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En este numero de la Re-
vista ALUNA compartimos
la primera de dos entregas
sobre el Trastorno del Es-
pectro Autista (TEA), con
una mirada especial a la
época posterior a la pan-
demia. Esperamos que las
historias y experiencias que encontraran aqui
les sean muy Utiles para todos ustedes los lec-
tores.

Segun la Organizaciéon Mundial de Salud
(2022) el Trastorno del Espectro Autista
(TEA) es, fundamentalmente, una condicién
neurobioldgica del desarrollo que impacta
en la interaccidn social, la comunicacién y el
comportamiento.

Los conceptos sobre la condicion del au-
tismo han cambiado en las ultimas décadas.
Las investigaciones recientes han llevado a
la conclusiéon de que hoy en dia se hable del
Trastorno del Espectro Autista (TEA), y ya no
simplemente de Autismo, teniendo en cuen-
ta la complejidad de la situacién de cada indi-
viduo, y el hecho de que no existe algo como
el autismo, sino individuos con una condicion
diversa muy individual cuya expresién e im-
pacto varian notablemente a nivel biolégico,
psicoldgico y social. Esto nos invita a ver las
diferencias neuroldgicas como algo inherente
a la condicién humana.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA),
por su propia naturaleza, es inmensamen-
te amplio en su expresién y manifestacion.
Su amplitud es tal que desmitifica la idea de
gue todos los casos son iguales, por eso tam-
bién resulta imposible abordarlo desde una
perspectiva Unica. Es en esta gran variedad
donde reside tanto su esencia como su ma-
yor dificultad o desafio. Por ello, no existen
soluciones o “recetas”, que funcionen igual
para todas las personas dentro del espectro.

La clave de una intervencion exitosa re-

Editorial

side en ver a cada persona con TEA como
cualquier otro individuo, con la expectativa
de que posee talentos, potenciales para de-
sarrollar y necesidades. Por eso, el enfoque
debe centrarse ante todo en la persona. El
diagndstico es una de las herramientas que
nos ayuda trabajar apoyando a la persona
con TEA en el desarrollo de sus habilidades,
respetando siempre su dignidad y su dere-
cho a ser el individuo que es.

Un tema que exige la atencién de noso-
tros cdmo sociedad es el apoyo a las perso-
nas con TEA en el ejercicio de sus derechos.
Es evidente que los apoyos necesarios para
una participacién e inclusion exitosas nos
exigen mas, porque son individuales, pue-
den cambiar con el tiempo. Estos apoyos
exigen la disposicién de aprender, de cam-
biar y desarrollar habilidades no sdlo de las
personas con TEA, sino también en quienes
las rodean, quienes por ende deben reali-
zar el proceso de inclusidn y participacion.
Por lo tanto, dichos procesos, son procesos
bilaterales, no unilaterales, que no deben
recaer Unicamente en la persona con la con-
dicién neurobioldgica distinta.

Todos tenemos que involucrarnos mas en
el tema —sociedad, profesionales y fami-
lias— empezar por decidirnos a cambiar la
forma en que hablamos y pensamos sobre
personas con la condicién de TEA.

Estos objetivos son la razén de principios
fundamentales que rigen nuestra atencion
a las personas con discapacidad en ALUNA:
el respecto a la dignidad, la mejora de la
calidad de vida del individuo y la firme con-
viccion de que todas las personas tienen el
potencial de desarrollarse.

Cordialmente,
Ursula Schlappi
Directora General
Fundacion ALUNA
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l. CONCEPTUALIZACION DEL
TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA (TEA), MITIFICACIONES

El Trastorno del Espectro Autista, (TEA)
es una condicion neurobioldgica del de-
sarrollo que afecta la interaccién social, la
comunicacion y el comportamiento. Ha
sido histéricamente una de las condicio-
nes del neurodesarrollo mas debatidas
y, a menudo, malinterpretadas tanto en
el ambito clinico como en el social (OMS,
2022). En las ultimas décadas, ha existido
un creciente reconocimiento de la nece-
sidad de comprender el TEA, no solo des-
de una perspectiva médica, sino también
desde un enfoque biopsicosocial que
contemple la diversidad neurocognitiva
como parte inherente de la experiencia
humana (American Psychiatric Associa-
tion, 2013). Para ello se hace necesario
conocer un poco las raices del Trastorno
del Espectro Autista, (TEA).

Fue tal vez en el afio 1911 cuando el psiquia-
tra suizo Eugen Bleuler usd el término autismo
para referirse a lo que se pensaba en ese mo-
mento era un tipo de esquizofrenia infantil y
donde el sintoma principal era el aislamiento
social (Evans, 2013). Desde este momento se
viene en un proceso para tratar de comprender
el autismo, llegando en la actualidad al termino
de Trastorno del Espectro Autista, (TEA).
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Hacia la década de los afios 1920, especifica-
mente en el aiflo 1925, el psiquiatra infantil Grun-
ya Sukhareva publica un articulo sobre seis nifios
que mostraban caracteristicas clinicas que eran
totalmente compatibles con los criterios moder-
nos con el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y
que en la actualidad serian los que hoy se cono-
cen como “de alto funcionamiento”. Luego, hacia
el aflo 1938, la psicéloga Louise Despert detalla
29 casos de esquizofrenia infantil, con rasgos
semejantes a lo que se conoce hoy en el autis-
mo (Despert, 1938); también para el afio 1943
se hace una publicacién por parte del sefior Leo
Kanner, quien describe unos casos, cuyas carac-
teristicas eran, que se centraban u obsesionaban
con los objetos y presentaban una “resistencia al
cambio, de manera inesperada”; posteriormen-
te a estos pacientes se les diagnosticaba como
“autismo infantil” (Silberman & NeuroTribes,
2015). Un afio mas tarde apareceria el pediatra
austriaco Hans Asperger, quien publica un estu-
dio sobre nifios con autismo, se trataba entonces
de un estudio cientifico de la época sobre cua-
tro nifios entre 6 y 11 afios quienes presentaban
una serie de comportamientos especiales, en
cuyo estudio halld relacién con caracteristicas
de la personalidad de los padres, expresando o

concluyendo que estaban vinculados genética-
mente; es aqui donde aparecen las personas con
comportamientos autistas pero de alto rendi-
miento y a quienes se les empez0 a diagnosticar
con sindrome de Asperger, en honor al doctor
Hans (Checo, 2018).
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Para el periodo de 1950, especificamente
en el afio 1952 aparece la primera edicion del
Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastor-
nos Mentales (DSM) de la Asociacién Estadou-
nidense de Psiquiatria, en donde los nifios y las
nifas con caracteristicas o rasgos autistas se les
comenzé a etiquetar como personas con esqui-
zofrenia infantil (Sasson et al, 2011); y durante
otros afnos se publican otros articulos sobre
nifios y nifias con estas particulares caracteris-
ticas. Hacia 1964 el sefior Bernard Rimland pu-
blica el articulo “Autismo infantil: el sindrome y
sus implicaciones para una teoria neuronal del
comportamiento” dandose asi la primera vez
que alguien realiza un andlisis de los factores
neurolégicos en el autismo (Edelson, 2014). En
este mismo afio aparece la terapia de Analisis
Conductual Aplicado (ABA) para nifios y nifas
con autismo por medio del Dr. Ole Ivar Lovaas.

En el afio 1970 se propone el termino de Tras-
torno del Espectro Autista, explicando que exis-
ten tres dreas de deficiencias en los nifios con
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autismo, que son la interaccion social, la comuni-
cacién e imaginacion (Gilbert y Lorna, 2015); en
el afio 1977 es publicado un primer estudio en
gemelos con autismo, en el cual se concluye que
la genética es un factor importante en el autismo
(Folstein y Rutter, 1977).

Ya para el afio 1980 aparece la tercera edicion
del Manual Diagndstico y Estadistico de los Tras-
tornos Mentales (DSM-IIl) donde incluye por pri-
mera vez criterios para el diagndstico de autismo
infantil (Volkmar et al., 1988); seguido, en el afio
1990, en Estados Unidos se crea la ley de edu-
cacién para individuos con discapacidad (IDEA),
una ley que permitié y exigié que los nifios y ni-
fias con autismo tuvieran oportunidad de contar
con servicios de educacion especial, luego, en
1996 aparece la joven Temple Grandin, quien
hace un relato sobre su vida con autismo y como
pudo llegar a construir, hacerse en la sociedad y
alcanzar grandes logros en su vida a pesar de su
diagndstico, para ello escribid el libro “Emergen-
ce—Labeled Autistic”. Desde esta fecha y en los



afios 2000 aparecieron otros estudios, algunos
desmentidos, sin embargo como factor impor-
tante cabe mencionar que hacia el afio 2013,
el DSM-5 combina el autismo, el sindrome de
Asperger y el trastorno desintegrativo infantil
en el Trastorno del Espectro Autista (American
Psychiatric Association, 2013), es mas, es con el
DSM-5 donde comienza a utilizarse con mayor
fuerza el termino Trastorno del Espectro Autista
(TEA), antes clasificado dentro de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD) que hablaba
de diferentes subtipos, como: Autismo clasico
(trastorno autista), Sindrome de Asperger, Tras-
torno desintegrativo infantil y Trastorno genera-
lizado del desarrollo no especificado (TGD-NE).
En el Manual, DSM-5, se unificaron estos
diagndsticos bajo un solo término, Trastorno del
Espectro Autista, (TEA), esta nueva clasificacion
reconoce que el trastorno, se presenta como
un continuo o espectro, con distintos niveles de
afectacion en dos grandes dreas, dificultades en
la comunicacion social y la interaccién de patro-
nes repetitivos y restringidos de comportamien-
to, intereses o actividades. El término “espectro”
refleja la enorme heterogeneidad de manifes-
taciones clinicas que pueden presentar las per-
sonas con Trastorno del Espectro Autista, (TEA),
desde aquellas que requieren apoyos generaliza-
dos en multiples areas de funcionamiento has-
ta individuos con altos niveles de autonomia, lo
que hace indispensable un abordaje individuali-
zado y particular en cada caso (Barreiro, 2023).
Esta diversidad, sin embargo, ha contribuido a la
proliferaciéon de mitos y concepciones erréneas
qgue aun persisten en la sociedad, afectando
no solo el diagndstico oportuno y preciso, sino
también la inclusién educativa, laboral y comu-
nitaria de quienes se encuentran diagnosticados
dentro del espectro (Inostroza, 2024). Asimismo,
los avances en la investigacién neurocientifica y
genética han permitido identificar marcadores
bioldgicos asociados al TEA, desmitificando vie-
jas creencias y aportando una base mas sdlida
para su comprension. Sin embargo, la presen-
cia de informacién inexacta o desactualizada en
medios de comunicacion y redes sociales sigue
reforzando estigmas que perjudican tanto a este

grupo poblacional, como a sus familias o cuida-
dores (Reynoso et al., 2017).

