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RESUMEN

Desde el 2008 la Constitucién de la Republica del Ecuador toma como prioridad el
tema de la discapacidad porque garantiza “politicas de prevencion de las
discapacidades y, de manera conjunta con la sociedad y la familia procurara la
equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion

social”.

Esta investigacion propone evidenciar los distintos problemas que aquejan a las
personas que viven con el Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el Ecuador. Uno
de ellos se visibiliza en el ambito educativo donde los docentes no estan
capacitados para entender la realidad de estos nifios y poder aceptar su condicion.
Ademas, es necesario que la atencion de un alumno con necesidades educativas

especiales sea personalizada para desarrollar adaptaciones curriculares efectivas.

Otra dificultad es en el ambito familiar, donde es fundamental el apoyo de los padres
y aceptacién de que su hijo tiene un trastorno y debe ser tratado como tal para que

el mismo pueda desarrollarse de manera satisfactoria en la sociedad.

También un obstaculo de estas personas es en el diagndstico, porque si no realizan
un pronto analisis, es posible que el nifio no pueda desarrollar sus habilidades de
forma satisfactoria. Es indispensable aprovechar los tres primeros afios de vida del
nifio porque poseen mayor cantidad de conexiones nerviosas que facilitan el trabajo

de apoyarlos para que puedan enfrentar el mundo.

Otro de los objetivos de este trabajo investigativo es mostrar que los especialistas
son una guia en como tratar en la cotidianidad a este nifio, nifia para potenciar,

lograr su maximo nivel de desarrollo, en medio de esta condicion.

Finalmente, la investigacién encontré que el engranaje entre sociedad, familia y
escuela deben asegurar el desarrollo adecuado para que una persona con el

Trastorno del Espectro Autista pueda enfrentarse a la vida.



ABSTRACT
Since 2008, the Constitution of the Republic of Ecuador takes disability as a priority
because it guarantees “disability prevention policies and, jointly with society and the
family, will seek the equalization of opportunities for people with disabilities and their

social integration".

This research proposes to show the different problems that afflict people living with
Autism Spectrum Disorder (ASD) in Ecuador. One of them is visible in the
educational field where teachers are not trained to understand the reality of these
children and to accept their condition. In addition, it is necessary that the attention of
a student with special educational needs be personalized to develop effective

curricular adaptations.

Another difficulty is in the family environment, where the support of parents and
acceptance that their child has a disorder is essential and should be treated as such

so that it can develop satisfactorily in society.

Also an obstacle of these people is in the diagnosis, because if they do not perform
an early analysis, it is possible that the child can not develop their skills satisfactorily.
It is essential to take advantage of the first three years of the child's life because they
have more nerve connections that facilitate the work of supporting them so that they

can face the world.

Another objective of this research work is to show that specialists are a guide on
how to treat this child in a daily life, to empower, achieve their highest level of

development, in the midst of this condition.

Finally, the research found that the gear between society, family and school must
ensure adequate development so that a person with Autism Spectrum Disorder can

face life.



INDICE

1. Tema del reportaje ... 1
2. Objetivo del reportaje multimedia ..o, 1
3. Justificacion de seleccion deltema................cooooooviiiiceee) 1
4. Antecedentes y contextualizacion del tema...............ccccc........... 2
5. MArCO TEOIICO..........oooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e, 6
5.1 Trastorno del Espectro Autista............c.cccoooiiiiii 6
5.1.1 Historia del TEA (Hans Asperger y Lorna Wing) ........ccccceeeeiiiiiiiiiiicnnns 6
5.1.2 Asperger como Trastorno del Espectro Autista..............ccoovvvviiiciinneeen. 7
5.1.3 Niveles del Trastorno del Espectro Autista...........ccccceevieiiiiiiiiiiiiiiieeeee, 8

5.2 Trastorno del Espectro Autista en Ecuador ..., 9
5.2.1 Diagndsticos y tratamientos ...........coovviiiiiiiiiiiiiece e 9
5.2.2 Inclusién y exclusidn de personas con autiSmo.............ccceeevvvivcineeeennne. 10

