efectiva las necesidades de la
poblacién con autismo que atienden.

La decision de realizar un vuelco en la presente investigacion se debe a que
durante la socializacion fue expuesta la intencion de conocer la realidad del autismo a
través de sus protagonistas, los nifios, nifias y sus padres. El comité de ética de uno de los
centros terapéuticos coment6 que este evento puede revictimizar a los pacientes y los
padres que mantienen adn el duelo por la falta de aceptacién del diagnéstico de sus hijos,
en palabras del coordinador de docencia.

Por otro lado, admitié que el tema es relevante para la comunidad debido al
enfoque sugerido por lo que dio paso a la aplicacion de entrevistas a los profesionales de

la salud que laboran en su institucién, con la Unica condicién de que fuera voluntario y
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guardase absoluta reserva de identidad del personal como de la institucion, para no causar
conflictos internos o externos a la institucion.

Razon por la cual se debi6 ajustar el objeto de estudio, titulos y objetivos que
fueron planteados inicialmente, superando asi el hermetismo que mantiene la ciudad
cuando se habla de condiciones de salud, enfermedad, o simplemente el desconocimiento

de hechos como el autismo por considerarlo un tema a tratar en la intimidad del hogar.
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Capitulo tercero

Caracterizacion del autismo desde los profesionales de la salud

Las particularidades sociodemogréaficas influyen en la manera en que se perciben y
comprenden las diferencias, generando perspectivas diversas en un determinado entorno.
En este sentido, se exponen los resultados de las entrevistas realizadas para dar a conocer
las caracteristicas especificas del autismo en esta poblacion.

1. Contexto de estudio

Para trabajar una caracterizacion del contexto de estudio abordamos lo territorial
como una entrada de analisis importante. En este caso, Santa Ana de los cuatro Rios de
Cuenca, ciudad andina de calles empedradas y de una vasta arquitectura colonial, ha sido
elegida como uno de los mejores destinos para vivir. Sin duda, su cultura e historia la
hacen acreedora de este galardon.

En la actualidad, existen alrededor de 1.089.722 hogares cuencanos. La mayoria
de las familias se conocen entre si y comparten caracteristicas homogéneas, como los
efectos de la migracion, que ha sido motivo de estudio de varios investigadores locales.

La cercania de sus habitantes ha creado cualidades importantes, como la
solidaridad y la union que existe entre barrios, parroquias y comunidades, ofreciendo
apoyo ante las adversidades. La gente es amigable con sus visitantes, constituyendo como
una de las ciudades preferidas por muchos jubilados extranjeros para vivir. En general, es
considerada una ciudad segura; sin embargo, puede existir casos de delincuencia, como
sucede en todo el pais.

Por otra parte, Cuenca es una ciudad que se detuvo en el tiempo en cuestiones
religiosas, costumbres, tradiciones y educacion. Sus familias se caracterizan por guardar
una imagen de familias biparentales, donde los hijos adultos viven con sus padres o
abuelos hasta el matrimonio o incluso después. Notablemente, siguen la linea del
patriarcado, aumentando el hermetismo en temas que van en contra de sus tradiciones.

Para ciertas familias, temas como el concepto de enfermedad o salud, sexualidad
u orientacion sexual, trabajo o educacion fuera de la ciudad o pais, el matrimonio o unién

estable, emancipacion o independencia, pertenencia a una religion o movimiento, recurrir
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a profesionales de la salud o seguir tradiciones empiricas y ancestrales, han sido tdpicos
algidos dentro de las familias cuencanas y de los que poco se habla.

Dentro de estos temas esta el autismo, la diversidad o lo que para ellos no es
normal, que, en palabras de un padre de dos nifias gemelas autistas, podria ser un castigo
por haber sido infiel a su mama.

Este hermetismo social impide que se pueda acceder a informacién clave para
entender cdmo se desenvuelve una persona neurodiversa. Sin embargo, no todo ha sido
malo. El nivel de escolaridad de los padres esta impulsando la creacion de espacios 0
redes de apoyo comunitarios ante cualquier situacion que afecte a una familia. Esta nueva

tendencia esta despertando el interés social de la ciudad, pero aun falta mas por trabajar.

1.1 Marco geogréfico, histdrico y cultural de Cuenca

Santa Ana de los Rios de Cuenca es la tercera ciudad méas poblada del pais y
constituye la capital de la provincia del Azuay. Esta ubicada en la region centro sur de la
zona interandina, en la hoya del rio Paute a 2583 metros sobre el nivel del mar, bafiada
por cuatro rios: Tomebamba, Tarqui, Yanuncay y Machangara (Figura 7)

Estd ubicada a 432 km al sur de la ciudad capital Quito y al este del puerto
principal Guayaquil a 191 km. Aproximadamente tiene 636996 habitantes con un
crecimiento poblacional de 15 % para el afio 2020. Por la zona geografia es designada
como sede administrativa de la region centro sur o zona 6 compuesta por Cafiar, Azuay y

Morona Santiago.

Figura 7. Mapa satelital de Cuenca.
Fuente: Fundacion turismo Cuenca (Google maps 2023).
Elaboracion: adaptado del original. 2023
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El canton Cuenca, es uno de los 15 cantones de la Provincia del Azuay. Su capital
es la Ciudad de Santa Ana de los Rios de Cuenca con una poblacion de 331.028 para el
area urbana y 86.604 personas en el rea rural (EC 2022)

El territorio esta divido por el area urbana con una superficie de 6.771 hectareas;
area de influencia inmediata con una superficie de 12.013 hectareas y en area rural, con
una superficie de 312.880 hectareas.

La division politica territorial del cantén Cuenca consta de 21 parroquias rurales
(Figura 8): Bafios, Chaucha, Checa, Chiquintad, Cumbe, El Valle, Llacao, Molleturo,
Nulti, Octavio Cordero Palacios, Paccha, Quingeo, Ricaurte, San Joaquin, Santa Ana,
Sayausi, Sidcay, Sinincay, Tarqui, Turi y Victoria del Portete. Ademaés de 15 parroquias
urbanas: Bellavista, Cafaribamba, El Batan, El Sagrario, ElI Vecino, Gil Ramirez
Déavalos, Hermano Miguel, Huayna Cépac, Machangara, Monay, San Blas, San

Sebastian, Sucre, Totoracocha, Yanuncay.
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Figura 8. Division politica parroquias del canton Cuenca.

Fuente: Alcaldia de Cuenca (GAD Municipal del Canton Cuenca 2023).
Elaboracion: adaptado del original. 2023



64

La historia de Cuenca se remonta a la época prehispanica habitantes de la zona
austral, caracterizada por la religiosidad profunda, asi como por sus artesanias y trabajos
en arcilla y metales que se mantienen por generaciones.

Cuenca ciudad incaica donde nace Huayna Capac y mas adelante tomaria el
nombre de pueblo cafari de Guapondélic. En décadas posteriores el dia 12 de abril de
1557 Gil Ramirez Davalos por orden del virrey de Perd Andrés Hurtado de Mendoza
fundarian esta ciudad emblemaética y cultural; y no es sino hasta 1820 que se levanto el
movimiento independista logrando la ansiosa libertad el dia 3 de noviembre de 1820, al
igual que el resto del pais.

Tanto su arquitectura como su diversidad cultural han acogido a ilustres
personajes por lo que es llamada como “Atenas del Ecuador” que la haria merecedora de
la asignacion de Cuenca Patrimonio cultural de la humanidad en diciembre de 1999,
declarado por la UNESCO debido a su centro historico (GAD Municipal de Cuenca
2023).
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Figura 9. Mé‘b.a de la ciudad de Cuenca.
Fuente: Fundacion turismo Cuenca (Google maps 2023)
Elaboracion: adaptado del original. 2023

1.2 Caracterizacion familiar, comunitaria, social y geografia

En el plano sociocultural existen caracteristicas propias de las familias cuencanas.

Dentro del anélisis socioldgico elaborado en 2015 ha permitido reconocer un patrén
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familiar de gran importancia como contexto de desarrollo de los miembros de una familia
siendo significativo dentro de la sociedad local.

Segun la informacion del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC),
dentro del margen urbano de la ciudad, se han analizado recursos como salud, educacion
y vivienda que reflejan la calidad de vida de las familias cuencanas siendo esta la base de
estabilidad econémica.