1. PROFUNDIZANDO EN EL CONCEPTO Y SUS
POSIBLES CAUSAS.

El Trastorno del Espectro Autista, (TEA), se ca-
racteriza por una amplia variabilidad en la forma
en que se manifiestan los sintomas, lo que da
lugar a su denominacién como “espectro”. Esta
variabilidad implica que las personas con este
diagndstico puedan presentar desde algunas
caracteristicas consideradas leves hasta estados
de discapacidad multiple y severa en areas como
la comunicacion, la interaccion social y la flexi-
bilidad del comportamiento (Inostroza Pardo,
2024).

Desde una perspectiva neurobioldgica, el
Trastorno del Espectro Autista, (TEA) tiene un
origen multifactorial que involucra factores ge-
néticos y ambientales. Investigaciones recientes
han identificado particularidades en la estruc-
tura del ADN, crucial para la formacion de una
proteina esencial en el desarrollo cerebral, cuya
pérdida podria explicar el 80% de los casos de
autismo (El Pais, 2024). Este hallazgo subra-
ya la importancia de la genética en la etiologia
del trastorno; incluso, algunas investigaciones
consultadas, hablan de experiencias y hallazgos
de un equipo de cientificos espafioles quienes
reportaron un posible mecanismo molecular
que podria explicar el origen de un porcentaje
mayor en los casos de autismo idiopatico, estos
investigadores al parecer han identificado que
la posible falta de un segmento especifico en la
proteina neuronal CPEB4 disminuye la expresion
de genes cruciales para el desarrollo neuronal,
lo que conduce a caracteristicas de autismo (Ca-
dena SER, 2024).

Dentro de otras investigaciones se ha sefia-
lado la influencia de factores ambientales en el
desarrollo del Trastorno del Espectro Autista,
(TEA). Un estudio de la Universidad de Alagoas
en Brasil hace referencia a la identificacion de po-
sibles factores ambientales que podrian influir en
el aumento del TEA, durante el embarazo. Estos
factores que incluyen son los pesticidas, micro-
plasticos, metales pesados y la contaminacion del
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aire, particularmente las particulas finas PM2.5
y PM10, que podrian causar inflamacién en el
desarrollo fetal (Huffington Post, 2024).

Desde el aspecto nutricional y consumo de ali-
mentos también existen hallazgos interesantes
gue podrian explicar los signos y sintomas que
comunmente se relacionan con el Trastorno del
Espectro Autista, (TEA). Por ejemplo, aspectos
como la nutricién materna durante el embarazo
es fundamental para el desarrollo neuromotor
del feto, algunos articulos consultados hablan de
evidencias relacionadas con la ingesta de ciertos
nutrientes que puede influir en el riesgo de que
el hijo desarrolle el trastorno (Urbonaite et all,
2022). Es asi como en caso particular el acido
félico es esencial para la prevencion de defectos
del tubo neural y se ha asociado con una reduc-
cion en el riesgo de padecer el trastorno. Un
meta-analisis que incluyd 10 estudios con 9.795
casos diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista, (TEA) encontré que la suplementacion
con acido félico durante el embarazo temprano
se asocié con un menor riesgo de presentar el
trastorno en los hijos (Zhang et al., 2021).

Otros aspectos desde la alimentacion incluyen
la ingesta de acidos grasos omega-3, presentes en
pescados grasos, los cuales han sido vinculados
con un menor riesgo de presentar el trastorno.
Un estudio realizado por el Instituto de Autismo
A.J. Drexel examiné los habitos de consumo de
pescado en 10,800 mujeres embarazadas y en-
contré que el consumo regular de pescado duran-
te el embarazo se asocié con una reduccidn del
20% en el riesgo de que un nifio sea diagnosticado
con Trastorno del Espectro Autista, (TEA) (Oken
et al., 2024). Aunque el consumo de pescado es
beneficioso debido a su contenido de omega-3,
es importante considerar los riesgos asociados
con la exposicion al mercurio, al parecer el con-
sumo moderado de pescado durante el embara-
zo, incluyendo aquellos con niveles mas altos de
mercurio como el atun, se asocié con una mejor
salud cerebral en los nifios, sin efectos negativos
en el neurodesarrollo (Gonzalez et al., 2015). Sin
embargo, se recomienda moderacion y seleccién
adecuada de tipos de pescado para minimizar la
exposicion al mercurio.
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El Trastorno del Espectro Autista, (TEA) es una
condicion compleja cuya comprension ha avan-
zado significativamente en las ultimas décadas.
Desde su conceptualizacion clinica hasta los ha-
llazgos recientes en genética, nutricidn y factores
ambientales, se reconoce hoy que el TEA no res-
ponde a una Unica causa, sino a una interaccion
multifactorial y esto es importante tenerlo en
cuenta.

2. MITIFICACIONES COMUNES SOBRE EL TEA.

A lo largo de los afios, han circulado diversas
creencias erroneas sobre el Trastorno del Espec-
tro Autista, (TEA), de estas, se relacionan las mas
comunes con el objeto de aclarar desde el saber
y el conocimiento lo que verdaderamente esta
relacionado con las caracteristicas del trastorno
para erradicar conceptos no validos que se ma-
nejan a nivel social, sin ningun rigor cientifico. Es
por eso que se desea desmitificar las expresio-
nes, conceptos y opiniones que comunmente se
encuentran alrededor de la comunidad frente a
este diagndstico.

Es muy comun encontrar en la sociedad, el
concepto de que la poblacién con autismo no tie-
ne emociones, contrario a esta creencia, las per-
sonas con Trastorno del Espectro Autista, (TEA),
experimentan emociones profundas, aunque
pueden tener dificultades para expresarlas o re-
conocerlas en los demas (Inostroza Pardo, 2024).
Otro mito alrededor del autismo es pensar, que
es causado por la crianza o la educacion, en la
actualidad no existe evidencia alguna que pueda
respaldar y sustentar esta creencia o afirmacion,
es preciso decir y aclarar que el TEA, tiene una
base bioldgica y genética, y no es causado por el
estilo de crianza (Inostroza Pardo, 2024).

Otras de las mitificaciones alrededor del sin-
drome, es que algunas personas creen que la po-
blacién con Trastorno del Espectro Autista, (TEA)
son incapaces de hacer amigos, y en definitiva no
es asi, aunque pueden enfrentar desafios en la
interaccion social, muchos nifios, nifias, adoles-
centes con el trastorno pueden formar relaciones
significativas y amistades (Inostroza Pardo, 2024)
generando incluso para ellos experiencias diferen-
tes y significativas; dentro de diferentes contextos
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donde se desarrollan sus vidas. Por otra parte,
también se dice que todos los nifios y nifias ubi-
cados en el espectro son genios o tienen habi-
lidades especiales, si bien algunas personas con
TEA, pueden exhibir habilidades excepcionales
en areas especificas, esto no es una caracteristi-
ca universal y no siempre es una realidad (Inos-
troza Pardo, 2024).

Por ultimo tal vez uno de los grandes des-
aciertos y grandes errores que se evidencian en
la comunidad e incluso en el ambito de la salud
de ciertos profesionales; y es el relacionado con
la afirmacion de que el Trastorno del Espectro
Autista, (TEA) se puede curar, es claro sefia-
lar desde la evidencia cientifica, no existe una
“cura”; porque no es una enfermedad, es una
condicién inherente al individuo; no existen pé-
cimas magicas, elementos naturales o artificiales
que reviertan esta condicién; sin embargo, si es
cierto y verdadero que hay a disposicion en la ac-
tualidad diversas intervenciones y terapias que
pueden ayudar a las personas en el espectro a
desarrollar habilidades y mejorar su calidad de
vida (Inostroza Pardo, 2024) logrando que pue-

10

dan estructurar comportamientos, conductas e
interacciones funcionales con las demas perso-
nas a su alrededor e incluso poder tolerar situa-
ciones de cambios repentinos que para ellos son
de vital importancia.

3. REALIDADES RESPALDADAS POR LA CIENCIA.

Una de las realidades mas evidentes en tor-
no al Trastorno del Espectro Autista, (TEA) es su
creciente prevalencia a nivel mundial. La Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud (2022) estima que
aproximadamente 1 de cada 100 nifios presenta
esta condicidn, aunque esta cifra puede variar
entre regiones debido a diferencias en los siste-
mas de salud, el acceso a evaluaciones diagnos-
ticas y las actitudes culturales. Este aumento no
necesariamente implica un incremento real en
los casos, sino que también refleja una mejora
en las capacidades diagndsticas, la ampliacion
de los criterios clinicos y una mayor conciencia
social sobre la condicion (Elsabbagh et al., 2012).

A pesar de los avances cientificos, muchas per-
sonas con el trastorno, sus familias o cuidadores
continlian enfrentando barreras significativas,
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como el estigma, la falta de acceso a servicios
especializados y la exclusidon educativa y labo-
ral. Las realidades del trastorno estan marca-
das por una enorme heterogeneidad: no existe
un “perfil Unico” de autismo, ya que se trata
de un espectro que abarca un rango amplio de
habilidades, necesidades de apoyo y niveles de
funcionamiento (Lord et al., 2020). En este con-
texto, las intervenciones tempranas y personali-
zadas se han convertido en una de las principa-
les herramientas para mejorar los resultados en
la poblacién con TEA. El diagnéstico temprano,
el acceso a terapias basadas en evidencia, y la
implementacion de politicas publicas inclusivas,
son componentes clave para abordar las multi-
ples realidades que enfrentan quienes viven en
el espectro (Zwaigenbaum et al., 2015).