6. Metodologia.........c.cooovieeeeeeee e 11
7. Fuentes Utilizadas...........cc.oooomoooeoeeeeeeeeeeeeeeee, 13
7.1 Fuentes documentales.............cccooeiiiiieccee e 13
7.2 Fuentes personales ..o 15
8. Principales hallazgos de la investigacion.................cccco.co........ 18
9. CONCIUSIONES ... 24
10. Estructura del reportaje multimedia y sus elementos......... 26
11. Link del reportaje multimedia .............cccccoooovvivivivicccicccc, 34
REFERENCIAS ... 35

AN E X O S oo e, 39



1. Tema del reportaje

Vivir con el Trastorno del Espectro Autista en Ecuador

2. Objetivo del reportaje multimedia
Este trabajo de investigacion propone conocer los problemas que enfrentan las
personas con Trastorno del Espectro Autista en Ecuador. Ademas de explicar como

se lleva acabo el diagndstico y tratamiento del TEA y sus implicaciones.

3. Justificacién de seleccién del tema

La vida de personas con autismo no se ha podido concientizar en los ambitos social,
familiar, educativo. Ademas se han visto cambios en torno a la educacion, decretos
que fomentan la inclusion, es decir que se vuelve un tema prioritario para el
Ecuador, es por eso la importancia de percatarse si se estan cumpliendo los

derechos de las personas con TEA.

Por otro lado, hace cinco anos el diagndstico de personas con autismo se realizaba
con la cuarta edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales DSM-4y existian variaciones entorno a las categorias que se usaban para
diagnosticar esta condicion. Por esto, es indispensable saber si los especialistas
estan dando uso al nuevo DSM- 5 para dar un diagndstico seguro porque de eso
depende la certeza en los casos de personas con el espectro y conocer la verdadera

situacion del autismo en el Ecuador.

A pesar de que existe informacion superficial alrededor de la condicidon, no hay una
investigacion periodistica que muestre la vida de personas con TEA en el Ecuador,
por eso es necesario que se realice este reportaje para mostrar los problemas que
enfrentan las personas con este trastorno, considerando a todos los actores

implicados alrededor de este trastorno.



4. Antecedentes y contextualizacion del tema

De acuerdo a la Organizacién Mundial de la Salud, el Trastorno del Espectro es “
un grupo de afecciones caracterizadas por algun grado de alteracién del
comportamiento social, la comunicacién y el lenguaje, y por un repertorio de

intereses y actividades restringido, estereotipado y repetitivo”.

En el ambito médico existe una clasificacion muy esencial para generar los
diagndsticos de trastornos mentales en el mundo. Es importante indicar que la

terminologia de ciertos trastornos se han modificado.

La Asociacion Americana de Psiquiatria es una de las mas influyentes a nivel
mundial, cuenta con el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM) que con el pasar de los afios ha sufrido algunos cambios. En 1952 se publica
el DSM-1 donde constaban la psicosis infantil y la esquizofrenia. Mas adelante, en
el ano de 1968 se presenta el DSM-2 que seguia con los mismos criterios que la
primera edicién. Llegé el ano 1980 donde aparece el DSM- 3 con la categoria
autismo infantil y no es hasta el afio 1994 cuando se publica el DSM- 4 que se da
una subcategoria a los Trastornos Generalizados del Desarrollo: Sindrome de

Asperger, autismo, Rett, Trastorno Des integrativo Infantil (Cordero, 2017).

A nivel mundial se han suscitado eventos que han marcado la investigacion
alrededor del autismo, empez6 cuando las Naciones Unidas determind en el afo
2007, el 2 de abril como el Dia Mundial de Concienciaciéon sobre el Autismo. Un dia
como este hace referencia a que toda la humanidad esta rodeada de personas que

ven de manera diferente el mundo y se debe aprender a entender su condicion.