Existen varias fuentes de ingresos econdmicos. Cabe mencionar que la
procedencia econdmica basicamente estd derivada de manos obreras asalariadas, de
actividades de microempresas, de proyectos locales de emprendimiento o proyectos de
inclusion social.

La principal actividad econdmica es el comercio, con aproximadamente 15.102
establecimientos econdmicos. Le siguen 5.469 establecimientos de industrias de
manufactura y 4.994 establecimientos de transporte y almacenamiento, que corresponden
al 45,7 % de la poblacion econdmicamente activa del canton Cuenca.

El periodo entre 1962 a 2010, se nota el crecimiento poblacional y la expansion
del area urbana. Actualmente, la provincia del Azuay cuenta con 712.127 habitantes, con
una edad promedio de 29 afios, 47,3 % son hombres y 52,7 % son mujeres, de ellas
194.838 son mujeres en edad reproductiva (entre 15 a 49 afios).

El canton Cuenca, cabecera cantonal del Azuay, cuenta con una poblacion de
505.585 habitantes. La superficie de la parroquia es de 70,59 km2 y con una densidad
poblacional de 4,701.63, con una tasa de crecimiento de 1.9 hasta el censo del 2010. La
poblacion del area urbana de Cuenca fue de 239.497 habitantes con edad promedio de 29
afios, lo que indica que es una poblacion joven.

En cuanto al nivel de la escolaridad, la tasa de analfabetismo disminuyo del 13,8
% en 1990 al 6,7 % registrado en 2010. EIl promedio de afios de escolaridad fue de 9,9
para los hombres y de 8,8 afios para las mujeres (INEC Instituto Nacional de Estadisticas
y Censos 2023). Escandon y colaboradores (2015), realizan un analisis sociologico de las
familias cuencanas. Para los autores, la tendencia actual ha cambiado de una familia
ampliada por una familia nuclear (47,09 %), es decir papa, mama e hijos, en promedio 2
hijos, ademas menciona a las mascotas como parte de dichas familias.

Por otra parte, hacen referencia a la autoidentificacion como familias mestizas de
costumbres muy arraigadas a la religiosidad y espiritualidad, denotando suma
importancia del bautismo y matrimonio, asi como el alto sentido de pertenencia a una

familia que se mantienen juntos bajo el mismo techo como una unidad profunda.
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La importancia del concepto de union familiar para los cuencanos radica de
manera especial en la toma de decisiones frente a una calamidad o a una enfermedad. La
capacidad de afrontar las adversidades se vera afectada por la opinién familiar extendida,
es decir, mas alla de los padres, lo cual podria ser un factor que beneficie o agrave la
situacion.

En ciertas zonas de la ciudad, llevan una tendencia de compartir en comunidad,
de apoyo, solidaridad y fomentan la union como comunidad. Esto no se limita a una
familia sino a varias, estableciendo un factor protector para el nifio y la familia (D’Amore
2006).

2. Descripcion de los centros de desarrollo infantil

En la ciudad de Cuenca existen al menos 10 centros de desarrollo infantil (CDI)
creados desde el afio 2005 como proyecto del Municipio de Cuenca, al que acuden
alrededor de 560 nifios entre 1 a 5 afios de diferentes barrios y mercados de la ciudad, en
colaboracion con el Ministerio de Educacion y de Inclusion Social (MIES).

A nivel privado, existen al menos 20 centros de desarrollo infantil, en su mayoria
estan dirigidos al cuidado diario de nifios menores de 5 afios, quienes ofertan apoyo
psicopedagdgico, estimulacion temprana, terapia de lenguaje, entre otros. Por otra parte,
estan otros centros infantiles desde el area de salud para nifios con condiciones especiales
quienes buscan terapias y apoyo psicoldgico.

Bajo el nombre de centro de neurodesarrollo encontramos dos locales en la ciudad,
sin embargo, uno de ellos esta habilitado en el area de salud y desarrollo infantil segun
los registros en el Agencia de Aseguramiento de la Calidad de los Servicios de Salud y
Medicina Prepagada (ACESS) (Figura 10).
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Figura 10. Centros de desarrollo infantil Cuenca
Fuente: Gobierno auténomo descentralizado municipal de Cuenca (Google maps 2023).
Elaboracion: adaptado del original. 2023

Padres y cuidadores primarios de nifios, nifias y adolescentes autistas mencionan
que actualmente en Cuenca no es facil encontrar un centro de atencién integral para sus
hijos, asi como terapeutas y personal calificado con experiencia en el tema de los

trastornos del espectro autista y sus comorbilidades.

2.1 Descripcidn de los centros terapéuticos

Para la presente investigacion se logro acceder a dos instituciones privadas, cuyos
pacientes han sido referidos o buscan llegar a identificar al diagnéstico del trastorno del
espectro autista. Por lo que en adelante serdn llamados Centro A, Centro B,
respectivamente, debido al principio de la confidencialidad firmado mediante
consentimiento informado.

Los dos centros de desarrollo infantil poseen caracteristicas similares en cuanto al
cuidado de la persona autista, sin embargo, el abordaje fue solamente con el area de salud
pediatrico ya que el otro centro presenta otros aspectos terapéuticos fuera del area
pediatrica (Figura 11).

Centro A
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El centro A esta ubicado en la zona urbana al suroeste de la ciudad. Se trata de un
instituto privado que fue creado con una vision de ayuda a personas con sindrome de
Down. La motivacion del centro es la condicion del hijo menor del duefio de la lujosa
casa, donde residia un reconocido medico y profesor universitario. A partir de 1999,
funciona el centro de atencion integral para nifios con sindrome de Down.

Posteriormente, y con el propdsito de cubrir las necesidades de los nifios que
acuden diariamente a la institucion, los herederos de este inmueble, que son profesionales
de la salud, deciden ampliar las areas de atencion y dirigir sus servicios hacia los
trastornos del neurodesarrollo, que para el presente estudio se denomina neurodiversidad,
ademas del sindrome de Down.

Actualmente, cuenta con profesionales de estimulacion temprana en salud y
educacion, psicologia clinica, fisioterapia, logopedia, neurologia pediatrica, ademas de
pediatria y otras areas afines al cuidado infantil, que, si bien no se encuentra conectado al
paradigma de neurodiversidad, es la propuesta por parte del Estado a la cual los
profesionales se deben acoger.

En el afio 2001, es reconocida como una fundacion para nifios y nifias con
sindrome de Down. De la atencion integral a los nifios con trastornos de neurodesarrollo
que acuden de varias zonas de la ciudad o que han sido derivados de la consulta particular
de los pediatras o neur6logos pediatras de la ciudad.

Centro B

El centro B, actualmente ubicado en la zona urbana al sur de la ciudad, es un
instituto privado. Inicia sus funciones desde 1989 como un centro de atencion materno
infantil con fines de lucro destinado a la atencién de salud a bajo costo para la zona centro
de la ciudad.

Posteriormente, reciben un terreno de donacion en la zona sur de la ciudad donde
actualmente desempefian sus funciones. Desde el afio 1990, y bajo el acuerdo ministerial
del actual Ministerio de Inclusion Econdmica y Social, ofrece sus servicios como
fundacion de caracter privado. Incrementa las areas de atencién de salud para nifios,
adultos y ancianos, permitiendo abarcar a mas personas de escasos recursos econémicos
y de todas las edades provenientes de dentro y fuera de la ciudad.

En este sentido, la institucion recibe diariamente una considerable afluencia de

nifos, nifas y adolescentes hijos de comerciantes, vendedores informales, personas en
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situacion de calle, entre otros. Ellos acuden de manera espontanea o derivados de la red
de salud publica mediante acuerdo con el instituto de seguridad social. Ademas, recibe a
gente que visita el principal mercado mayorista de la urbe debido a su cercania.

Desde el 2001, inicia su labor docente y profesional de atencién de salud,
ampliando sus servicios. En la actualidad, forma parte de la red de salud publica como
centro de referencia de la zonal 6 (Azuay, Cafar y Morona Santiago).

Hoy en dia, cuenta con profesionales de la salud en todas las ramas. Sin embargo,
para el presente estudio, fueron considerados los profesionales del area pediétrica, tales
como neurologia pediatrica, pediatria, estimulacion temprana y fisioterapia infantil.
Basados en la “Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del
Espectro Autista en Atenciéon Primaria” elaborado por el Ministerio de Ciencia e

Innovacion (2009) en coordinacion con el Ministerio de Salud Publica vigente en

Ecuador.