Es importante desmitificar ideas erréneas y
resaltar lo que la ciencia ha descubierto en torno
a esta condicidon. Mas alla de lo clinico, se busca
visibilizar las implicaciones sociales, culturales
y personales de vivir en el espectro, desde una
perspectiva de derechos humanos y respeto por
la neurodiversidad, proporcionado una com-
prension mas profunda, permitiendo desmitifi-
car muchas creencias erréneas. Es asi como en
la actualidad se conocen datos precisos y reales
frente al Trastorno del Espectro Autista, (TEA) y
que se evidencian en los siguientes puntos:

Prevalencia: Se estima que alrededor de una
de cada 100 personas padece de Trastorno del Es-
pectro Autista (TEA), lo que indica una prevalencia
significativa en la poblacién mundial (El Pais, 2024).
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Diagnéstico: El diagnéstico del Trastorno del
Espectro Autista, (TEA) implica evaluar patrones
de comportamiento y una revisiéon multidiscipli-
naria integral. Hoy en dia, se cuenta con diagnds-
ticos especializados, atencién temprana y esfuer-
zos para desmitificar creencias erréneas sobre
esta condicion (Huffington Post, 2024).

Factores de riesgo: Los varones tienen un ries-
go mayor de desarrollar un Trastorno del Espectro
Autista (TEA) que las mujeres. La prevalencia ha
crecido, con estimaciones que varian entre el 1%y
el 2% de la poblacién mundial (Cadena SER, 2025).

Al finalizar esta conceptualizacion, es valioso
concluir que las personas con Trastorno del Es-
pectro Autista, (TEA) presentan una condicién
gue hace parte de su ser persona; que los hace
diferentes, Unicos, bellos e irrepetibles; pero
gue no los define “sélo”, como un diagndstico o
espectros ... son nifas, nifios, adolescentes, jove-
nes, adultos o adultos mayores con capacidades;
con potencial para desarrollarse, con intereses
particulares, con derechos humanos inalienables
gue merecen ser reconocidos; son individuos
qgue aman, que sienten, que piensan; aunque
requieran de formas no convencionales para co-
municarse o expresarse; son seres con inteligen-
cias multiples o con imaginacién extraordinaria;
son, tal vez, personas que viven muchas veces
en una habitacidon con cortinas cerradas, pare-
des sdlidas, aromas de diversos olores y sabores;
donde solo es posible mirar, acercarse, tocar o
entrar con tacto, amor y esperanza.
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Il. ANALISIS CRITICO DEL
DIAGNOSTICO DEL TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) EN
NINOS Y NINAS POSPANDEMIA

1. CONTEXTO DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA'Y LA PANDEMIA COVID-19

INTRODUCCION

A nivel global, la pandemia por la COVID — 19
representd un desafio desde el 12 de marzo de
2020, cuando el gobierno de Colombia, al igual
que el resto del mundo, declaré la emergen-
cia sanitaria. Esta consistio esencialmente en el
aislamiento obligatorio y la implementacion de
medidas de aseo y proteccion para evitar el con-
tagio del virus. Las dos primeras semanas fueron
inciertas con la expectativa de un pronto regreso
a las instituciones educativas, hogares comuni-
tarios o Centros de Desarrollo Infantil (CDI). Este
deseo no fue posible, dada la situacién por la
emergencia sanitaria y social; por lo cual, se de-
cidié implementar la modalidad no presencial y
en casa.
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Formacion tedrico practica en Atencion
Temprana por el grupo Colombo Suizo de
Pedagogia Especial, en la Fundacion ALUNA.

Experiencia de veinticinco afios en atencion a
personas con discapacidad con énfasis en pro-
gramas de Primera Infancia, acompafiamiento
a familias, capacitacion a madres comunitarias
o profesionales de diferentes disciplinas y articu-
laciones de redes intersectoriales.

Conferencista de seminario-taller: Intro-
duccién al programa Neuronet, modelo de
atencion temprana, y escritora de articulos
para la revista de Educacion, de la Fundacion
ALUNA. Actualmente labora como docente en
el programa ALUNA movil que se desarrolla
en comunidades vulnerables de Cartagena.

Ubicados en este contexto y segin nuestro ob-
jeto de estudio, en el presente articulo nos referi-
remos a la poblacion conformada por nifios y ni-
fias menores de 7 afios con Trastorno del Espectro
Autista(TEA); uno de los grupos atendidos a través
de programas de la Fundacion ALUNA, en sectores
vulnerables de la ciudad de Cartagena de indias.
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Una vez declarada la emergencia sanitaria, los
equipos de atencién a la primera infancia, pos-
terior a la caracterizacion de nifias, nifios y sus
familias y con el animo de dar respuesta a los
diferentes procesos relacionados con la atencién
integral, crearon alternativas de apoyo para las
familias o cuidadores. Esto se logré mediante el
uso de tecnologias para guiar la promocién de
vinculos afectivos, la estructuracidon de rutinas
y habitos, y la identificacién de cambios conduc-
tuales o comportamentales, especialmente en el
entorno del hogar de los nifios y nifias con TEA
y sus cuidadores. En este sentido, y siendo con-
secuentes con la planificacidn y la intervencion
centrada en la persona y la familia, fue necesa-
rio implementar nuevos modos de acompaiiar,
orientar, asesorar, tomar decisiones y brindar
apoyos educativos y tratamientos en las diversas
areas. (Valdés ,2021).

En este momento crucial y de incertidumbre
todas las acciones e intentos de acompafiar a las
familias y cuidadores fueron vélidos. Sin duda, la
pandemia por COVID-19, alteré drasticamente
el entorno o contexto donde interactuaban los
nifos, especialmente en sus primeros anos de
vida. Cuatro afios después, se percibe un aumen-
to significativo en la cantidad de nifas y nifios
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con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Este ar-
ticulo plantea el siguiente interrogante ¢Se estd
realmente ante un aumento de casos o frente a
una interpretacion errénea de signos derivados
del aislamiento y la desregulacion emocional de
los nifios y nifias con Trastorno del Espectro Au-
tista, (TEA)?
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Para reflexionar sobre ello, se ha tomado
como referente la investigacion realizada por
universidades de América Latina y Espafia, que
recopilaron informacién sobre el impacto de la
pandemia de la COVID-19 en la poblacién infan-
til con TEA, sus familias y los profesionales que
los asisten. Ademas se incluye la experiencia la-
boral desde la cotidianidad, desarrollada por la
Fundacidon ALUNA con los programas de primera
infancia (Atencién Temprana y Aluna Mdévil), que
ofrecen atencidn integral y acompafiamiento a
la poblacién de 0 a 7 afios de edad en condicion
de discapacidad, en alto riesgo por factores so-
cioambientales y con signos de alertas en las di-
ferentes dimensiones de su desarrollo, con el fin
de mejorar su calidad de vida.

La investigacion realizada por la Red Espec-
tro Autista Latinoamérica (REAL) en Argentina,
Brasil, Chile, Uruguay, México, Peru, Venezuela
y Republica Dominicana, en la que participaron
personas con TEA, familias, docentes y terapeu-
tas, plantea que para comprender los desafios
que enfrentan las familias de personas con TEA
en Latinoamérica es crucial entender su contex-
to social, econdmico y cultural. Los paises parti-
cipantes de la muestra cuentan con un nimero
de profesionales de la salud mental por debajo
del promedio estandar por cantidad de habitan-
tes, son paises de ingresos medios y bajos y gran
parte de la poblacién se enfrenta a situaciones
de pobreza, inequidad e inseguridad (Prieto N.1.,
Martinez L.M,Criado A.J. &Martinez L.A., 2022).

La investigacion también sefiala que, para al-
gunos estudiantes, la no asistencia a la escuela
incrementd niveles de ansiedad y desorganiza-
cion, mientras que, para otros, quedarse en casa
significd estar menos expuesto a situaciones
nuevas, cambiantes con exigencias cognitivas y
sociales que promueve el contexto escolar. Las
familias encuestadas manifestaron haber reci-
bido asesoramiento sistematico para mejorar
el manejo de problemas de conducta en situa-
ciones de la vida cotidiana, ante la imposibilidad
de la intervencion presencial en contextos de
los terapeutas y personal de apoyo. Asimismo,
destacaron las desventajas de los tratamientos
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a distancia, enfatizando en las dificultades de
atencion y concentracion de sus hijos, dadas
las caracteristicas del diagndstico, haciendo casi
imposible la relacion con docentes y terapeutas
a través de pantallas. Otras familias subrayaron
la necesidad de interaccién y contacto personal
gue las pantallas no pueden remplazar, conside-
raron que esta practica termind siendo una so-
brecarga para los padres, sumada a la actividad
cotidiana, al trabajo y a la escolarizacién. Ade-
mas, muchos de ellos no se sintieron capaces de
llevar adelante terapias por no ser expertos, y a
muchos terapeutas les faltaba experiencia para
manejar la tecnologia, siendo una barrera para
este tipo de intervencién (Criado A.J. & ,Marti-
nez LA, 2022).

2. IMPACTO EN EL DIAGNOSTICO DE NINAS

Y NINOS CON TEA, ATENDIDOS EN PRO-
GRAMAS DE PRIMERA INFANCIA FUNDACION
ALUNA, ANOS 2020-2025)

El confinamiento y la falta de interaccién con
pares limitaron las oportunidades naturales de
desarrollar habilidades sociales, de comunica-
cion y de autorregulacién emocional en los ni-
flos mas pequefios. Esto ha generado patrones
de conducta que, desde una perspectiva clinica,
pueden parecer consistentes con caracteristicas
del TEA, sin necesariamente corresponder a un
trastorno neurobioldgico.

Nifias y nifios evaluados en el contexto pos-
pandemia, a través de los equipos de atencidn
de ALUNA Movil y Atencidn temprana de la Fun-
dacion ALUNA, presentan retrasos en el lengua-
je, dificultades para mantener contacto visual o
conductas repetitivas, signos que, en un entorno
tipico, podrian indicar Trastorno del Espectro Au-
tista (TEA). Sin embargo, al considerar el impacto
ambiental y social vivido, surgen dudas razona-
bles sobre la pertinencia y precision de estos
diagndsticos.

Hoy, la estadistica de nifias y nifos, vinculados
a los programas de primera infancia de la Funda-
cion ALUNA, evidencian un incremento significa-
tivo de esta poblacion al comparar los periodos
2020-2025 (primer trimestre), marcando mayor
incidencia en los nifios.
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Nifios y nifias con Diagndstico del espectro autista atendidos en los
programas de primera infancia de la Fundacién ALUNA periodos 2020 a
2025 (primer trimestre )

Mumera de casos atendidos

2021 2022

—
N —e— NINAS
s— NINOS
- —
023 2024 2025

Fuente: Programa primera infancia ALUNA

La grafica evidencia un aumento de casos en
nifos y nifias atendidos por Trastorno del Espec-
tro Autista(TEA), durante el periodo 2020-2022.
Al pasar a los afios 2022-2023 se observa una
disminucién de casos de nifios y se mantiene
la misma cantidad de casos con respecto a las
nifias. Para el 2024, el caso de nifios aumenta
levemente y se sigue manteniendo la misma
cantidad de casos para las nifas. Con respecto al
2025, los datos son parciales y corresponden al
primer trimestre.