En el 2012, una publicacion del Centro de Prevenciéon y Control de

Enfermedades de EE.UU. reveld6 que la cifra de casos de nifos/as



diagnosticados dentro del Espectro Autista (EA), en 14 estados del pais,
ascendia a 11.3 por 1.000, es decir, a 1/88 personas. Una cifra que evidencia
un aumento del 23% de casos de autismo, en relacidén con los datos del 2006
publicados por el mismo centro de investigacion. (Centers for Disease Control
and Prevention CDC, 2014).

En el 2013 se dio a conocer el nuevo Manual de Diagnésticos y Estadisticos de
Trastornos Mentales DSM- 5 que marcé un cambio fundamental en la nomenclatura,
se pierde el nombre de trastornos generalizados del desarrollo y se reemplaza por
trastornos del neurodesarrollo y se incluye el trastorno del espectro autista. Se

consideran varios parametros como el lenguaje,

En el 2014 se indicé que 1 de cada 59 personas presentan el Trastorno del Espectro
Autista, este dato muestra que existe una mayor incidencia respecto a los datos del
2012 (Centers for Disease Control and Prevention CDC, 2014).

En el Ecuador los diagnésticos deben ser mejorados, debido a que no se cuenta
con médicos especializados en el tema. Segun el Ministerio de Salud del Ecuador,
el Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una discapacidad psicosocial. Y para no
permitir que se vulneren los derechos de personas con TEA se han creado de
manera independiente fundaciones que apoyan y fomentan talleres, capacitaciones
a escuelas, es decir que brindan apoyo a los padres para que sepan como tratar a
su hijo para ayudarlos en el entorno social, y por otra parte pretenden brindar

informacion para que la sociedad entienda el autismo como trastorno.

En el afio 2008, de acuerdo a la Constitucidon de la Republica del Ecuador, en su
art. 47 dice que “el Estado garantiza politicas de prevencién de las discapacidades
y, de manera conjunta con la sociedad y la familia procurara la equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidad y su integracidn social”. Desde
entonces se empezo a tomar como prioridad al caso de personas con capacidades

especiales (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).



Sobre el Trastorno del Espectro Autista (TEA) las estadisticas varian desde
60 hasta 116 personas con TEA por cada 10.000 habitantes. Segun el ultimo
censo poblacional ejecutado el 30 de noviembre de 2010, el Ecuador tiene
14’306.876 habitantes eso significa que hay entre 85.841 hasta 165.960
personas con un TEA en el Ecuador de las cuales existiria una prevalencia
mayor en niflos u hombres, que en nifias o mujeres. Dependiendo de la
seriedad existen desde cuatro hasta diez veces mas hombres que mujeres
con este diagnostico (SETEDIS, 2015).

De acuerdo a la Ley Organica de Educacién Intercultural - LOEI (2011), el Ecuador
garantiza la inclusion, integracion, apoyo académico y adecuaciones fisicas a las
personas con discapacidad, problemas de aprendizaje y dotacién superior
(Zambrano, 2017).

En el 2011 aparece la Asociacion de Padres y Amigos para el Apoyo y la Defensa
de las Personas con Autismo (APADA). Esta fundacién en conjunto con expertos de
la Universidad Andina Simoén Bolivar realizaron 300 cuestionarios en linea en todo
el Ecuador (Lépez, C, 2017, p.204). De acuerdo a este estudio se llegd a la

definicion de autismo, el cual dice:

Es un un espectro de condiciones multi diversas, que interfieren en los
procesos de tipo comunicativo-relacional, en el procesamiento de la
informacion en la capacidad senso perceptiva y que se manifiesta en una
marcada diferencia de la consciencia individual y social, ademas, puede
presentarse acompafnado de otro tipo de comorbilidades que aumentan su
complejidad. (Ministerio de Salud Publica (Lépez, C, 2017, p.204).

En el afo 2013 el Gobierno Nacional declar6 al autismo como area prioritaria y, por
intermedio de la Secretaria Técnica de Discapacidades (SETEDIS) se ejecutaron
proyectos para favorecer el acceso escolar, laboral y social de las personas con
TEA. Cabe aclarar que en la actualidad ya no existe esta entidad. (Vicepresidencia
de la Republica del Ecuador, 2013).