¥ 9 A = 8 Gy ‘z 3} 7
Figura 11. Centros de desarrollo infantil en Cuenca; Ay B
Fuente: Gad municipal Cuenca (Google maps 2023)
Elaboracion: adaptado del original. 2023

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

En este apartado se dan a conocer algunos hallazgos del estudio, tras realizar las
entrevistas a los profesionales de la salud que estan a cargo del proceso diagnéstico del
autismo, se describen las estrategias de acompafiamiento que son utilizadas en los dos
centros de atencion de desarrollo infantil en la ciudad de Cuenca (Figura 12).
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Segun refiere Red Espectro Autista Latinoamérica (2021), para obtener el
diagndstico de trastorno del espectro autista (TEA), los padres y cuidadores primarios,
tuvieron que acudir a varios profesionales (en promedio 3), razén por lo cual las

entrevistas estuvieron dirigidas a dichos profesionales mas consultados.

PSICOLOGIA PEDIATRIA NEUROLOGIA
CLINICA PEDIATRICA

1
L' PROFESIONALES CONSULTADOS —I
o ——J1 5

ESTIMULACION
FONOAUDIOLOGIA TEMPRANA EN
Y LOGOPEDIA SALUD

FISIOTERAPIA
INFANTIL

Figura 12. Profesionales consultados para diagnostico de autismo
Elaboracion: propia, basado en el cuestionario semiestructurado para esta investigacion.

Para el abordaje de los profesionales de los dos centros de desarrollo infantil, se

desarrollo6 en base al siguiente esquema:

CENTROS DE
DESARRCOLLO INFANTIL

CENTRO B

[ CENTRC A

LS

PROCESSS DE IDEMTIFICACIOHN, REALIDAD DEL AUTIsMO Y AMBITS LABORAL DE Los
TERWEMCION ¥ ACOMP AR AMIENTD sUs CARACTERISTICAS PROFESIONALES DE LA SALUD
N L

CONOCIMEINTO GEMERAL
AUTISMO

L

Figura 13. Esquema de entrevista a los centros de desarrollo infantil
Elaboracion: propia, basado en el cuestionario semiestructurado para esta investigacion.
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Ademas, se aplico una encuesta acerca de las caracteristicas del autismo segun

algunos enunciados mas frecuentes:

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

éNifios y adolescentes autistas pueden

¢El autismo se da por la contaminacién ambiental, comunicar sus ideas y sentimientos?
alimentos, agua o aire?

éNifios y adolescentes autistas presentan
¢éLa depresion y/o ansiedad de la madre durante el discapacidad intelectual?

embarazo es causante de autismo?
¢Nifios y adolescentes autistas tienen una De

L inteligencia mayor a otros nifios? acuerdo
¢La toma de medicacion de la madre durante el & v

embarazo son la causa del autismo? éNifios y adolescentes autistas necesitan
mayor proteccion y cuidado que otro nifio o e

; ; ?
¢El exceso de tiempo expuesto a pantallas en la adolescente?

; ; - M2 . )
primera infancia son la causa del autismo? élas personas autistas pueden tener parejay = Desacuerd

formar una familia? 0
éNifios y adolescentes autistas pueden ingresar a
escuelas regulares? ¢Nifios y adolescentes autistas son personas
diferentes?

éla presencia de un nifio/adolescente autista
puede provocar conflictos entre padre y madre?

Figura 14. Cuestionario de las caracteristicas del autismo
Elaboracion: propia, basado en el cuestionario semiestructurado para esta investigacion.

4. Resultados de la entrevista y encuesta sobre las concepciones del autismo

4.1 Ambito laboral de los profesionales de la salud

Dentro del ambito laboral, se ha considerado la participacion de profesionales
altamente cualificados y con un profundo conocimiento en el campo del trastorno del
espectro autista (TEA). Estos expertos cuentan con una valiosa experiencia que abarca un
periodo de tiempo que oscila desde un afio hasta un extenso historial de cinco afios
dedicados a esta area especializada. Su compromiso y dedicacion a la causa son notables,
y desempefian roles esenciales en el seno del centro en el que laboran, desempefiando una
variedad de funciones fundamentales.

Entre las responsabilidades que ejercen en el centro, una de las mas significativas
es la realizacion de minuciosas evaluaciones clinicas destinadas a determinar las
necesidades individuales de los pacientes con TEA. Estas evaluaciones no solo permiten
una comprensién profunda de las caracteristicas y desafios especificos que enfrenta cada
individuo, sino que también sientan las bases para el disefio de planes de intervencion y
apoyo altamente personalizados.

Ademas de estas evaluaciones clinicas, estos profesionales también se dedican a

la implementacion de programas de estimulacion y terapias especializadas. Su objetivo
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principal es mejorar las habilidades de comunicacion, interaccion social y
comportamiento de las personas con TEA.

La experiencia acumulada y la dedicacion de estos profesionales son de un valor
incalculable en este campo. EI TEA es un trastorno complejo que requiere un enfoque
multidisciplinario y una comprension profunda de las necesidades individuales de quienes
lo padecen. Su labor desempefia un papel esencial en el apoyo y la mejora de la calidad
de vida de las personas con TEA vy sus familias. Contribuyen significativamente a su

desarrollo y bienestar en todas las etapas de su vida



Ambito laboral de los profesionales de la salud

\

Centro A

Experiencia
AP

PCH AV
2 anos (I)

4 anos (I) I ano 4 meses

Evaluacion clinica (1)

Comunicacion
expresiva

Estimulacio
temprana (1)

Lenguaje de
sefnas

Figura 15. Esquema de respuesta de ambito laboral, centro A.
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion.

AT
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Rehabilitacion
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Ambito laboral de los profesionales de la salud

AM]

\

Experiencia laboral de 2 afios

|

Profesionales del centro B

PNA
4

|

Psicoterapia

Experiencia de 2 afios

TESV

Experiencia de 4 afios

Estimulacién temprana

S

DLMF

7

Experiencia de 3 afios

Terapia cognitiva conductual

Figura 16. Esquema de respuesta de &mbito laboral, centro B.
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion.

Motricidad fina y gruesa

~

VSA

N\

Experiencia 5 afios

\

Atencioén integral

Identifica trastornos
del sistema nervioso
central

|

Terapia farmacologica
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En el Centro B, existio la participacion de un grupo de cinco profesionales
altamente especializados, cuyo enfoque laboral se centra de manera exclusiva en el
ambito del autismo. Estos expertos atesoran una sélida experiencia que abarca un periodo
que se extiende desde tres hasta cinco afos. Esto refleja un compromiso sostenido en este
campo altamente especializado. Cada uno de estos profesionales desempefia un papel
fundamental en el abordaje integral del autismo, y sus roles abarcan diversas areas de
enfoque y competencia.

Dentro de este destacado equipo, encontramos expertos en psicoterapia, con una
profunda comprension de las necesidades emocionales y de salud mental de las personas
con autismo. Otro miembro del equipo se especializa en terapia cognitivo-conductual, un
enfoque terapéutico ampliamente reconocido por su eficacia en el manejo de los desafios
conductuales y emocionales asociados con el autismo.

La estimulaciéon temprana y las técnicas de estimulacién fina y gruesa son areas
de destaque en las que algunos de estos profesionales han concentrado sus esfuerzos. La
estimulacion temprana es esencial para el desarrollo de habilidades en los nifios con
autismo y puede tener un impacto significativo en su desarrollo cognitivo y emocional.

Ademas, uno de los miembros del equipo tiene una perspectiva especializada en
identificar trastornos desde el sistema nervioso central y emplea enfoques farmacol6gicos
para abordarlos. Esta vision integral permite un enfoque holistico en la atencion de las
personas con autismo.

Por ultimo, otro profesional se encarga de proporcionar una atencion integral y
coordinada, asegurando que las diversas terapias y enfoques trabajen en conjunto de
manera eficaz para brindar la mejor atencion posible a las personas con autismo.

El compromiso, la experiencia y la diversidad de enfoques en el Centro B son
fundamentales para ofrecer una atencién de alta calidad y apoyo a las personas con
autismo y sus familias. Esto destaca la importancia de un enfoque multidisciplinario en

el tratamiento y la intervencion en el autismo.