El diagndstico de Trastorno del Espectro Au-
tista(TEA), en la infancia ha cobrado una rele-
vancia particular en la etapa pospandemia. Las
interrupciones en la socializacion temprana, la
virtualidad prolongada y los cambios en las dina-
micas familiares han generado un escenario sin
precedentes que obliga a revisar los criterios de
los diagndsticos actuales.
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3. EVALUACION CRITICA DEL PROCESO PARA
DEFINIR EL DIAGNOSTICO ERRONEO O A LA
LIGERA

3. 1. CRITERIOS CLINICOS RiGIDOS EN
CONTEXTOS ATiPICOS:

En un contexto atipico como la pandemia, he-
rramientas diagndsticas como el ADOS-2 (Escala
de observacién para el diagndstico del autismo
con distintos niveles del desarrollo en distintas
edades cronoldgicas), se ha convertido en un
instrumento comun y masivamente utilizado,
con la creencia de que es el Unico medio para
validar un diagndstico de TEA; sin embargo, es
necesario un conocimiento profundo del ins-
trumento y la capacidad de tomar decisiones
clinicas adaptadas a las necesidades particulares
de cada nifio o nifa (bioldgico- psiquico, afecti-
vo, social y comunicativo). Se requiere un crite-
rio clinico amplio donde la descripcién ofrecida
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por el ADOS-2 se vea enriquecida y validada por
la experiencia clinica de un equipo profesional;
porque se corre un alto riesgo de interpretar
conductas adaptativas como patoldgicas si no se
realiza una evaluacién integral y contextualizada
(Llanos, 2024. Buenos Aires. Argentina).

Elretorno a la presencialidad en los diferentes
programas luego del confinamiento por la emer-
gencia sanitaria de la COVID 19, evidencié que
algunos nifios y nifias presentaron dificultades
en los procesos de adaptacidn y socializacion,
siendo remitidos tempranamente a valoraciones
especializadas y con alerta de posible TEA. Se
encontraron casos en los cuales solamente es-
tos nifios necesitaban tiempo para adaptarse a
los diferentes contextos. Otros realmente requi-
rieron de intervenciones y pruebas especificas
dando como resultado un diagndstico de TEA,
determinando planes de accién a seguir acorde
a cada caso.

3.2. EL SOBREDIAGNOSTICO:

La licenciada en psicologia de la universidad
de Buenos Aires, Laura Llanos, en su articulo el
sobrediagndstico de Trastorno del Espectro Au-
tista (TEA) en la clinica con nifios, reflexiona so-
bre la diferencia entre diagnosticar y rotular, ana-
liza la problematica actual del sobrediagndstico
de autismo a través de la sigla (TEA) (Trastorno
del Espectro Autista) y sus consecuencias. En su
experiencia profesional, expresa que padres,
educadores, pediatras, musicoterapeutas, tera-
pistas ocupacionales, fonoaudidlogos, psicope-
dagogos diagnostican sobre Déficit de Atencion
con o sin Hiperactividad, Trastorno Generali-
zado del Desarrollo, Trastorno Oposicionista
Desafiante, Trastorno obsesivo compulsivo, di-
ficultades Especificas de Aprendizaje, Trastorno
Especifico del Lenguaje, Dislexia, Trastorno del
Espectro Autista (TEA).

Algunos profesionales dan por sentado la pre-
sencia de estos diagndsticos, otros realizan inte-
rrogatorios a los padres y solicitan informes de
pruebas estandarizadas que aplican tanto a los
padres como al nifio o nifia, donde debe encajar
uno de los diagndsticos, asumiéndolo como la
verdad absoluta. Esto justifica lo que le ocurre al
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infante. Por lo tanto, la clinica con nifios en salud
se ha vuelto confusa, reduccionista, y el sufri-
miento infantil encuadrado en entidades clinicas
cerradas en si mismas que marcan a manera de
un sello el desarrollo y el destino de la estructu-
racion subjetiva del nifio.

Sumado a esto y gracias a la tecnologia, en-
contramos sitios web, blogs y comunidades en
linea que comparten consejos, actividades y es-
trategias para el desarrollo emocional y crianza
de los nifos. Se ofrecen pautas de crianza pensa-
das para todos los nifios por igual como si fueran
recetas milagrosas, olvidando cémo es y cémo
crece un nifio y que cada uno es diferente uno de
otro en cuanto a su vida interior e historia fami-
liar (Llanos, 2024. Buenos Aires. Argentina).

Diversos profesionales alertan sobre un au-
mento en el sobrediagndstico, muchas veces
impulsado por la urgencia de acceder a apoyos
educativos y terapéuticos. Esto puede derivar en
etiquetas prematuras que afectan la autoestima
del nifio y condicionan las expectativas de sus
cuidadores y docentes. Es comun leer historias
clinicas en las cuales suelen aparecer mas de un
diagndstico, creando confusién e incertidumbre
en las familias mas cuando no reciben una infor-
macion claray asertiva por parte de las entidades
competentes. Igualmente se presentan casos en
los que luego de dar un diagndstico de TEA, este
cambia en prdéximas consultas, por consiguiente
las acciones a seguir son diferentes a las iniciales,
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lo que implica volver a empezar procesos con
otros enfoques acorde al nuevo diagndstico.

3.3. CONSECUENCIAS PARA LAS FAMILIAS Y EL
SISTEMA EDUCATIVO:

Aunque un diagndstico temprano puede faci-
litar el acceso a intervenciones, también puede
generar ansiedad, estigma y un enfoque excesiva-
mente clinico de conductas que podrian revertir-
se o evolucionar positivamente con el tiempo y la
estimulacion adecuada. De ahi la importancia de
no diagnosticar prematuramente hasta no tener
la certeza de un diagndstico basado en pruebas
especializadas y seguimiento desde los diversos
entornos donde se desenvuelven los nifios.

Para comprender los desafios que enfrentan
las familias de nifias y nifios con TEA, es crucial
entender su contexto social, econédmico y cul-
tural. La inequidad en los sistemas de salud es
comun para las comunidades en situacion de
pobreza y las poblaciones mds vulnerables. Da-
tos preliminares de un estudio Italiano (Colizzi
et al., 2020) destacan el impacto negativo sobre
las familias con hijos con autismo, incluyendo los
desafios cotidianos para gestionar actividades es-
tructuradas y tiempo libre y un aumento de pro-
blemas de regulacion de la conducta en los nifios.
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El desgaste emocional y fisico, los sentimientos
de culpa, el duelo que afrontan las familias, los
cuestionamientos si el diagndstico de (TEA) fue
causa de la pandemia o no, ha llevado a crisis y
conflictos en el nucleo familiar. Por ello se hace ne-
cesario recibir atencion especializada que oriente
y capacite, brindando estrategias para asumir el
reto de aceptar y empoderarse de todo el proceso
gue conlleva tener un hijo o hija con TEA; minimi-
zando un poco las crisis y conflictos familiares. Un
efecto no buscado, pero que resulta interesante
para futuros analisis, es el asesoramiento sistema-
tico que han tenido muchas familias para mejorar
el manejo de problemas de conducta en situacio-
nes de la vida cotidiana, ante la imposibilidad de
la intervencidn en contextos reales de los propios
terapeutas y personal de apoyo.

Resulta inquietante observar cémo, en el discur-
so publico, pareciera haberse olvidado la profunda
transicién que supuso la pandemia en términos
de desarrollo infantil. Se habla de los efectos pos-
pandémicos como si fueran fenémenos aislados,
desligados de una experiencia colectiva de confi-
namiento, miedo, virtualidad y pérdida de rutinas
esenciales. La interaccion social, vital para la madu-
racién emocional y cognitiva de los nifos, fue in-
terrumpida de forma abrupta y, en muchos casos,
nunca se restablecié con la misma fluidez.
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En lo que concierne al entorno educativo es
evidente el incremento de signos de alerta en
cuanto a conductas disruptivas, socializacion y
lenguaje en nifios y nifias, luego de retomar la
presencialidad a los programas de primera in-
fancia que se desarrollan en las comunidades.
El no saber qué hacer, ni tener las herramientas
para atender a esta poblacion, sumado al temor
y la impotencia, ha creado la necesidad en los
agentes educativos de investigar, capacitarse e
implementar estrategias que de una u otra for-
ma fortalezcan la inclusiéon de nifios y nifias con
TEA en los entornos educativos y brindarles la
oportunidad -quizas la Unica -de ser aceptados,
incluidos y ser tenidos en cuenta como personas
con derechos y ocupar el espacio que le corres-
ponde dentro de la sociedad de la cual hacen
parte. Aun asi, es evidente que muchas entida-
des educativas optan por negar la oportunidad
a nifios y nifias diagnosticados con TEA de ser
incluidos en los diferentes programas pese a las
politicas publicas que promueve la inclusion.

Asi mismo desde entornos educativo, salud
y familiar, existe una inquietud: la posibilidad de
gue algunos efectos neurolégicos o comporta-
mentales observados en los nifios estén asocia-
dos, directa o indirectamente, a las respuestas
inmunoldgicas desencadenadas por las vacunas
contra la COVID-19. Aunque la evidencia cientifi-
ca sobre este tema sigue siendo limitada y contro-
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versial, el debate estad presente y exige ser abor-
dado con seriedad, ética y apertura investigativa
esperando a futuro se obtenga respuesta ante la
inquietud presente en los diferentes contextos.

Es importante anotar, que algunas nifias y
nifios diagnosticados con TEA antes del confina-
miento por la emergencia sanitaria, con un plan
de atencidn previamente establecido, se adapta-
ron poco a poco al retomar actividades presen-
ciales en los diferentes programas a los cuales
asistian. Para nifios y nifias que se vinculan por
primera vez a los diferentes entornos educativos,
se demandd mayor atencién, apoyo personaliza-
do y familiar; esta transicion del entorno hogar al
educativo o comunitario se ha convertido en todo
un reto, sorteando dificultades y adquiriendo
aprendizajes en pro del bienestar de nifas y nifos.