En relacion a este tema la ministra de Salud Publica del Ecuador, Veronica Espinosa
publico el 2 de abril de 2018, un tuit en el que afirma que el Gobierno ecuatoriano
garantiza la atencidn en salud de las personas diagnosticadas con este trastorno.
“En Ecuador un total de 1.581 personas han sido diagnosticadas con algun tipo de

autismo” (Espinosa, 2018).

De acuerdo, a la clasificacion estadistica Internacional de la Organizacion
Panamericana de la Salud existen cifras de individuos que tienen TEA en Ecuador.
“Sindrome de Asperger: 205 personas de las cuales 45 son mujeres y 160 son
hombres, distribuidos segun la edad en: 3 (1 a 4 afnos), 54 (5 a 9 afos), 68 (10 a 14
afnos), 32 (15 a 18 anos), 48 (19 a 64 afios)” (Lépez, 2017).

De acuerdo a la Guia de Practica Clinica para Trastornos del Espectro Autista (TEA)
en nifios y adolescentes, del Ministerio de Salud Publica (2017), se report6 la
existencia de 1266 personas diagnosticadas dentro del TEA. De estas, 254 fueron
registradas con autismo atipico; 792 con autismo de la nifiez; 205 con el sindrome
de Asperger y 15 dentro del sindrome de Rett. (MSP, 2017).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud uno de cada 160 nifios tiene un
diagnostico de TEA, al igual indica que los sintomas aparecen entre los primeros
cinco anos de vida. (OMS, 2018)

El 27 de abril de 2018 los Centros para el Control de Enfermedades anunciaron que
el autismo afecta a 1 de cada 59 personas menores de 21 afios que viven en los
EE. UU. Eso es un aumento del 15% en la prevalencia de la tasa anterior de 1 en
68 del 2016 (Autism Research Insitute, 2018).

En mayo de 2018 se establecié la nueva Clasificacion Internacional de las
Enfermedades CIE- 10 y CIE- 11, esta permite que médicos alrededor del mundo
puedan compartir informacién estadistica y dar seguimientos a los distintos
trastornos y enfermedades para poder comparar datos de otras partes de la Tierra,

ademas de utilizar los mismos en la creacidén programas de salud, incluso que los



médicos puedan manejar un lenguaje con mas claridad (Orellana, 2017).

En el Ecuador, como en muchos paises de América Latina, no se cuenta con datos
certeros acerca de la prevalencia de los trastornos del espectro autista. A partir de
estadisticas de la, ONU, la Fundacion Mykah, organizacion dedicada la atencién de
personas autistas, aplicé el promedio estandar internacional de 1% e hizo una
estimacion segun la cual en el pais hay 150 000 personas con TEA. (Diaz, 2015, p.
167).

5. Marco Teoérico
5.1 Trastorno del Espectro Autista

5.1.1 Historia del TEA (Hans Asperger y Lorna Wing)

La base para entender esta investigacién es contar como surgié el Trastorno del
Espectro Autista y es fundamental partir por el término autismo. La palabra autismo
deriva del griego autt, que significa actuar sobre uno mismo y el sufijo- ismo como
proceso patolégico. El término autista aparecié por primera vez en 1908 en la
monografia “Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien” de Eugen Bleuler,

en esta describia a sus pacientes con esquizofrenia (Benito, 2011, p. 1).

Mas alla de la terminologia, en el aino 1943 el psiquiatra austriaco, Leo Kanner
publicé en Nervous Child un articulo de Autisitic Disturbances of Affective Contact,
donde adoptd el término autismo para describir por primera vez este sindrome.
Sefald que “se trataba de una incapacidad para relacionarse con otros, alteraciones
del lenguaje que variaban desde el mutismo total hasta la produccion de relatos sin
significado y movimientos repetitivos sin finalidad especifica” (Bonilla y Chaskel,s/f,
p. 20).