4.2 La mirada de los profesionales de la salud

Se aplicd una entrevista semiestructurada a 11 profesionales de la salud
pertenecientes a los centros de investigacion, antes mencionados.
Dichos profesionales trabajan con nifios neurotipicos y neurodiversos desde hace

varios afios, en promedio tienen 5 afios de experiencia y la mayoria pertenecen al sector
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privado y de libre ejercicio profesional, ademas, trabajan en dos instituciones o incluso
brindar servicios a domicilio. Por otra parte, todos refieren que poseen estudios de tercero

y cuarto nivel en el area de salud y/o desarrollo infantil.

Conocimientos generales

En la primera parte, se describen los conocimientos generales acerca de la
definicion del autismo desde cada area de oportunidad de desarrollo. Ademas, se
encontrardn otras areas como los procesos de identificacion, intervencion vy
acompafiamiento, asi como la realidad del autismo y sus caracteristicas. Previo a conocer
aspectos del &mbito laboral de cada profesional de la salud que fueron intervenidos para
esta investigacion, mediante esta entrevista nos dieron a conocer las definiciones que

entregan al autismo desde sus conocimientos.
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™

' Conocimiento general, Definiendo al autismo |

2
I

Centro A

. . . :Qué dificultades se presentan en el Autismo?
Cuél es la definicién de Autismo?

Falta de informacién (2)

no hay definicion (1 . ) . . .
Y (1 ¢Cuales son las causas del autismo? ;Cuales son las caracteristicas del Autismo?

Conflictos intrafamiliares (4)

Trastrono de neurodesarrollo (4) Multifactorial (2) Adaptacio ial v familiar (5
aptacion social y familiar (3) Apoyo constante (5)
- Contaminacion (6)
Personas diferentes (4) Sensorialidad (5)
Lenguaje / comunicacién (4)
Afectacién social (1) medicina en el embarazo (3)

Expresion emocional (1) Sobreproteccion (2)

Ansiedad / depresidn en el embarazo (4) L.
Desarrollo intelectual elevado o disminuido (6) Conductas repetitivas (2)

Riesgo de aborto (2) Nifios Problemas (1)

Alcohol (1) Inclusidn (3)

Drogas (1)
Edad avanzada de embarazo (1)

Genética (5)

Figura 17. Esquema de respuesta de definicion del autismo, Centro A.
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion.
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Conocimiento general, definiendo al autismo

:Cudl es la definicion del autismo?

Mo hay definicion (1)

Trastorno del neurodesarrollo (3)

Personas diferentes (1)

Afeccion social (1)

iCuales son las causas del
autismo?

Multifactorial (1)

Contaminacion (3)

Medicacidn en el embarazo (4)

Ansiedad y depresion en el
embarazo (3)

Riesgo de aborto (0)

Alcohol (1)

Drogas (0)

Edad avanzada del embarazo ()

Genética (4)

Figura 18. Esquema de respuesta de definicion del autismo, Centro B

Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion

CENTRO B

iCuales son las caracteristicas del

autismo?

Adaptacion social y familiar
i3)

Sensorialidad (3)

Expresion emocional (4)

Desarrollo intelectual elevado o
disminuido {2)

£Queé dificultades se presentan en el

autismo?

Falta de informacion {0)

Conflictos familiares (4)

Apoyo contante (3)

Lenguaje y comunicacion (5)

Sobreproteccion (0)

Conductas repetitivas [0)

Mifios problema (0)

Inclusion {2)
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Dentro del marco conceptual y definitorio del autismo, los profesionales del centro
A y B han compartido una serie de perspectivas fundamentales que ayudan a
contextualizar esta compleja condicion.

Los profesionales entrevistados mantienen su propio enfoque en cuanto a la forma
de entender al autismo. Dichos profesionales refieren que se trata de un trastorno del
neurodesarrollo que implica una variacion en la forma en que el cerebro se desarrolla y
funciona, como otra manifestacion de la diversidad infantil. Sin embargo, es importante
destacar que, en contraste con estas visiones comprensivas, existe un namero limitado de
profesionales que aun no consideran suficientemente la dimensién social del autismo o

que cuestionan la existencia de una definicion precisa y Unica para esta condicion.

5. Contextualizacion del autismo

En lo que respecta a las causas del autismo, es importante destacar que los
profesionales han identificado diversos factores que pueden desempefiar un papel
significativo en el desarrollo de este trastorno. Uno de los mas notables sefialados fue la
contaminacion ambiental, que puede tener un impacto en el desarrollo del autismo.
Ademaés, la carga genética también se reconoce como un factor influyente en la
predisposicion a esta condicion.

No obstante, es fundamental considerar que los expertos han enfatizado la
complejidad de las causas del autismo, y se han explorado otros elementos que podrian
contribuir al desarrollo del trastorno.

Entre estos factores, se ha discutido el estado emocional y el cuidado de la madre
durante el embarazo. Se ha observado que altos niveles de ansiedad, depresion y el uso
de ciertas medicaciones durante el periodo prenatal pueden ser elementos que aumenten
el riesgo de que esta condicion se manifieste en los nifios.

Ambos centros destacan la importancia de la sensorialidad en el autismo.
Mencionan gue las personas autistas experimentan y perciben su entorno de manera unica,
lo que influye en su vida diaria, generando respuestas intensas y diversas a estimulos
sensoriales comunes. Ademas, se observa una variabilidad en el desarrollo intelectual de
los nifios con autismo, con coeficientes intelectuales que pueden ser tanto elevados como
mas bajos, dependiendo del grado de autismo.

Esta diversidad subraya la necesidad de brindar un acompafiamiento

individualizado para favorecer su educacion y apoyo continuo. Es decir, cada persona
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autista deberia recibir educacion especializada y oportuna, asi como soporte de terapias
en cada una de las areas de oportunidad de desarrollo, segln la necesidad de apoyo que
pueda presentar cada nifio o nifia.

Tambien se identifican desafios en la adaptacién al entorno social y familiar. Las
dificultades en la interaccion y la comunicacion pueden afectar las relaciones y la
participacion en actividades sociales y familiares, requiriendo estrategias de apoyo
adecuadas para el desarrollo de habilidades sociales y el funcionamiento satisfactorio.

Para concluir la contextualizacion del autismo, los profesionales del centro Ay B
han enfatizado la importancia de comprender las dificultades més frecuentes asociadas a
esta condicion. Se destaca la necesidad de un apoyo continuo y especializado para estos
nifios, considerando que cada uno presenta necesidades individuales. Ademas, se ha
observado que el diagndstico de autismo puede generar tensiones y conflictos familiares,
subrayando la necesidad de ofrecer orientacion y recursos a las familias para facilitar su
adaptacion y comprension.

La comunicacién con nifios autistas también es un aspecto clave a considerar, ya
que puede ser atipica y requiere estrategias especificas para promover la comprension
mutua. Finalmente, se ha resaltado la importancia de la inclusion, no solo en el ambito
educativo, sino en la sociedad en general, para garantizar que las personas con autismo

tengan igualdad de oportunidades y puedan participar plenamente en la comunidad.

5.1 Procesos de identificacion e intervencién del autismo

En el marco de la identificacion, intervencion y acompafiamiento de nifios con
trastorno del espectro autista (TEA) en los centros Ay B, los profesionales se autodefinen
como expertos debidamente capacitados y preparados. A pesar de su experiencia,
reconocen la necesidad de mantenerse constantemente actualizados, dada la singularidad
de cada caso.

En términos terapéuticos, la mayoria de los profesionales en ambos centros orienta
sus esfuerzos hacia el ambito familiar. Ademas, consideran que el uso de farmacos puede
constituir un elemento adicional en el tratamiento y manejo de esta poblacion.

Es importante recalcar que la decision de iniciar o suspender la terapéutica
farmacologica es casi exclusiva de neurologia pediatrica o de algunos pediatras

autorizados por el Ministerio de Salud. Debido a que esta entidad autoriza la prescripcion
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de psicotrdpicos, asi como el consumo direccionado bajo la estricta vigilancia medica.
Por lo tanto, no todos los profesionales del area de salud pueden acceder a esta terapéutica.

En relacion con la identificacion del autismo, se observa que pocos centros
consideran una valoracion integral, aunque destacan la influencia de factores religiosos,
culturales y contextuales en el desarrollo de estos nifios. Asimismo, los profesionales
subrayan que el costo asociado al diagndstico y tratamiento resulta prohibitivo para
muchas familias, oscilando entre 280 y 1500 ddlares, lo que podria representar una barrera
significativa para el adecuado desarrollo de los nifios afectados.