4. CONCLUSION

La etapa pospandemia exige una mirada critica
y sensible al momento de diagnosticar TEA en la
infancia. Mds que incrementar diagnodsticos, se
necesita promover evaluaciones interdisciplina-
rias, considerar el contexto emocional y social del
nifio, y priorizar procesos de observacién evolu-
tiva antes de establecer etiquetas definitivas. No
se trata de negar la existencia del Trastorno del
Espectro Autista, sino de evitar que las huellas
emocionales y sociales de una crisis global sean
confundidas con un trastorno neurodivergente.

Es necesario mantener un enfoque integral
que contemple multiples factores: bioldgicos,
sociales, ambientales y emocionales. De lo con-
trario, se corre el riesgo de encasillar a una ge-
neracion entera bajo etiquetas diagndsticas que
no necesariamente reflejan una condicioén per-
manente, sino una respuesta adaptativa ante un
contexto extraordinario.

Como aprendizaje pospandemia, otro factor a
considerar dentro del enfoque integral es el sani-
tario, que, segun la Organizacién Mundial de la Sa-
lud, OMS, representa una oportunidad para que
los gobiernos fortalezcan los sistemas de salud
basados en la atencién primaria, implementando
politicas publicas que fortalezcan y optimicen la
prestacion de los servicios en este sector para be-
neficio de las comunidades mas vulnerables.
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l1l. UN VIAJE JUNTO A JOVENES Y
ADULTOS CON TRASTORNOS DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA)

1. INTRODUCCION.

En la normativa nacional, el Ministerio de
Salud y Proteccion Social, el Trastorno del Es-
pectro Autista (TEA), se inscribe la categoria de
discapacidad Psicosocial (mental). Esta catego-
rizacion resulta de la interaccién de personas
con deficiencias (alteracion en el pensamiento,
percepciones, emociones, sentimientos, com-
portamientos y relaciones, considerados como
signos y sintomas atendiendo a su duracién, coe-
xistencia, intensidad y afectacion funcional) y las
barreras del entorno que limitan la participacion
plena y efectiva de las personas en la sociedad,
(INSTITUTO COLOMBIANO DE BIENESTAR FAMI-
LIAR, 2021).

Estas caracteristicas descritas determinan para
alguno casos, limitaciones en la participacion de
las personas con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) en entornos (familiar, social, comunitario,
escolar, digital entre otros). Por ello se hace indis-
pensable faciltadores, ajustes y apoyos razonables
personalizados, para garantizar el pleno ejercicio
de los derechos humanos.

En ALUNA, la alternativa de apoyos o ajustes
razonables individuales, responde a la identifi-
cacion y caracterizacion, desde un enfoque di-
ferencial que nos recuerda que cada persona es
Unica, con capacidades, habilidades e intereses
particulares. Este enfoque reconoce al ser hu-
mano como individuo y colectivo en el centro de
la politica, desde las particularidades de la cons-
truccién de los territorios desde cada una de
sus dimensiones: politicas, econdmicas, socia-
les y culturales; desde las etapas del desarrollo
bioldgico y las trayectorias de la vida. Por consi-
guiente, el modelo pedagdgico de la Fundacion
ALUNA se centra en la persona con discapacidad
y se sustenta en la construccion de un plan de
trabajo personalizado. Este plan, es disefiado por
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el equipo interdisciplinario, responsable para el
logro de objetivos centrales: avanzar en el de-
sarrollo integral, mejorar calidad de vida de los
participantes e incidir en el entorno para incre-
mentar independencia y autonomia de la perso-
na con discapacidad (Fundacion ALUNA, 2009).

La aplicacion practica de este enfoque di-
ferencial, se materializa al comprender que las
personas con el Trastorno del Espectro Autista,
TEA, no presentan las mismas caracteristicas, ha-
bilidades, necesidades e intereses, ni aprenden
de la misma manera.

2. EXPERIENCIAS CON JOVENES Y ADULTOS EN
CALIDAD DE VIVIR.

Calidad de vivir, es un programa de servicio de
la Fundacién ALUNA, dirigido a jévenes y adul-
tos con discapacidad intelectual y/o mdltiple. Su
objetivo es fomentar el desarrollo de habilidades

21



a [l 1 [§3 (1 145

e b a2
B ﬁﬁﬁ

adaptativas en entorno que simula un hogar;
promoviendo la convivencia armanica, la socia-
lizacion y el aprendizaje, a través de experiencias
cotidianas.

A lo largo de mis 14 afios de experiencia la-
boral en la Fundacién ALUNA, particularmente
interactuando con jévenes y adultos con (TEA)
asociados con otra condicion (discapacidad mul-
tiple), en el programa Calidad de Vivir, he podido
experimentar que la educacion con los partici-
pantes diagnosticados con el espectro, revelan
una educacion entorpecida por distintos facto-
res; descrita por el Profesor Hermann Siegentha-
ler como: “una educacién que tiene mas limites
que perspectivas abiertas, de manera que esto
me permite decir que yo también como educa-
dor, me siento como una personalidad limita-
da.” (GRUPO COLOMBO SUIZO DEPEDAGOGIA
ESPECIAL, 1997).

Como docentes muchas veces no estamos
preparados del todo para afrontar diversas rea-
lidades y barreras. Mi primer encuentro con un
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joven con TEA, fue ilustrativo, no sabia exacta-
mente qué hacer; tenia toda la formacion teori-
ca; pero la realidad con el joven era totalmente
diferente ... los manuales, las teorias expuestas
no preparan para:

Los silencios largos, para flexibilizar las expe-
riencias, para descubrir que una pequefia modi-
ficacién puede marcar una gran diferencia, para
intervenir frente a una alteracién conductual o
simplemente para la muestra de afecto en el len-
guaje de cada participante... la clave es observar
y escuchar, aprender que no todos se comuni-
can de la misma manera, que la comunicacién
va mucho mas alla del lenguaje verbal, aprender
a celebrar los logros que otros no perciben, el
poder del primer contacto visual como una mi-
nima participacion espontanea con o sin apoyo
o el disfrute de una actividad sensorial como res-
puesta a la relacién entre pares o adultos.

La relacion interhumana como eje educativo.
La relacion entre-humanos es el punto de parti-
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da de la educacion, y para ello, la “actitud basica
del educador” es esencial para un acercamien-
to racional al participante. El profesor Hermann
Siegenthaler describe esta actitud a través de
aspectos fundamentales:

Estar ahi, con toda la atenciéon: concentrando-
se en el participante como centro del proceso.

El tacto educativo: actuar con la premisa de
no hacer a otros lo que no deseamos para no-
sotros.

La fidelidad inviolable frente a la tarea educa-
tiva: mantener los objetivos claros centrados en

el nifio, nina, adolescente o adulto.

La esperanza: que busca descubrir posibilida-
des para avanzar y desarrollar capacidades.

El creer en el sujeto: que reafirma el senti-
miento de valor propio de la persona.

El amor educativo que es la capacidad de per-
cibir la capacidad total del otro...
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En esencia, la actitud educativa en los docen-
tes o profesionales es la condicidon mas impor-
tante y mas profunda para que la educacion se
realice de manera interpersonal, en el entre-hu-
manos (Siegenthaler, 2017); generando un clima
de confianza donde ocurren momentos magicos.

3. UNA RELACION RECIPROCA CON JOVENES Y
ADULTOS CON TEA.

No solo educo por lo que hago, sino mucho
mas, por lo que realmente soy como persona.
Tengo una formacion en Educacién Especial, con
amplio abordaje en la atencién de niiias, nifios,
adolescentes y adultos con Trastornos del Espec-
tro Autista, (TEA), consciente de la responsabili-
dad en formar y transformar vidas; comprome-
tida con el reconocimiento y el respeto de las
personas, como seres Unicos e inigualables.

A lo largo de este viaje he conocido jévenes
y adultos con TEA vy la diversidad que existe al-
rededor de sus caracteristicas, comportamientos
y capacidades o necesidades, es distante: algu-
nos se expresan verbalmente, otros no tienen
lenguaje oral; se comunican con sefialamientos
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y sonidos inestructurados, para otros el poder
del elocuente silencio y su mirada tierna es su-
ficiente. Algunos son organizados, meticulosos,
no toleran la basura en el piso; hasta el minimo
papel microscopico al que una persona neuro-
tipica ni siquiera percibe, para ellos es notorio;
La acomodacién de cada elemento en el aula.
Para algunos de ellos el trabajar con plastilina es
agradable, para otros es desesperante e intole-
rable. Algunos amarran pitillos, lana entre otros
elementos, siguen el paso a paso de rutinas con
pictogramas y material concreto, arman bolitas,
figuras, colorean, ordenan, organizan por tama-
fios, colores, texturas, ... Siempre me he pregun-
tado que sentirdn en sus manos; cual sera esa
sensacion agradable que les permite estar auto
regulados ante largos periodos de tiempo con
este elemento pegajoso y moldeable.

Algunos son independientes en sus activida-
des basicas de la vida diaria, otros dependen de
su cuidador para desarrollar este tipo de activi-
dades, algunos requieren aprobacion para des-
plazarse hasta el bafio y cumplir sus necesidades
fisioldgicas, disfrutan de las salidas al supermer-
cado, tienen la capacidad de recibir érdenes sen-
cillas que le permiten desplazarse por el lugar
sin dificultades y hacer exactamente lo que el
adulto le solicita en el tiempo inmediato, otros
conversan mucho, son jocosos realizan pregun-
tas que ocasionalmente no tienen respuesta,
te puedes divertir todo el dia, te hacen reir con
sus ocurrencias, a algunos les agradan las visi-
tas, pueden explicar la rutina diaria del aula de
clase; haciendo uso de los pictogramas que es
una herramienta alternativa o aumentativa de
comunicacion, otros hablan bajito casi no se es-
cuchan; pero escriben, toman dictado, realizan
operaciones basicas con apoyo, otros se moles-
tan por cambios pequefios en las rutinas, se les
dificulta tener transiciones, ser mas sensibles o
menos sensibles que otras personas a la infor-
macion sensorial, como la luz, la temperatura, el
sonido, la ropa... en fin, muchas cosas les divier-
ten y viven en un mundo lleno de imaginacion y
fantasia usando su risa y sus gestos.

