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Blanca Sanchez no entendia
por qué su nieto Cristian, de
4 anos, jugaba solo, no ha-
blaba y preferia encerrarse en
los cuartos a oscuras y tapar
sus orejas para no escuchar el
ruido que otros hacian.

Sin embargo, cuando el
nifio fue diagnosticado con el
Trastorno del Espectro Au-
tista (TEA) saltaron distintas
preguntas. ¢(Coémo tratarlo?,
¢ qué medicamentos darle?, y
¢ qué pasara cuando crezca?

En la actualidad ella lleva a
su nieto una vez por semana
a terapia de lenguaje, consul-
tas al psiquiatra y al neuro-
logo, y desde hace unos meses
emprendi6 el proceso para
que le den el carné de disca-
pacidad. “Con él debo tener
mucha paciencia y cuidado
porque no mide los peligros
de lo que hace o come. En una
ocasién comi6 basura. A ve-
ces no sé como actuar y busco
en internet las razones por
las que se pone de determi-
nada forma”.

Hoy, en el Dia Mundial de
Concienciacion del Autismo,
expertos explican el rol de los
padres de la familia para un
mejor trato.

Edith Monar, psicéloga y
responsable de discapacida-
des del centro de salud Mar-
tha de Roldés, indico que el
comportamiento de un nifio
dependera del grado de su
enfermedad: leve, moderado
y severo. El primero es un au-
tismo de alto funcionamiento
que tiene un mejor diagnos-
tico porque puede desarrollar
el lenguaje. El segundo o de
tipo regresivo se caracteriza
por la carencia del habla, el
coeficiente intelectual y las
emociones. Mientras que el
tercero afecta a ambas, ade-
mas de las destrezas y habili-
dades.

Mario, de 7 aios
tuvo maestros de
apoyo. Ahora, el
menor va juega con

La unidad de salud trata a
10 menores con diagnéstico
(TEA), cuyos padres, cuida-
dores y representantes reci-
ben charlas el segundo vier-
nes de cada mes.

Aprenden sobre manejo
emocional y directrices para
el mejoramiento del compor-
tamiento a través del desa-
rrollo de habilidades sociales
y cognitivas conductuales.

“Es importante que los pa-
dres tengan el control de las
emociones porque ellos son
el soporte para los menores”,
refiere la profesional.

Maria Lorena Espinoza, di-
rectora del Centro Psicoedu-

=»Cristian, de 4 afios, tiene autismo leve, y Mario, de 7, fue diagnosticado con dsperger. Ambos nifios reciben terapia de lenguaje y sus madres acuden a charlas para tratar su condicién.

cativo Isaac, dice que mane-
jar los comportamientos es
complicado para los padres.

“Afrontar esta condicion,
segun las etapas de desarro-
llo, es complejo para los pa-
dres a los que se les genera
crisis y frustracion cuando
los pequefios carecen de
una comunicacion, a nivel
verbal”.

Reconoce que es duro para
las familias las transiciones
que los adolescentes tienen.
“La gran mayoria de padres
que tenemos hijos con au-
tismo moderado y severo nos
vemos afectados”.

Su hijo Isaac, de 16 afios,
fue diagnosticado con un au-
tismo severo. Sus cambios
hormonales le afectaron mu-
cho, hasta el punto de llegar a
golpearla.

Por eso, para ingresar al
centro ella exige a los padres
acudir a las 12 formaciones,
que ella dicta sin costo, a fin
de que ellos puedan fortale-
cer lo que van aprendiendo
los menores. Cree que en el
pais existe mayor sensibiliza-
cion en las personas, pero
aclara que el desconoci-
miento ain persiste.

“Los centros que tratan a
nifios con TEA no son una
guarderia. Si los padres ha-
cen conciencia de estudiar y
especializarse en lo que tie-
nen sus hijo ellos terminaran
convirtiéndose en sus tera-
peutas. Los padres debemos
ser formadores de otros para
que entiendan”.

Gabriela Panchana, quien
es obstetra, asiste a talleres
para instruirse y comprender
los comportamientos de un
nifio con TEA.

“Uno no nace con un ma-
nual para ser madre de un
nifio con asperger. Por eso es
importante siempre tener los

Tema del dia

Los padres de nifios con autismo
se convierten en sus terapeutas

=»Segun la Organizacion Mundial de la Salud, uno de cada 160 menores tiene TEA. En el Centro de Salud Martha de
Roldds, cuidadores y representantes de menores reciben charlas sobre manejo emocional y de comportamiento.

Hay mayor
conciencia
social sobre
el autismo

=»Segun la Organizaciéon Mundial
de la Salud (OMS), uno de cada
160 nifios tiene el trastorno del
espectro autista (TEA), una
afeccion neurolégica permanente
que se manifiesta en la primera
infancia, independientemente del
género, la raza o la condicién
social y econdmica.

El autismo se caracteriza por
peculiaridades en la esfera de la
interaccion social y dificultades en
situaciones comunicativas
comunes, modos de aprendizaje
atipicos, especial interés por
ciertos temas, predisposicion a
actividades rutinarias y
particularidades en el
procesamiento de la informacién
sensorial.