En cuanto al momento Optimo para identificar al autismo, los profesionales
sugieren que debe realizarse entre el primer mes y los tres afios de edad. Para llevar a
cabo una evaluacion exhaustiva, proponen una valoracion inicial que involucre a
profesionales del area médica como pediatras, neurélogos y neurdlogos pediatras, asi
como expertos en psicologia y pedagogia, tal como propone la guia de “Deteccion,
diagndstico, tratamiento, rehabilitacién y seguimiento de los Trastornos del Trastornos
del espectro autista en nifios y adolescentes” del Ministerio de Salud Publica (2017).

Ademas, consideran esencial la participacion en estimulacion temprana y abogan
por un acompafiamiento continuo por parte de la institucion educativa en la que se
encuentre el estudiante.

La intervencion, segun los profesionales, debe adoptar un enfoque
multidisciplinario, donde diversos especialistas colaboren de manera coordinada en el

proceso de desarrollo del nifio autista.
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Capacioad oe atencion

Psicolozia clinics. si hay
preparacion (6)

Actualizacion de
conccimientos (6}

Figura 19. Esquema de respuesta de identificacion de autismo, Centro A.
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion.
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Figura 20. Esquema de respuesta de identificacion de autismo, Centro B.
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion.
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6. Conociendo el autismo desde la mirada de los profesionales de la salud

Para comprender la situacion del autismo en Cuenca, resulta esencial explorar las
perspectivas de los profesionales de la salud en los centros A y B. Ambos destacan que,
en términos generales, la comunidad cuencana posee un nivel de conocimiento basico
sobre el autismo. Lamentablemente, no todas las personas tienen acceso a los servicios
de salud que les permitirian obtener un diagndstico en las etapas tempranas de la vida, lo
cual constituye un desafio importante.

Ademas, los profesionales resaltan que existen politicas publicas relacionadas con
el autismo en la region, pero que estas no son ampliamente conocidas ni por el publico
en general ni por los propios expertos de la salud. Esto da lugar a una brecha de
informacion.

En cuanto a la educacién, se sefiala que los nifios con autismo tienen la posibilidad
de acceder a la educacion regular. Sin embargo, segun los profesionales, la necesidad de
una educacion especializada es cominmente subestimada. Esto se debe en parte al temor
de los padres a posibles estigmatizaciones o a la falta de comprension por parte de la
sociedad, lo que podria influir en su decision de enviar a sus hijos a la educacion regular
en lugar de buscar una educacién mas adecuada a sus necesidades individuales.

Ademas, se menciona que, aunque existen charlas y talleres sobre el autismo en
algunas instituciones, lamentablemente, no son tan frecuentes como se necesitaria para
crear conciencia y comprension en la comunidad.

En conjunto, estas perspectivas resaltan la importancia de promover la difusion de
informacion sobre el autismo, mejorar el acceso a servicios de diagndstico temprano y

fomentar un ambiente educativo inclusivo y comprensivo en Cuenca.



Realidad del autismo en la ciudad
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Cuencasi conocia v realiza Politicas publicas
procesos diagnostico (2)
Notodos los niftos son
diagnosticados (4] Noze conocen
sobre polificas (5)

Figura 21. Esquema de respuesta de la realidad del autismo, Centro A
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion.
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Realidad del autismo en la ciudad

Centro B

Conocimiento del autismo

Acceso de servicio de salud

Politicas publicas Falta de conocimiento
Cuenca conoce (4)

No todos son diagnhosticados (4)
Capacitaciones y talleres (5)

No se conocen de politicas publicas (4)

Figura 22. Esquema de respuesta de la realidad del autismo, Centro B.
Elaboracion: propia, basado en la entrevista dada para esta investigacion

Accesos a la educacion

Regular (5)

Especial (0)
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7. Estrategias de acompafiamiento en Pediatria

7.1 Ambito profesional, Pediatria y Neurodiversidad

El papel del pediatra en el autismo es fundamental, ya que es el profesional que
se encarga de la deteccion temprana de los signos de alerta y la derivacion a los
especialistas correspondientes (Reviriego et al. 2022). El pediatra es el primer contacto
que tienen los padres con el sistema de salud y, por lo tanto, es el encargado de realizar
una evaluacién integral del nifio, incluyendo el desarrollo psicomotor y la comunicacion
(NIMH 2018).

En el caso del autismo, el pediatra debe estar atento a los signos de alerta, como
la falta de contacto visual, la ausencia de respuesta al nombre, la falta de interaccion social
y laausencia de juego simbolico (Ministerio de Ciencia e Innovacion 2009). Si se detectan
estos signos, el pediatra debe derivar al nifio a un especialista en trastornos del espectro
autista para una evaluacién mas detallada y un diagndstico preciso (Rojas et al. 2019).

Ademas, el pediatra debe estar capacitado para brindar informacion y apoyo a los
padres, ya que el diagndstico de autismo puede ser dificil de aceptar y puede generar
muchas dudas e inquietudes (Garcia et al. 2021).

El papel del pediatra en el apoyo a los padres de nifios con autismo ademas de su
diagnostico es de suma importancia y abarca diversas areas cruciales como la deteccion
temprana y diagnostico pues el profesional de detectar los signos y sintomas pues
posibilita que los padres accedan a intervenciones y servicios adecuados de manera mas
pronta (Jiménez et al. 2010).

Asi mismo son un apoyo para los padres pues cumple una funciéon educativa
crucial al ofrecerles informacién detallada sobre el autismo, sus caracteristicas y las
diversas opciones de tratamiento disponibles (Fortea S. et al. 2013). Ademas, el pediatra
puede ser una fuente confiable de recursos y referencias a servicios especializados,
terapeutas y grupos de apoyo en la comunidad. Esta orientacién no solo empodera a los
padres con conocimiento, sino que también les ayuda a tomar decisiones informadas
sobre la atencion de su hijo (Nunes y Ayala 2011).

Sin embargo, el pediatra debe trabajar en conjunto con otros profesionales, de la
salud, terapeutas y educadores para garantizar que el nifio reciba los servicios y apoyos

necesarios de manera cohesionada y eficiente (Bonfim et al. 2023). Esta colaboracion
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interdisciplinaria asegura que se aborden todas las areas relevantes del desarrollo del nifio
y que los servicios sean coherentes y complementarios (Leyva-Arévalo et al. 2019).

Mas alla de la informacion y la coordinacion de servicios, el pediatra también
desempefia un rol significativo en el apoyo emocional a los padres (Sanchez 2019).
Escuchar sus preocupaciones, responder a sus preguntas y ofrecer orientacion y aliento
son elementos cruciales para que los padres se sientan respaldados en su viaje a través del
autismo (Lampert 2021). Ademas el pediatra proporciona a los padres de nifios con
autismo recomendaciones sobre diversas organizaciones y grupos de apoyo que pueden
ser fuentes valiosas de informacion, recursos y apoyo emocional (Martinez et al. 2018).

Estas organizaciones y grupos desempefian un papel esencial en el proceso de
apoyo a las familias que enfrentan el autismo: Autism Speaks sin fines de lucro se ha
dedicado incansablemente a promover la conciencia publica sobre el autismo.

Ademas, respalda la investigacion cientifica y la defensa de los derechos de las
personas autistas y sus familias; a través de su plataforma, ofrece una amplia gama de
recursos y herramientas disefiadas especificamente para padres, estos recursos incluyen
guias informativas sobre el autismo, estrategias de afrontamiento, y acceso a informacién
sobre servicios y programas de tratamiento (Coury et al. 2020).

Otra institucion es the Autism Society esta organizacion de igual manera sin fines
de lucro se dedica a mejorar la calidad de vida de las personas autistas. Su enfoque en la
comunidad ofrece una amplia gama de servicios que incluyen grupos de apoyo,
programas educativos y actividades locales que permiten a las familias conectarse con
otros en situaciones similares (Autism society 2021).

Los grupos de apoyo proporcionan un espacio seguro para compartir experiencias
y preocupaciones, al tiempo que brindan apoyo emocional. Ademas, la organizacién
proporciona informacion actualizada y recursos esenciales sobre el autismo,
empoderando a las familias con el conocimiento necesario para abordar los desafios que
pueden surgir (Wheeler 2023).