En otros casos, algunos te pueden mostrar
sus miedos o la confianza, por lo general sus mie-
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dos se deben a situaciones desde lo sensorial,
aversiones a su viscosidad y rigidez, algunos per-
ciben los sonidos de forma diferente; pudiendo
experimentar hipersensibilidad auditiva, los so-
nidos cotidianos pueden parecer abrumadores
o dolorosos, algunos presentan una percepcion
intensificada, con dificultades para interpretar la
informacidn auditiva, en algunos casos se aislan
socialmente. Esto puede generar cambios en su
comportamiento mostrando frustracion, agita-
cion y llanto. El sindrome no excluye, puede es-
tar presente en diversos grupos poblacionales,
como aquellos basados en la edad, género, et-
nia, discapacidad, cultura, entre otros.

Estas caracteristicas diferenciales de las per-
sonas con TEA, reafirman las particularidades en
la atencidn y los apoyos y ajustes requeridos; lo
cual es comparable con un viaje en tren, donde
el vagén al que se sube tiene un sinndmero de
particularidades propias del participante, del
personal profesional, del educador, de la familia
y por supuesto del entorno.

4. METODOLOGIAS Y ESTRATEGIAS IMPLE-
MENTADAS EN LA INTERVENCION CON LOS
JOVENES Y ADULTOS CON TEA.

Alo largo de mi experiencia he tenido la opor-
tunidad de aplicar un sin nimero de estrategias
metodoldgicas, algunas con resultados eficaces
y otras que generan la busqueda de otras didac-
ticas pedagodgicas. Destaco por los resultados
obtenidos, las siguientes:

4. 1.Sistemas de Comunicacion Alternativa Au-
mentativa (SAAC):

Los sistemas de comunicacidn son un conjun-
to de cadigos signos y estrategias que permiten
a una persona con dificultades en el habla o el
lenguaje, comunicarse, de manera funcional con
su entorno facilitando la expresion de necesida-
des, deseos ideas y sentimientos asi como la in-
teraccion social (Monrreal, 2001).

Los sistemas de comunicacién pueden incluir
gestos, sefas pictogramas, tableros de comuni-
cacion hasta dispositivos tecnoldgicos o aplica-
ciones moviles. Su objetivo principal es facilitar
la participacion activa, la inclusion social y la ex-
presién de necesidades, pensamientos y emo-
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ciones, promoviendo la autonomia y la calidad
de vida de las personas con una necesidad de
comunicarse.

Algunos de los jovenes y adultos, no se co-
munican de manera oral, pero tiene muchas
cosas que decir si pudieran comunicarse mejor
(sea con sefias, gestos, material concreto o pic-
togramas); la utilizacion de los Sistemas de Co-
municacion Alternativos y Aumentativos (SAAC)
se utilizan para facilitar la comunicacion con los
participantes en lo cotidiano ya sea en el aula o
en casa, para expresar necesidades, emociones,
reglas de comportamiento, entre otras.

4. 2. Lenguaje de seias simplificado:

En Colombia, se ha contribuido al estudio y
desarrollo de la Lengua de Sefias Colombiana
(LSC), incluyendo la simplificacion y formaliza-
cion de la misma. La lengua de sefias simplifica-
da es un lenguaje natural, con gramatica y reglas
propias, no es un lenguaje gestual simplificado
ni una traduccion de palabra por palabra del es-
paiiol. Se trata de sistemas basicos que emergen
de forma espontanea en ausencia de una lengua
estructurada (Oviedo, 2001).
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Este sistema de comunicacion simplificado se
utiliza como apoyo temporal o permanente para
mejorar la comprension y la expresidn, especial-
mente en contextos educativos y terapéuticos.
Su uso favorece la inclusidn, la interaccion social
y el desarrollo del lenguaje, permitiendo que el
individuo pueda comunicarse de manera mas
accesible en su entorno.

En personas con el Trastorno del Espectro Au-
tista (TEA), que presentan deficiencias en el desa-
rrollo del lenguaje; su objetivo principal es poder
facilitar la expresion de necesidades, emociones
y pensamientos promoviendo la comprension
con el entorno y la reduccién de conductas aso-
ciadas a la frustracion por no poder comunicarse
en diferentes contextos.

En ALUNA, en el Comité de Comunicacion Alter-
nativa y Aumentativa, (CCAA), se crean herramien-
tas para apoyar el aprendizaje de las sefas con
software o una pagina web que sirve para que los
participantes, docentes, auxiliares, terapeutas y pa-
dres o cuidadores puedan aprender las sefias mas
importantes, de manera independiente. Dia a dia
se consolida la utilizacion de las sefias mas impor-
tantes en la vida diaria de los jovenes y adultos.
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El lenguaje de seias simplificado es un siste-
ma de comunicacién visual y gestual basado en
la lengua de sefias, pero adaptado a la reduccion
del numero y signos, simplificacion de sus formas
o la seleccién de lenguas basicas y funcionales.

4. 3. Pictogramas:

Los pictogramas son imagenes o simbolos
visuales que representan objetos, acciones lu-
gares, personas o conceptos. Se utilizan como
apoyo visual en la comunicacién y el aprendizaje,
especialmente con personas que presentan difi-
cultades en el lenguaje verbal especialmente en
el caso de personas con TEA.

Formas y uso de los pictogramas:

Comunicacion funcional, se usan en tableros
o cuadernos de comunicacion donde las per-
sonas pueden sefialar o entregar el pictograma
que este representa lo que quiere decir; ejem-
plo (agua, bafio, comer), también puede existir
el cambio de los pictogramas, también existe la
posibilidad de estructurar el entorno, se coloca
el pictograma sefialando del espacio fisico como,

26

puertas, estanterias, sentarse, saludar o activi-
dades escolares.

También existen pictogramas emocionales
para la auto regulacion y el auto control emo-
cional que los ayudan con la identificacion sobre
que hacer cuando sienten ciertas situaciones.
En ALUNA iniciamos nuestro dia realizando la
muestra de la rutina diaria, mostrando de ma-
nera anticipada lo que realizaremos durante la
jornada

Hay un momento de bienvenida cada mafia-
na, en el cual los jovenes y adultos conocen la
rutina y actividades de interés. La sucesion de
los momentos del dia parece bastante conocida
también (llegada, merienda/almuerzo, actividad
en mesa, pausa, bafig, etc.). En general, la at-
mosfera en el aula Calidad de vivir, se mueve de
manera tranquila y agradable.

4. 4. Método TEACCH y SAAC para ayudar a
estructurar las jornadas:

El método TEAACH es un enfoque educativo
estructurado desarrollado en la Universidad de
Carolina del Norte, que busca mejorar la auto-
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nomia, comprension y participacion de personas
con el espectro autista en diversos entornos, es-
pecialmente en el educativo; no es una terapia,
es un modelo integral de intervencion basado en
las caracteristicas y necesidades especificas del
autismo.

El Método TEACCH, cuyo nombre comple-
to es Treatment and Education of Autistic and
related Communication Handicapped Children
(Tratamiento y Educacion de Nifios con Autis-
mo y Trastornos Relacionados con la Comuni-
cacion), fue desarrollado por el Dr. Eric Schopler
y sus colegas en la Universidad de Carolina del
Norte en |la década de 1970. El método se centra
en la estructuracion del entorno y la ensefianza
individualizada para personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA). (SHOPLER, 1976)

Este método ayuda en la organizacion del
entorno es decir del espacio fisico con zonas
claramente definidas, (trabajo individual, juego,
descanso) esto ayuda a comprender que espera
en cada lugar; la utilizacién de agendas visuales
con el uso de pictogramas, fotos o palabras para
la anticipacion de las actividades del dia y dar
sentido a la rutina, lo cual reduce en algunos ca-
sos la ansiedad, cuando estas, estan claramente
organizadas, basadas en los intereses de cada
participante. Busca potenciar el aprendizaje
conectando los contenidos escolares con los in-
tereses del estudiante en actividades académi-
cas. Usa los intereses como refuerzo o motiva-
cion para tareas menos atractivas. Aumenta la
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motivacién, la atencién y el compromiso con el
aprendizaje.

A través de juego de roles, historias sociales,
(narraciones que explican situaciones sociales y
cdmo actuar), para la integracion y comprension
de normas sociales que favorecen la inclusién
social en grupos de pares.

4. 5. Refuerzos Positivos:

Segun B.F. SKINER “Ciencia y Conducta Huma-
na”, 1953 explora profundamente el concepto
de refuerzo positivo, aunque no se limita a este
aspecto especifico. El refuerzo positivo, dentro
del condicionamiento operante, se refiere al au-
mento de la probabilidad de que una conducta
se repita cuando se presenta un estimulo refor-
zador después de que la conducta ocurre (B.F
Skiner, 1953).

Esta estrategia busca aumentar la probabili-
dad de que una conducta deseada se repita en
el futuro esto se logra ofreciendo una conse-
cuencia agradable o motivadora inmediatamen-
te ocurre la conducta adecuada, buscamos con
ello que el joven repita comportamientos apro-
piados, es posible que se modifiquen conductas
inapropiadas como gritar o frustrase, al reforzar
la conducta positiva, se reduce la necesidad de
usar comportamientos desafiantes para obte-
ner atencidn, objetos o evitar situaciones. Esto
favorece la autoestima y la participacion, el re-
conocimiento positivo genera una experiencia
emocional favorable, lo que puede aumentar la
confianza y la disposicidn para participar en nue-
vas actividades

4. 6. Trabajo con familia:

La participacidn activa de la familia y los cui-
dadores es fundamental para el desarrollo, bien-
estar y calidad de vida de las personas con (TEA),
ya que refuerza los aprendizajes, promueve la
autonomia y favorece la inclusidn. La familia es
quien mejor conoce los intereses, necesidades y
formas de comunicarse de la persona.

La Fundacidn trabaja en el empoderamiento
familiar para que conozcan la condicidn, sus de-
rechos y deberes, contribuyendo a un entorno
mas comprensivo, afectivo y estructurado.
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En medio de la dindmica familiar, con inte-
grantes con TEA, surgen emociones intensas, in-
certidumbre, temor, tristeza, pero también amor
entrega y una gran voluntad de aprender y adap-
tarse, de cada familia Unica en un camino Unico,
lleno de desafios, puertas cerradas pero también
de aprendizajes y descubrimientos.