Segun los estudios realizados, la
prevalencia mundial de estos
trastornos parece aumentary las
explicaciones posibles para este
aparente incremento de la
prevalencia estan en una mayor
concienciacion, la ampliacion de
los criterios diagndsticos, mejores
herramientas diagndsticas y
mejor comunicacion.

De acuerdo con los estudios
internacionales, la intervencion en
la primera infancia es muy
importante para optimizar el
desarrollo y bienestar de las
personas con TEA.

“Se recomienda incluir el
sequimiento del desarrollo infantil
en la atencidn sistematica a la
salud de la madre y el nifio”.

Una vez que se haya identificado
un caso de TEA, es importante

que se les ofrezca al nifio y a su
familia informacién y servicios
pertinentes, derivacién a
especialistas y ayudas practicas de
acuerdo con las necesidades
particulares de cada individuo.

No hay cura para los TEA; sin
embargo, las intervenciones
psicosociales basadas en la
evidencia, como la terapia
conductual y los programas de
capacitacién para los padres y
otros cuidadores pueden reducir
las dificultades de comunicacién y
comportamiento social, y tener un
impacto positivo en la calidad de
vida y el bienestar de la persona.
La evidencia cientifica disponible
indica la existencia de mltiples
factores, entre ellos los genéticos
y ambientales, que hacen mas
probable que un nifio pueda
padecer un TEA.

Lo que si se descarta es que el
trastorno esté relacionado con las
vacunas contra el sarampion, la
rubéola o la parotiditis.

Para la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU), el gran
desafio mundial es dar acceso
tecnoldgico a las personas con
trastornos del espectro autista.

“El acceso a las tecnologias de
apoyo es indispensable para que
estas personas puedan ejercer sus
derechos humanos basicos y
participar plenamente en la vida
de sus comunidades, y contribuir
asi a la realizacion de los
Objetivos de Desarrollo
Sostenibles (ODS). La tecnologia
de apoyo puede reducir o eliminar
las barreras de las personas con
TEA a su participacion en igualdad
de condiciones”. La ONU dice que
los avances tecnoldgicos son
continuos, pero que aun existen
barreras importantes como el alto
costo, la falta de disponibilidad, la
poca concienciacién sobre su
potencial y la escasa formacion
sobre su uso. (1) et

conocimientos para manejar
mejor las situaciones”.

Ella soport6 la negativa de
distintos centros educativos
que, al visitarlos, no quisie-
ron aceptar a su hijo.

Actualmente, Mario, de 7
afios, cursa el octavo afo de
educacion basica. Durante su
formaciéon tuvo maestras
sombras (acompafiantes en el
proceso educativo) y recibio
terapias que lo ayudaron en
su aprendizaje escolar. “El
hoy ya juega a las cogidas con
sus compafieros de curso,
pero me ha costado muchi-
simo que sea incluido”.

Ella anhela que Mario al-
cance, cuando sea adulto, su
independencia, que hoy es su
mayor preocupacion.

“Cuando ya no esté yo aqui
quisiera que mi hijo tuviera
su familia y su trabajo, como
cualquier otra persona que
no tiene esta condicion”.

Uno de los pedidos que
hace Blanca por su nieto es
tener mas centros especiali-
zados que los reciban. “Cris-
tian cursé el inicial en una
escuela particular, pero alli
no le dieron la atencién que
necesitaba y terminé enfer-
mandose porque se metié en
un sanitario y comié papel”.

La empatia es necesaria
Susana Llivisaca, de 40 afios,
también sufre de este tras-
torno. Es madre de dos nifias
y trabaja como analista de in-
vestigacion en la Escuela Su-
perior Politécnica del Litoral,
en Guayaquil (Espol).
Considera que su prepara-
cién académica le permiti6
ganarse un espacio en la ins-
titucion. Ella se gradu6 de in-
geniera acuicola y estudio dos
maestrias. Para Susana hace
falta que en las instituciones
educativas, asi como en el
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ambito laboral, se trabaje en
la empatia hacia los otros.
“Donde laboro he tenido la
colaboracién de todos cuando
he pedido quitar lamparas
porque no soporto la luz o
apagar el aire acondicionado
porque siento dolor. No he
tenido ningtn problema”.

Pero indica que esa situa-
cién no se repite en otros es-
pacios y menos en los centros
educativos. “Cuando se nece-
sita hacer cambios en la in-
fraestructura para los nifios
con TEA, los mismos compa-
fieros y padres de familia
reaccionan mal y se oponen
sin pensar en el sufrimiento y
las molestias que tienen
aquellos que padecen de este
trastorno”.

Cree que si se logra una
empatia se podra comprender
que hay diversidad de perso-
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nas en el mundo.

Hoy en el Hospital Fran-
cisco de Icaza Bustamante de
Guayaquil se recordara la fe-
cha con una casa abierta.

En el nosocomio se trata a
diario a tres nifios con esta
condicion que reciben aten-
cion médica. Las especialis-
tas sostienen que los casos no
se detectan a temprana edad,
sino pasados los 4 afios.

El 13 de abril, durante una
feria inclusiva, sera presen-
tada la campaiia la “Liga de
los Héroes Resilientes”, que
tendra como protagonistas a
nifios con autismo y con sin-
drome de Down. (I) et