Asi mismo National Autism Association se dedica a brindar apoyo a las familias
afectadas por el autismo pues ofrece una amplia gama de recursos, programas de
educacion y apoyo emocional (National Autism Association 2012). Uno de los aspectos
destacados de la organizacion es su enfoque en la educacion y la capacitacion pues
proporciona informacion valiosa sobre terapias y tratamientos, ademas de guiar a las

familias hacia servicios y recursos relevantes (NAA 2017).
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Al igual que otras organizaciones, su objetivo es brindar un sélido respaldo a las
familias mientras navegan por el mundo del autismo, asegurandose de que tengan acceso
a la informacion y el apoyo que necesitan (Rast et al. 2020).

Los pediatras desempefian un papel vital en el tratamiento de nifios con autismo,
y para abordar las necesidades individuales de cada nifio, emplean una variedad de
estrategias especificas como la terapia del habla y el lenguaje pues es un enfoque esencial
para mejorar las habilidades de comunicacién en nifios con autismo (Navarro 2018).

Los pediatras pueden derivar a los nifios a logopedia que utilizan técnicas
especificas para fomentar el desarrollo del lenguaje y la comunicacion (Artigas 1999).
Como estrategias de comunicacion ya que son fundamentales para ayudar a los nifios
autistas a desarrollar sus habilidades sociales.

Estas estrategias incluyen fomentar el juego y la interaccién social, practicar la
imitacién y prestar atencion a la comunicacion no verbal. Los pediatras pueden
recomendar terapias especificas que se centren en estas areas para mejorar la
comunicacion y el entendimiento del nifio (Gomez 2017).

Dentro de un enfoque educativo TEACCH: El enfoque TEACCH (Tratamiento y
Educacién de Nifios con Autismo y Trastornos de Comunicacion Relacionados) se basa
en la idea de que las personas con autismo pueden alcanzar su maximo potencial mediante
la consistencia y el aprendizaje visual (Sanchez 2014).

Los pediatras pueden colaborar con educadores para implementar este enfoque en
el aula, adaptando la estructura y el entorno de aprendizaje para satisfacer las necesidades
de cada nifio pues esto puede mejorar los resultados académicos y otros aspectos de la
vida cotidiana del nifio con autismo (Sanchez, Soriano I. 2019).

Los programas de terapia ABA (Analisis de Comportamiento Aplicado) son
altamente efectivos para tratar a nifios con autismo pues se basan en la creacion de
entornos altamente estructurados que optimizan las condiciones para el aprendizaje
(Nafez, 2010). A lo largo del tiempo, estos entornos estructurados se modifican
sistematicamente para que el nifio se acostumbre gradualmente a situaciones similares a
las que experimentaria en un entorno educativo convencional (Correal 2016).

Es importante destacar que cada nifio con autismo es Unico, y las estrategias de
tratamiento deben adaptarse a sus necesidades especificas por ellos los padres
desempefian un papel central en la colaboracion con el pediatra de su hijo para desarrollar
un plan de tratamiento individualizado que aborde de manera efectiva las necesidades

particulares de su hijo y promueva su desarrollo y bienestar.
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8. Discusioén

La investigacion presentada en el estudio sobre la contextualizacion del autismo
desde la perspectiva de profesionales de la salud del area pediatrica de los dos centros
médicos investigados en Cuenca ofrece una vision valiosa de como comprenden y
abordan esta compleja condicion en un contexto especifico.

Al comparar estos hallazgos con otros estudios e investigaciones relacionados con
el autismo, y al adentrarnos en el tema de la neurodiversidad, podemos destacar
similitudes y diferencias significativas que enriquecen nuestra comprension global del
autismo y su lugar en la diversidad humana.

En primer lugar, es importante reconocer que la perspectiva de la neurodiversidad
sostiene que las diferencias neuroldgicas, como el autismo, no deben ser vistas como
trastornos o patologias, sino como variaciones naturales en la neurologia humana.

En este sentido, se apoya que la persona autista no deberia ser medicada, no
obstante, admite que en caso de existir una condicion asociada como por ejemplo la
epilepsia, puede justificar el uso de farmacos, sin embargo, este procedimiento amerita la
vigilancia médica autorizada por la entidad reguladora de salud como el MSP (Vera y
Moreno 2018).

Esta perspectiva promueve la aceptacion y la valoracion de la diversidad
neurobioldgica y busca desterrar la idea de que las personas con autismo necesitan ser
"curadas" o "normalizadas"(Venegas 2019). En este sentido, la investigacion coincide en
gran medida con la perspectiva de la neurodiversidad, ya que destaca la comprension del
autismo como una manifestacion de la diversidad infantil.

Sin embargo, durante la investigacion se identificd que existe una discrepancia
entre algunos profesionales quienes ain no consideran suficientemente la dimensién
social del autismo o cuestionan la existencia de una definicién Gnica. Lo que sugiere que
persisten puntos de vista tradicionales que pueden no alinearse completamente con la
perspectiva de la neurodiversidad, pues consideran al autismo desde una base genética o
de neurodesarrollo (Irarrazaval O. et al. 2005).

Los defensores de la neurodiversidad argumentan que el autismo es una parte
legitima y valiosa de la diversidad humana, y que las diferencias sociales y de
comunicacion observadas en las personas autistas no deben ser patologizadas, sino

comprendidas y apoyadas de manera adecuada (Florez 2016).



91

Algunos hallazgos del estudio en cuanto a las causas del autismo, identificaron
que procesos como la contaminacion ambiental y la carga genética se alinean con
investigaciones previas (Cala Hernandez et al. 2015). Sin embargo, la inclusion de otros
procesos como los emocionales y de cuidado materno durante el embarazo también ha
sido discutida en la literatura cientifica (De Sousa 2020), sin ser concluyentes para este
estudio.

Desde la perspectiva de la neurodiversidad, se enfatiza que el autismo es una
variacion natural que no necesita una causa especifica para ser validada (Armstrong
2017). En lugar de centrarse en la busqueda de una "causa™ para el autismo, la atencion
se dirige hacia la aceptacion y el apoyo a las personas autistas en su diversidad (L6pez
2017).

En relacion con la sensorialidad y la variabilidad en el desarrollo intelectual, estos
hallazgos estan en consonancia con la perspectiva de la neurodiversidad, que aboga por
reconocer y respetar las experiencias sensoriales Unicas de las personas autistas, asi como
sus diferencias en cuanto al desarrollo cognitivo y las habilidades individuales (Sosa
2020). La neurodiversidad enfatiza la importancia de adaptar el entorno y las estrategias
de apoyo para satisfacer las necesidades individuales de las personas autistas (Lopez
2010).

En conclusion, la investigacion sobre el autismo desde la perspectiva de la
neurodiversidad desafia las concepciones tradicionales de esta condicion y aboga por una
apreciacion mas profunda de la diversidad neurobioldgica.

Si bien la tesis presenta similitudes con esta perspectiva al destacar la diversidad
infantil y la importancia de un enfoque individualizado, también sefiala la persistencia de
puntos de vista tradicionales en algunos profesionales.

Esto subraya la necesidad de una mayor concienciacion y educacion en torno a la
neurodiversidad para promover una comprensién mas completa y respetuosa del autismo

en la sociedad.
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Conclusiones

Tras la revision bibliogréfica, se da a conocer la incidencia del autismo a nivel
mundial. Sin embargo, la conceptualizacion y las distintas definiciones que los
profesionales de la salud utilizan para realizar el abordaje e intervencion a los nifios
autistas y sus padres aun son vistos desde el aspecto biomédico en su gran mayoria.

Por otra parte, la escasa informacion acerca del autismo nacional y local ha hecho
que este abordaje sea casi exclusivo para los nifios que acceden al sector privado. Esto
implica un incremento de recursos econdmicos para los padres y la familia de los nifios
autistas. Es por ello por lo que, a través de las entrevistas realizadas a los profesionales
de la salud, podemos hacer un acercamiento de la realidad del autismo en Cuenca.
Adicionalmente, mediante su perspectiva podemos conocer cudl es el concepto que las
familias cuencanas tienen acerca del autismo.

La primera parte describe informacion general sobre la definicion de autismo
desde cada &rea del desarrollo. Ademas, hay otras areas como los procesos de
identificacion, intervencion y apoyo y la realidad del autismo y sus caracteristicas.
Conociendo finalmente algunos aspectos del ambiente laboral de cada trabajador de la
salud que particip0 en este estudio.