Las familias no solo deben aprender a com-
prender un estilo distinto de comunicacion, de
socializacién y de comportamiento si no también
se convierten en defensoras, mediadoras tera-
peutas y educadores cotidianos, adaptan sus ru-
tinas, sus espacios, sus prioridades asegurando
el bienestar de su hijo o hija. De este esfuerzo
constante también florecen fortalezas inmen-
sas, la paciencia que se multiplica, la sensibilidad
ante los pequefios logros, la capacidad de lucha
por una educacién inclusiva y por una sociedad
mas justa.

Es fundamental que como sociedad reconoz-
camos su labor, brindemos apoyo real, espacios
de escucha y redes de contencidn, que sepan
gue no estan solos y que su trabajo silencioso y
perseverante es una de las mayores fuentes de
inspiracion para quienes creemos en una educa-
cion y un mundo verdaderamente inclusivo.

4. 7. Trabajo en equipo e interdisciplinario:

Conformado por profesionales en diferentes
areas (pedagogos, psicélogos, fonoaudidlogos,
fisioterapeutas, trabajador social, nutricionista,
terapeuta ocupacional y profesionales externos)
que colaboran activamente, compartiendo infor-
macion, objetivos y estrategias para disefary lle-
var a cabo un plan de intervencion integral y cen-
trado en la persona. Este trabajo colaborativo e
interdisciplinario permite ver al individuo desde
su ser integral, desde cada una de sus dimensio-
nes emocional, socio afectivo e intelectual, co-
municativo, ocupacional, familiar y social.

Cada participante con TEA, es Unico por eso
no existen “formulas”; a cambio el docente o
los profesionales que intervienen deben descu-
brir en conjunto, las estrategias posibles para
responder a las necesidades e intereses de cada
individuo. El trabajo colaborativo y cooperativo
entre el docente, la familia o cuidador y el tera-
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peuta de diferentes disciplinas y el estudiante es
la clave para el éxito.

5.LOGROS Y BARRERAS EN LA ATENCION DEL (TEA)

La educaciony atencion de personas con TEA,
ha avanzado de manera positiva en los Ultimos
afos, tanto docentes como familias o cuidadores
han aprendido a reconocer las potencialidades
de los estudiantes, adaptando estrategias y rom-
piendo mitos, sin embargo, el camino esta lleno
de imaginarios, barreras estructurales y sociales
que deben ser visibilizadas y superadas; recono-
cer los logros alcanzados, como las dificultades
persistentes, es esencial para construir entornos
mas comprensivos y humanos.

Uno de los logros mas significativos es la lucha
de las familias, padres o cuidadores por visibili-
zar la vulnerabilidad, las barreras y los derechos
de este grupo poblacional; desde una vision mas
amplia que implica nifias, nifios adolescentes y
adultos con el espectro, asociado a otra condi-
cion especial; o con capacidades intelectuales
excepcionales y multiples. Hoy en dia existe una
mayor conciencia educativa y social sobre sus
caracteristicas; gracias a la sensibilizacion y tes-
timonios de las personas con TEA y sus familias.

La implementacion de apoyos,
ajustes razonables y la flexibilizacion
de estrategias metodoldgicas como
el método TEACCH, los apoyos
visuales, los Sistemas de Comunicacion
Alternativa y Aumentativa, SAAC, los
avances en la tecnologia e informatica,
el abordaje de las inteligencias
muiltiples, la sinergia entre las
personas con TEA, familias, cuidadores,
profesionales y otros actores del
sistema de salud; han creado las
oportunidades de mayor participacion
de las personas con Trastorno del
Espectro Autista, (TEA), en los diversos
contextos o entornos.
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El vinculo entre los docentes, los padres o cui-
dadores, favorece un mejor seguimiento en el
proceso de cada estudiante y la coherencia entre
los apoyos brindados en casa y escuela; el traba-
jo en las habilidades sociales, la mediacion entre
pares, promueven también la participacion acti-
va en las dindmicas grupales, salidas escolares y
proyectos colaborativos. Todo lo anterior lidera-
do desde politicas de gestion inclusivas que pro-
mueven el trabajo inter y transectorial.

Las alertas que aun persisten, son sin duda la
falta de formacion continua al talento humano,
aunque esto ha mejorado, todavia muchos do-
centes o directivos no se sienten lo suficiente-
mente preparados para trabajar con estudiantes
con TEA; y tristemente para algunos casos no se
percibe una actitud pedagdgica para hacerlo po-
sible.

Se suma la rigidez del curriculo en algunas
instituciones educativas, en muchos casos sigue
siendo inflexible, centrado en los resultados es-
tandarizados, lo cual dificulta adaptar el apren-
dizaje a los ritmos y estilos cognitivos del estu-
diante con TEA.

Los prejuicios, mitos y estigmas sobre el sin-
drome vy las creencias erréneas, la falta de infor-
macion, las actitudes negativas, deshumaniza-
das hacia la inclusidn de los estudiantes con el
sindrome; tanto por docentes, padres o por los
mismos compafieros, persisten; asi como la so-
breproteccion de padres, familias o cuidadores
producto de temores por experiencias vividas;
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son otras de las muchas barreras que persisten.

Los avances alcanzados en la inclusion de
personas con TEA, demuestran que siempre se
pueden obtener cambios significativos cuando
se conjugan la actitud basica y humanizada, la
formacion y el trabajo en equipo; sin embargo,
las barreras aun existentes, nos recuerdan que
no basta la integracion fisica de las personas con
Trastornos del Espectro Autista, (TEA); exige ir
mas alld con la ruptura de imaginarios, la trans-
formacion de practicas, politicas educativas y cu-
rriculos tradicionales; asignando el primer lugar
al reconocimiento de la dignidad de la personas
con TEA, como persona sujeta de derechos, y no
al diagndstico, como parte de él o de ella; pero
gue no lo define por completo.
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IV. ELCORAZON DE LA
INTERVENCION: UN RELATO
PERSONAL SOBRE EL
ACOMPANAMIENTO A NINOS CON
TEA, FAMILIAS Y CUIDADORES.

“Vivir para amar, amar para vivir.

Te amo, aun antes de que nacieras,
te soné siempre. Un dia cref vivir para
hacerte feliz, pero he aprendido que
tu felicidad no es la mia. Pero se que
eres feliz, sf, yo aligual lo soy..

Eres Unica, con pensamientos
particulares, capacidades que asom-
bran, con singular forma de ver al
mundo, fuera de lo comun. Tu me has
ensehado que en algunos momentos
hay que aprender a vivir para amar.
Mientras que en otros hay que amar
para Vivir..

Vivir sin temor, sin esquemas, sin
imaginarios, para traspasar limites.
Amar sin limites con todo lo que se
sufre, se cree, se esperay se soporta.
Hoy el diagndstico de TEA, no tiene
relevancia para mi... solo sé, que eres
mi hija, que amo quién eres; Unica
y genuina.. gracias por darme la
oprtunidad de conocerte cada diay
entender la complementariedad de
los principios: vivir para amary amar
para vivir!

Testimonio andnimo de una madre.

Revista ALUNA No. 34

JESUS DAVID
ARIZA RIVERA

Terapeuta Ocupacional.

Egresado de la Univer-
sidad Metropolitana de
Barranquilla (2015), con
formacion especializada
en evaluacion y tratamiento de la integracion
sensorial y praxis, certificado en 2018 por la
University of Southern California y la Funda-
cidn Vértice (Bogota). Cuenta ademas con
entrenamiento introductorio en Neurodesa-
rrollo (Avanza IPS, Barranquilla, 2016).

Durante cinco afos trabajé como terapeuta
en rehabilitacion psiquiatrica y salud mental
en la Clinica CEMIC de Cartagena. Actualmen-
te hace parte del Students Support Depart-
ment de Avante Global School, se desempefia
como Terapeuta Ocupacional en el Centro de
Habilitacion y Capacitacion ALUNA, y lidera el
programa “Sensory Play at Home”, enfocado
en atencion domiciliaria y acompafiamiento a
familias neurodivergentes.

Ha participado en procesos de formacion y

publicacion en temas relacionados con inte-
gracion sensorial, inclusion educativa, disca-
pacidad, salud mental y atencién temprana.

Desde mi experiencia como terapeuta y acom-
pafiante de familias que enfrentan el desafio de
tener nifios o nifias dentro del Transtorno del Es-
pectro Autista (TEA), me atrevo a compartir algu-
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nas conclusiones que, si bien no son definitivas,
reflejan la complejidad y la belleza de este viaje.

Antes de continuar contando mi experiencia,
es crucial explicar el término “espectro”. Este
concepto implica una variabilidad inmensa: cada
niflo con TEA comparte un diagndstico, pero las
caracteristicas de cada uno son tan diversas que
dificilmente se repiten (Baron-Cohen, 2009).

Esta diversidad se amplia aun mas al consi-
derar a cada familia, ya que la composicién fa-
miliar, los recursos disponibles, su participacion
social, los intereses y las herramientas con que
disponen, son elementos fundamentales que
impactan directamente la experiencia de tener
un integrante con TEA. Es fundamental resaltar
que no hay dos experiencias iguales; lo que fun-
ciona para una familia o un niflo puede no ser
adecuado para otra situacion.

Lo primero que quiero transmitir es que el
viaje de acompaiiar a un nifio con TEA, es Uni-
co. No existen recetas universales que puedan
aplicarse a todos los casos, y lo que constituye
un verdadero privilegio es el poder reconocer
a cada nifio como un ser Unico, con sus propios
intereses, capacidades y formas de comunicarse
(Attwood, 2007).

En un primer momento, puede parecer que
las respuestas de los nifios con TEA son prede-
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cibles, pero con el tiempo se observan patrones
que, aunque no siempre expresados con pala-
bras, se vuelven mas claros que las mismas.

Sin embargo, al enfrentarse a este diagnds-
tico, surgen innumerables desafios; uno de los
primeros es afrontar la era de la informacion
infinita: internet, personas y lugares donde cada
uno recomienda su experiencia con el mismo en-
tusiasmo de ayudar, pero asumiendo que todo
funciona de la misma manera para todos (Robi-
son, 2007).

En la busqueda de soluciones, encontramos
cientificos, expertos, profesionales, familias y
cuidadores que promueven férmulas magicas,
terapias intensivas y otras soluciones que pa-
recen ser la clave para el bienestar de esta po-
blacion. Al mismo tiempo, también hay familias
que recurren a tratamientos caseros que pueden
resultar peligrosos. Incluso en el campo profesio-
nal, hay terapeutas altamente calificados que no
logran observar cambios significativos, mientras
otros profesionales y cuidadores, con mayor
conciencia empirica, ofrecen enormes oportuni-
dades de evolucién y amor.