Al cabo de un ano (1944) Han Asperger, psiquiatra austriaco, publicé el articulo “Die
Autistischen Psychopathen”, estudi6 a un grupo de nifios que presentaban

caracteristicas similares como “graves alteraciones motoras y sociales, aunque



aparentemente buenas habilidades verbales (descritos como pequefios

profesores)” (Bonilla y Chaskel,s/f, p.20).

Este estudio al ser escrito en aleman no tuvo mucha relevancia alrededor del
mundo, hasta que Lorna Wing en 1991 tradujo el texto al inglés para que sea
estudiado por si misma y reemplazo el término psicopatia autista por sindrome de
Asperger. Después, en 1979, Wing “descubri6 una triada de problemas que
caracterizaban al autismo: contacto social, comunicacion e imaginacion”. (Diaz,
2015, p.165). Para finalizar, en los ultimos afios las investigaciones alrededor del
autismo han aumentado, con el fin de buscar formas de poder capacitar a los

especialistas y puedan reconocer a tiempo el TEA. (Bonilla y Chaskel,s/f, p.20).
5.1.2 Asperger como Trastorno del Espectro Autista

Es importante mencionar a Hans Asperger que trabajé en el descubrimiento de
sintomas que caractericen este sindrome. Hans Asperger encontré varias
diferencias entre el autismo clasico y el sindrome. A partir de su publicaciéon “Los
Psicépatas Autistas En La Edad Infantil” nace la propuesta de una nueva categoria
diagnostica que es el Sindrome de Asperger, ademas de estar incluida en la cuarta

edicion del DSM, asi se mantuvo por varios afios. (Zambrano, 2017, p. 10).

Durante ese tiempo muchos investigadores sefialaban que el Asperger era parte del
espectro autista, sélo que no presentaba ningun tipo de comorbilidad, mas bien era
una condicion relacionada al autismo. Las caracteristicas mas comunes eran un
nivel de inteligencia superior a la media, no les agrada ruidos fuertes, ni tampoco
romper con sus rutinas. En fin, la categoria como Sindrome de Asperger desaparece
en la quinta edicion del Manual de Diagnosticos y Estadisticos de Trastornos
Mentales, dando una categorizacién como Trastorno del Espectro Autista segun la

gravedad que presente el paciente. (Zambrano, 2017, p. 10).



5.1.3 Niveles del Trastorno del Espectro Autista

Para dar a conocer cuales son los diferentes grados del Trastorno del Espectro
Autista se tomara como base al DSM- 5 en el que se explica cada uno de los puntos
a tomar en cuenta para poder dar un diagnéstico de TEA segun su nivel de

gravedad.

Los siguientes parametros en relacion al nivel de gravedad son modificaciones del
Manual Diagndsticos y Estadisticos de Trastornos Mentales quinta edicién (DSM-
5) realizadas por Bonilla y Chaskel. Este trastorno se divide en tres niveles que se

basan en la comunicacion y en los comportamientos restringidos y repetitivos.

Segun Bonilla y Chaskel el grado 1 “necesita ayuda muy notable”, debido a que la
comunicacion social verbal y no verbal limita las interacciones sociales y la apertura
social minima de los otros. En cuanto a los comportamientos restringidos/
repetitivos, presentan una extrema dificultad para afrontar cambios, ademas de

provocar ansiedad al cambiar el punto de interés. (Bonilla y Chaskel, s/f, p. 23).

Por otro lado, el grado 2 “necesita ayuda notable”, es decir que existe una notable
deficiencia en la comunicacién verbal y no verbal. Las interacciones sociales y la
apertura social con otros es limitado. En cuanto a comportamientos restringidos y
repetitivos se presentan de manera frecuente, y deja en evidencia que estos
interfieren en el funcionamiento en una variedad de contextos. La ansiedad persiste

al cambiar el foco de interés. (Bonilla y Chaskel, s/f, p. 23).

Por ultimo, el grado 1 “necesita ayuda”, al hablar de la comunicacion social presenta
dificultades para iniciar interacciones sociales y es claro que existen fallas al intentar
una apertura social con otros. También, en este nivel los comportamientos
restringidos y repetitivos causan “una interferencia significativa en el funcionamiento
en uno o0 mas contextos. Los problemas de organizacién y planificacion dificultan la

autonomia”. (Bonilla y Chaskel, s/f, p.23).