Dentro del marco conceptual y definitorio del autismo, los profesionales del
Centro Ay el Centro B compartieron perspectivas clave que ayudan a contextualizar esta
compleja condicién.

En cuanto a las causas del autismo, es importante sefialar que los especialistas han
identificado varios procesos que pueden jugar un papel importante en el desarrollo del
trastorno del espectro autista. Uno de los procesos mas importantes destacados por los
profesionales fue la asociacion con la contaminacion ambiental, que puede influir en el
desarrollo del autismo.

Por otra parte, algunos especialistas mencionaron que existen otras causas del
autismo. En sus respuestas se encontré la asociacion a las vacunas, contacto con metales
pesados, la medicacion y estado emocional durante el embarazo, asi como exposicion
excesiva al tiempo de pantalla que si bien no es la etiologia esta asociada a cambios en el

comportamiento de muchos nifios como parte de la tendencia actual por su uso.
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Sin embargo, a pesar de que los estudios consultados lo mencionan no existe datos
concluyentes por lo que a nivel general se acepta que no tiene un Gnico origen y apoyados
en la neurodiversidad consideramos que es una forma de origen mdaltiple.

Al finalizar la contextualizacion del autismo, los especialistas de los centros A'y
B enfatizaron que es importante comprender las dificultades mas comunes asociadas al
autismo, entre ellas la comunicacion con las demas personas creando barreras de accesos
dentro de la comunidad. Sin embargo, creen que es posible que una persona autista puede
expresar sus ideas y sentimientos, tener pareja e incluso formar una familia. Ademas,
resaltan que tener un “diagndstico” de autismo puede crear tension y conflicto dentro de
las familias, por lo que es necesario brindarles orientacion y recursos para facilitar su
adaptacion y comprension.

Asimismo, destacan como un problema importante y necesario al factor
econdémico como otra barrera para que las personas autistas puedan recibir el mejor
acompariamiento posible y en caso de requerir apoyo especial por alguna comorbilidad
incrementaria sus costos y se convierte en la razon de abandonar las terapias sugeridas.

Especialistas de ambos centros compartieron su opinion sobre el proceso de
identificacion, intervencién y apoyo del autismo en base a su experiencia y
conocimientos. Mencionan que durante las terapias que son impartidas, recomiendan
mantener en casa las mismas rutinas con el afan de que los nifios se adapten a cualquier
cambio de ambiente o lugar, disminuyendo los cambios de comportamiento debido al
estrés al que los nifios pueden estar sometido por dichos cambios.

En otro tema, se discutio la influencia de la religion y la cultura en el desarrollo
del autismo. Destacando que, en su opinidn, la cultura puede influir significativamente en
la manifestacion de sus conductas, ademas del arraigado apego a la religiosidad que han
creado mitos sobre el autismo hasta el punto de considerarlo como castigo o consecuencia
de su falta de respeto a la religion que profesan.

En cuanto al uso de medicacion los profesionales entrevistados refieren lo
siguiente: los especialistas del centro A consideran que el uso de medicacién no es
necesario, aungue no lo excluyen totalmente. Los especialistas del centro B dicen que, si
es necesaria en el tratamiento, pero no se considera como la Unica solucion. La razon de
esta discusion es que ante las autolesiones que algunos nifios presentan y que sus padres
no logran controlar se ha optado por el uso de farmacos que disminuyan estas crisis, pero
enfatizan que es necesario complementar con terapias y otros enfoques terapéuticos hasta

lograr el equilibrio y dejar de usar.
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Para la identificacion especializada del autismo, los especialistas destacan la
importancia del abordaje integral mirando a la persona autista como un sujeto de derecho
y no de forma segmentaria. Creen necesario que la persona autista debe estar guiado por
varios profesionales capacitados en el area de salud, de psicologia, de educacion o
cualquier otro profesional que aporte positivamente en el desarrollo éptimo de un nifio,
cubriendo de esta manera todas las necesidades que pueda tener. Ademas, recomiendan
que se debe colaborar con las instituciones educativas durante la evaluacion inicial, donde
cada especialista aporta desde su perspectiva.

Para comprender el autismo en Cuenca es necesario examinar las perspectivas de
los trabajadores de la salud en los Centros A y B. Ambos enfatizan que en general la
comunidad cuencana tiene conocimientos basicos sobre el autismo, aunque
lamentablemente no todas las personas tienen acceso a la atencion médica que les permita
realizar una orientacidn oportuna creando un gran desafio. Ademas, los expertos sefialan
que existen politicas nacionales relacionadas con el autismo en la region, pero no son
ampliamente conocidas por el pablico ni por los propios expertos en salud, lo que genera
falta de informacion.

Estas evaluaciones no solo brindan una comprension profunda de las
caracteristicas y desafios Unicos de cada persona, sino que también brindan la base para
planes de intervencion y apoyo altamente personalizados. Ademas de estas evaluaciones
clinicas, estos profesionales también se dedican a implementar programas de
estimulacion y terapias especializadas con el objetivo principal de mejorar la
comunicacion, la interaccién social y las habilidades conductuales en personas autistas.

La experiencia y dedicacion de estos profesionales son invaluables en el campo,
ya gue el autismo es una condicion compleja que requiere un enfoque multidisciplinario
y una comprension profunda de las necesidades individuales de los afectados.

El centro B incluye un grupo de cinco especialistas altamente capacitados en el
area de salud pediatrica, cuyo trabajo se centra exclusivamente en el autismo. Cada uno
de estos profesionales desempefian un papel clave en la vision integral del autismo y su
funcidn cubre varias areas de enfoque y experiencia. En este equipo encontramos expertos
en psicoterapia con un profundo conocimiento de las necesidades de salud emocional y
mental de las personas autistas.

Ademas, dos miembros del equipo tienen una perspectiva especial sobre la
identificacion de trastornos del SNC, se trata de dos profesionales en neurologia

pediatrica quienes combinan terapéutica farmacoldgica y no farmacoldgica para ciertos
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casos con la finalidad de lograr adherencia a las terapias asignadas segun el grado de
necesidad de apoyo de cada nifio o nifia y en su defecto retirarlas cuando éstas ya no son
necesarias.

Para dicha profesional en neurologia pediatrica, lo mas importante es lograr
independencia de una persona autista, es decir que puede valerse por si misma sin
necesidad de apoyo de los cuidadores y al llegar a la adultez sea capaz de desarrollarse
libremente.

Finalmente, los especialistas son responsables de brindar atencion integral y
coordinada, es decir sin fragmentar por areas a una persona, pero asegurando que los
diversos tratamientos funcionen juntos de manera efectiva para brindar el mejor
acompariamiento posible. Sin embargo, se destaca una profesional quien considera no
solo los aspectos clinicos del autismo, sino que valora la dimensién emocional, cognitiva
y social.

El compromiso, la experiencia y la diversidad de perspectivas del Centro B son
primordiales para brindar atencién y apoyo de calidad a las personas autistas y sus
familias, enfatizando la importancia de un equipo multidisciplinario que implica la
colaboracion de profesionales de las areas de Psicologia, Fonoaudiologia, Terapia
Ocupacional, Pediatria, Neurologia Pediatrica, Psiquiatria, Trabajo Social y Educacion

Especial como un aspecto importante para el acompafiamiento e intervencion en autismo.

Limitaciones y recomendaciones

La realizacion de esta investigacion contd con la rigurosa supervision revision del
contenido vertido durante las entrevistas, asi como el andlisis de la informacion, sin
embargo, presento algunas limitaciones. Debido al limitado acceso a los cuidadores
primarios de nifios/as autistas por parte del comité de ética, se recomienda ampliar el
tamanio de la muestra o abordarla en otros centros terapéuticos con la intencion de conocer
la percepcidn de los profesionales de salud a nivel nacional.

Por otro lado, al ser una entrevista fluida entre colegas, la conversacion se
extendio a otras situaciones preocupantes en el area de salud que afecta a todos los
usuarios, autistas o no. Por lo que es necesario a futuro profundizar en el tema evitando
por ahora lo que no pertenece al objeto de estudio.

Sin duda, la elaboracion de este trabajo permitié conocer las concepciones

actuales del autismo que se manejan en el ambito de salud, obteniendo un trabajo
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reciproco y renovador debido a la experiencia que los profesionales supieron aportar para
esta investigacion. Sus propios relatos y los de casos que atienden deja la gran inquietud
de elaboracion y ampliacion de redes de apoyo para toda persona que esté interesada en
conocer, acompariar e intervenir en el bienestar de una persona autista desde el respeto y
aceptacion que ofrece la neurodiversidad.