En medio de esta avalancha de informacién
contradictoria y abrumadora, lo que quiero
transmitir desde esta sistematizacion es que las
familias muchas veces sélo necesitan sentirse
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Uno de los mayores desafios que
enfrentan los padres es la gestion
de un sinfin de sugerencias, de
tratamientos y enfoques terapéuticos.
Cada niilo dentro del espectro
parece tener un tratamiento “idea
segun diferentes teorias, lo que
genera una sensacion de abrumo en
los cuidadores, quienes pronto se
convierten en los gerentes de este
proceso.

I"

acompafiadas, no juicios de valor representados
en gestos, palabras o sefialamientos.

Cuando familias o cuidadores, se enfrentan a
un diagndstico de TEA, en uno de sus integran-
tes, también empieza un proceso de duelo. Du-
rante el embarazo, las personas suelen tener una
idea preconcebida del “hijo ideal”: imaginamos
sus primeras palabras, los momentos familiares,
incluso la carrera que podria elegir. Sin embargo,
al confirmarse el diagndstico o tan solo una con-
dicional “fuera de parametros normales”; esa
figura del hijo ideal comienza a desvanecerse.
Se inicia un viaje mas profundo y enriquecedor:
el proceso de amar al hijo real. Este es un hijo
que interactla y se comunica de maneras no
convencionales, que tiene intereses tan Unicos
como sus huellas dactilares y que comienza su
proceso de autodescubrimiento (Bowlby, 1969).
Los padres deben enfrentar este duelo porque el
hijo que imaginaban ya no existe en esa forma
idealizada, pero el hijo real esta presente, con
sus propios talentos, desafios y una forma Unica
de ver el mundo.

Durante este proceso, es fundamental que los
padres o cuidadores reciban apoyo y encuentren
redes de sostén que les ayuden a equilibrar sus
emociones y adaptarse al nuevo escenario. La
clave es dar tiempo al tiempo, permitir que la
aceptacion se dé de manera gradual y natural.
Este no es un camino rapido, pero con paciencia
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y apoyo, el amor por el hijo real se convierte en la
base de la relacidn. La tarea no es sencilla, pues
lo dificil es crear la conexidn: entrar a un mundo
desconocido y selectivo.

Uno de los mayores desafios que enfrentan
los padres es la gestién de un sinfin de sugeren-
cias, de tratamientos y enfoques terapéuticos.
Cada nifno dentro del espectro parece tener un
tratamiento “ideal” segun diferentes teorias,
lo que genera una sensacion de abrumo en los
cuidadores, quienes pronto se convierten en los
gerentes de este proceso.

Los padres deben ser conscientes de que, mas
gue seguir una lista de pautas rigidas, lo esencial

33



En medio de esta avalancha
de informacion contradictoria y
abrumadora, lo que quiero transmitir
desde esta sistematizacion es que las
familias muchas veces sélo necesitan
sentirse acompaiiadas, no juicios
de valor representados en gestos,
palabras o seilalamientos.

Cuando familias o cuidadores, se
enfrentan a un diagndstico de TEA,
en uno de sus integrantes, también
empieza un proceso de duelo. Durante
el embarazo, las personas suelen tener
una idea preconcebida del “hijo ideal”.

es comprender las necesidades del nifio en cada
momento, priorizando los desafios con los que
se desea trabajar (Ainscow, 2005). Estas priorida-
des pueden cambiar a medida que el nifio crece
y se desarrolla.
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Por ejemplo, al principio, es crucial recono-
cerse a si mismo, y la creacién del lazo afectivo
entre el nifo y sus padres, es lo ideal. Poco a
poco, se amplia a parientes cercanos y al entor-
no. Simultdneamente o mds adelante se inclu-
ye la atencidn de profesionales que fomenten
experiencias para avanzar en su desarrollo, sin
saturar; recordando que “menos es mas”.

Desde mi experiencia, la Terapia Ocupacional,
puede incrementar la independencia en activida-
des basicas, como el bafio o el control de esfinteres.
Sin embargo, conforme el nifio crece, las priorida-
des cambiaran y podrian implicar otros enfoques.

El cuidador debe ser flexible, adaptandose a
las necesidades del nifio y buscando siempre lo
mejor para él en cada etapa de su desarrollo. Es
fundamental que se mantenga un equilibrio en-
tre el juego sin objetivos terapéuticos, la escola-
ridad, las terapias, el descanso y el tiempo libre.
Lo mas importante es que el nifio siga siendo
nifio, parte de la familia y se le permita desarro-
llarse en un entorno respetuoso.

Otro reto significativo es el camino hacia la
escolaridad. El sistema educativo tradicional,
con su enfoque rigido en la memorizacién y los
curriculos preestablecidos, representa una gran
dificultad para muchos nifios con TEA. La inclu-
sion implica respetar el ritmo individual del nifio,
no solo en términos de su edad, sino también
de sus intereses, necesidades y habilidades (Mit-
chell, 2014).

Afortunadamente, cada vez mas personas e
instituciones cuestionan cémo diversificar los
contextos educativos para permitir una educa-
cién inclusiva exitosa, de los nifios dentro del
espectro. Un enfoque educativo exitoso depen-
de en gran medida de los maestros, de su capa-
cidad para gestionar una educacién desde un
disefio universal, capaz de proponer un sin nu-
mero de estrategias y didacticas para ensefiar,
aprender y evaluar.

La comunicacién constante entre la escuela y
la familia es vital. Los detalles que pueden pare-
cer pequefios en casa (como que el nifio prefiera
estar en un lugar tranquilo antes de participar en
actividades grupales o cdmo responde mejor a
ciertas instrucciones), pueden ser claves para
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la adaptacion en el aula. El maestro debe ser
consciente de estos aspectos y buscar formas de
facilitar el aprendizaje, eliminando barreras que
dificulten la inclusién del nifio.

Alo largo de este proceso, tanto el nifilo como
la familia deben sentirse acompafiados en todo
momento, no solo en los aspectos terapéuticos,
sino también en el desarrollo emocional y social.
Los nifios con (TEA) son profundamente sensi-
bles a las emociones propias y ajenas, aunque
puedan tener dificultades para expresarlas de
las formas convencionales (Baron-Cohen, 2009).
Por ello, es fundamental crear un entorno segu-
ro, tanto en la familia como en la escuela, que
permita al nifio expresar sus emociones de ma-
nera adecuada y aprender a regularlas.

En este sentido, debemos entender que el
acompafiamiento de un nifio debe ser integral.
No podemos separarlo en piezas aisladas. Cada
nifio es un ser Unico con un cuerpo, una men-
te, una historia y un futuro propio. La clave para
brindar una atencion efectiva estd en integrar
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los aspectos fisiolégicos, emocionales y neuro-
bioldgicos de la persona, sin perder de vista que
cada nifio tiene una historia que debe ser respe-
tada y entendida (Robison, 2007).

El cerebro de un nifio con (TEA) funciona de
manera diferente al de un nifio neurotipico.
Las investigaciones cientificas han demostrado
que existen variaciones en la conectividad cere-
bral y en la forma en que las areas del cerebro
procesan la informacién. Estos conocimientos
permiten desarrollar estrategias terapéuticas
mas adaptadas y eficaces. Al comprender estas
diferencias neurobioldgicas, podemos mejorar
nuestras intervenciones, promoviendo un acom-
pafiamiento mas adecuado que respete la forma
en que el nifio percibe el mundo (Walker, 2014).

1. MAS ALLA DEL DIAGNOSTICO: HACIA UNA
ATENCION HUMANIZADA

El enfoque humanizado de la atencién de nifios
con (TEA) implica, reconocer que son mas que el
diagndstico. Son seres humanos con emociones,
intereses, talentos y un sentido Unico de identi-
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dad. La clave estd en ir mas alla del diagndstico y
considerar sus dimensiones fisioldgicas, emocio-
nales y neurobioldgicas para brindarles una aten-
cion respetuosa y efectiva (Attwood, 2007).

El objetivo final de la intervencion pedagogi-
ca, terapéutica, clinica o social, es que los nifios
con TEA vivan una vida plena, digna y enrique-
cedora. Para lograr esto, es fundamental que los
cuidadores, educadores y terapeutas se compro-
metan en ver al nifio, mas alla de su diagndstico,
ayudandoles a desarrollar todo su potencial.

El camino hacia una atencién mas humanizada
comienza con el reconocimiento de la dignidad de
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ser persona, seguido de la garantia de los apoyos
personalizados, pertinentes, respetuosos, claros y
flexibles para acompaniarlos en su desarrollo.

Este enfoque integral y humanistico, no solo
es esencial para los niflos con TEA; sino que
también lo requieren sus acompafiantes: sus
familias o cuidadores. Ellos son seres humanos
completos independientes, con procesos de vida
propios que requieren ser respetados y acompa-
fiados con amor y empatia.

Este articulo invita a reflexionar, en las necesi-
dades emocionales, sociales, fisicas y formativas
qgue requieren satisfacer las madres, padres o
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Este articulo invita a reflexionar, en las necesidades emocionales,
sociales, fisicas y formativas que requieren satisfacer las madres, pa-
dres o cuidadores de niflos con TEA, quienes enfrentan, sin opcion,
el reto de una sociedad que cuestiona, senala, juzga y condena ante
la diferencia o simplemente ante todo aquello, que rompe conlo

denominado “regular”o“norma

cuidadores de nifios con TEA, quienes enfrentan,
sin opcidn, el reto de una sociedad que cuestio-
na, sefiala, juzga y condena ante la diferencia o
simplemente ante todo aquello, que rompe con

IM

lo denominado “regular” o “norma
Para reflexionar ante la realidad expuesta,
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|II

sobre otras experiencias y testimonios de vida,
esperen préximamente la segunda edicién, de
la Revista Fundacién ALUNA. Educacion para la
Inclusidn y la diversidad: Soy vida, no un diagnds-
tico: Historias tejidas destras del Trastorno del
Espectro Autista, TEA.
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La filosofia del Centro ALUNA es esencialmente pedagdgica. Se
fundamenta en el respeto hacia las personas con discapacidad intelectual
y multiple, la defensa de su dignidad y su derecho a disfrutar una
vida plena. Estamos firmemente convencidos que las personas con
discapacidad poseen el potencial para desarrollarse y nosotros como
equipo de profesionales les brindamos los medios para lograrlo.