Finalmente, en el marco del presente estudio, recalca en la importancia de conocer
de forma integral a la persona autista, siendo muy observadores al momento de brindar
atencion terapéutica tradicional o alternativa, sin descartar las observaciones indicadas
por corrientes cientificas con el objetivo de tratar de alcanzar un equilibrio entre lo
biomédico y la neurodiversidad. Es necesario cambiar y romper paradigmas para
centrarnos Unicamente en una persona que solicita nuestra ayuda y no para centrarse en

un concepto de enfermedad.
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ANexos

Anexo 1: Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO Y AUTORIZACION

Cadigo:
Institucién:
Profesion:
Fecha:

La Universidad Andina Simon Bolivar en el marco de su maestria en Trastornos del
Desarrollo Infantil, mencion Autismo; desarrolla el proyecto de investigacion
denominado “Concepciones sobre el autismo en profesionales de la salud de Cuenca. Un
analisis desde la neurodiversidad”.

El mencionado trabajo de investigacion tiene como objetivo identificar la percepcion y
concepcién del autismo por los profesionales de la salud y aportar estrategias de
acompafiamiento a la poblacion autista, desde la neurodiversidad y pediatria.

La investigacion se realiza bajo estrictos procedimientos cientificos y normas de
confidencialidad de datos.

Para participar en esta investigacion es importante que considere la siguiente
informacidn: Su participacion es absolutamente voluntaria con la libertad de contestar las
preguntas que desee, 0 detener su participacion en cualquier momento.

Toda la informacion brindada se utilizard anicamente con fines investigativos, por lo
que, se mantendra la confidencialidad de los participantes. En cuanto a los resultados,
usted tiene derecho a conocerlos, ademas seran devueltos a la comunidad, donde se
informara sobre los principales hallazgos de este estudio.

Teniendo como antecedentes lo expuesto anteriormente: ¢Desea participar de la
investigacion denominada “Concepciones sobre el autismo en profesionales de la salud

de Cuenca? ¢{Un analisis desde la neurodiversidad”?

Si No

Firma
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Anexo 2: Entrevista y encuesta sobre la percepcion del autismo
Percepcion del Autismo

La Universidad Andina Simdn Bolivar en el marco de su maestria en Trastornos del
Desarrollo Infantil, mencion en Autismo, con aprobacién del Centro Terapéutico
desarrolla el proyecto de investigacién denominado “Concepciones sobre el autismo en
profesionales de la salud de Cuenca. Un analisis desde la neurodiversidad”.
Objetivo
El presente instrumento tiene como objetivo identificar las percepciones del autismo en
la poblacion de la ciudad de Cuenca.
Instrucciones
e Este instrumento cuenta con tres secciones. La primera es acerca de
conocimientos generales, identificacion y la realidad del autismo, posteriormente
se encuentra una encuesta sobre las caracteristicas del autismo y culmina con la
entrevista a informantes claves con relacion al ambito laboral.
e Sus opiniones son muy valiosas sea lo méas honesta posible.
e Si presenta dudas en la informacion compartida no dude en solicitar ayuda.

Seccion 1. Conocimiento general.

¢ Como definiria el autismo?

¢ Conoce cuales son las causas del autismo?

¢Cudles considera que son las principales dificultades en autismo?

¢Se siente preparado para acompafar a la familia de un nifio (a), adolescente

autista?

5. ¢Considera que el contexto en el que se desenvuelven nifios (as) y adolescentes
autistas influye en su desarrollo? Si, No, ¢por qué?

6. ¢Dentro de las caracteristicas del autismo, esta la sensopercepcion. ;,Conoce que
es? Si, No, argumente.

7. ¢Considera que las personas autistas deben recibir algun tipo de medicacion?

W N e

Procesos de identificacion, intervencion y acompafiamiento.

8. ¢Qué profesionales deben realizar diagnostico de autismo?

9. ¢Conoce el valor econémico aproximado, que deben cubrir las familias para
Ilegar a un diagnostico?

10. ¢Conoce el tiempo que les toma a las familias llegar a un diagndstico?

11. ;Cual es el proceso que se debe realizar para el diagnéstico?

12. ;L os centros terapéuticos a los que asisten nifios (as) y adolescentes autistas,
realizan acompafiamientos a la institucién educativa donde estan incluidos?

13. ¢(Considera que la cultura y creencias religiosas influyen en los procesos de
diagnostico, intervencion y acompafiamiento?

14. ;Usted conoce si se realizan procesos diagnosticos en la ciudad de Cuenca?
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15. ¢Cudles son las instituciones a las que asisten las familias para realizar el

diagnostico, de forma mas frecuente?

16. ¢Desde su percepcion, en Cuenca existe un desarrollo 6ptimo de nifios (as) y

adolescentes autistas? Si, No, ¢por qué?

17. ¢(Conoce si existen casos que no han sido diagnosticados?

18. ;Conoce si existen politicas puablicas nacionales y cantonales acerca del

autismo?

19. ¢ Conoce si en la ciudad existen talleres, charlas, capacitaciones relacionadas con

autismo?

20. ¢Conoce cudles son las redes de apoyo comunitarias para las personas autista en

la ciudad?

Seccién 2. Caracterizacién del autismo

Caracteristicas DE ACUERDO DESACUERDO

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

¢El autismo se da por la contaminacion ambiental,
alimentos, agua o aire?

¢La depresion y/o ansiedad de la madre durante el
embarazo es causante de autismo?

¢;La toma de medicacion de la madre durante el
embarazo son la causa del autismo?

¢El exceso de tiempo expuesto a pantallas en la primera
infancia son la causa del autismo?

¢Nifios y adolescentes autistas pueden ingresar a
escuelas regulares?

¢La presencia de un nifio/adolescente autista puede
provocar conflictos entre padre y madre?

¢Nifios y adolescentes autistas pueden comunicar sus
ideas y sentimientos?

¢Nifios y adolescentes autistas presentan discapacidad
intelectual?

¢Nifios y adolescentes autistas tienen una inteligencia
mayor a otros nifios?

¢Nifios y adolescentes autistas necesitan mayor
proteccion y cuidado que otro nifio o adolescente?

¢Las personas autistas pueden tener parejay formar una
familia?

¢Nifos y adolescentes autistas son personas diferentes?

Seccion 3. Guia entrevista informantes claves con relacion al ambito laboral

1) Hace cuanto tiempo trabaja en la institucion?

2) Cudles son las principales actividades que usted realiza con los nifios/as y

adolescentes?
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3) A su criterio, cuéles son los principales problemas que enfrentan los nifios/as y
adolescentes con diagndstico de autismo?

4) Percibe algun cambio en las condiciones de salud en este ultimo tiempo en los
nifios/as, a través de las terapias que reciben aqui? Podria mencionar algunos.

5) Qué espera o cree que la institucion puede contribuir a la salud de los/as nifios/as?

6) Segun su criterio, ; CoOmo trabajar desde casa para mejorar la salud y el bienestar de
los nifios/as?

7) Desde su punto de vista, ¢Cudl es la imagen que tiene la sociedad acerca de los
nifios/as con diagndstico de autismo?

8) Por favor, indique ;Desde qué concepto o mirada del autismo trabajan ustedes? y
¢Hay aspectos a mejorar?

9) Para concluir, desde su experiencia y formacién profesional, ¢cual es la razon por la
que se produce el autismo?

iiiMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION...!I
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Anexo 3: Mapas satelitales del entorno de estudio

‘Cuenca

Figura 23. Mapa satelital la provincia del Azuay y el canton Cuenca.
Fuente: Fundacion turismo Cuenca (Google maps 2023).
Elaboracion: adaptado del original. 2023
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Mapas satelitales del entorno de estudio

-

= N
VG renzoP edra

Figura 24. Mapa satelital barrial de los Centro Terapéutico Ay B
Fuente: Fundacion turismo Cuenca (Google maps 2023).
Elaboracion: adaptado del original. 2023
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Ubicacion general de los centros terapéuticos

A — B =
Figura 25. Centros terapéuticos en Cuenca; Ay B
Fuente: Gad municipal Cuenca (Google maps 2023)
Elaboracion: adaptado del original. 2023