5.2 Trastorno del Espectro Autista en Ecuador

5.2.1 Diagndsticos y tratamientos

Cabe mencionar que los diagnésticos y terminologia del autismo han variado segun

manuales que clasifican los niveles de gravedad del trastorno. Los diagndsticos se

dan segun varios criterios que expone el DSM- 5 publicado en el 2013 por la

Asociacion Americana de Psiquiatria. Los profesionales en el area médica se rigen

a este manual para dar un diagnéstico confiable, que ayuden de guia en el proceso

de evaluacion.

A continuacién, las categorias que se toman en cuenta son las establecidas por el

Manual Diagndsticos y Estadisticos de Trastornos Mentales quinta edicion.

A.

La comunicaciéon social e interaccion social es deficiente. (Manual de

Diagnésticos, 2013, p. 28-29).

“‘Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o

actividades”. (Manual de Diagnésticos, 2013, p. 28-29).

Los sintomas se presentan en los primeros ciclos del desarrollo, “pero
pueden no manifestarse hasta que la demanda social supera las
capacidades limitadas pasar o pueden estar enmascarados por estrategias

aprendidas en fases posteriores de la vida”. (Manual de Diagnésticos, 2013,

p. 28-29).

“Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social,

laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual”. (Manual de

Diagndsticos, 2013, p. 28-29).
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E. “La discapacidad intelectual y el trastorno del espectro del autismo con
frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos de comorbilidades de un
trastorno del espectro del autismo y discapacidad intelectual, la
comunicacion social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel

general de desarrollo”. (Manual de Diagnosticos, 2013, p. 28-29).

Por otro lado, segun los autores Maria Fernanda Bonilla y Roberto Chaskel en su
estudio Trastorno del Espectro Autista sefiala los tratamientos que se han sugerido
para personas dentro del Espectro Autista no cumplen con un objetivo global, como

es la formacion en todo ambito del nifio o nifia y de preparar a sus padres.

Basados en las terapias dadas por la Academia Americana de Psiquiatria Infantil y
del Adolescente (AACAP) discuten sobre métodos terapéuticos que deben ser
psicoeducativos individualizado, estructurado que debera incluir las conductas en
las que se desenvuelve el paciente “para lograr un impacto positivo en su calidad
de vida y la de su familia” (Bonilla; Chaskel, s/f) y otro de los tratamientos es la
farmacoterapia, siendo opcion para casos en el que la persona con TEA presente
hiperactividad, inatencion, movimientos estereotipados o repetitivos, ansiedad,
depresion, entre otros. Esto en funcion de estabilizar conductas disruptivas. Estos
tratamientos en algunos casos, no tienen un beneficio comprobado, pero si estan

sujetos a pequefios riesgos. (Bonilla; Chaskel,s/f, p.26).
5.2.2 Inclusidon y exclusion de personas con autismo

“‘En las sociedades de la periferia moderna, la exclusion ha pasado a ser la
resultante de una politica suficientemente legitimada que conduce a la ruptura de
las reciprocidades entre las personas, lo cual viene a significar que la exclusion
puede llegar a que la observaciéon de ella desde la inclusiéon conduzca a que en la

exclusion no habiten “personas” (Robles, 2005).

Por otro lado, la exclusion es la incapacidad del individuo de participar en el

funcionamiento basico politico, social y econémico de la sociedad en que vive”
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(Buvinic, 2004, p. 6).

La respuesta debe consistir en politicas de inclusién social que empleen
herramientas de dialogo, solucién de conflictos y negociacién. Se requieren
también procesos de aprendizaje social que eduquen a la totalidad de la
ciudadania acerca del valor de la diversidad y los beneficios que se obtienen

de cultivar las diferencias (Buvinic, 2004, p. 30).

6. Metodologia

Esta investigacion se aborddo desde un enfoque cualitativo. Las técnicas
investigativas que se usaron fueron la entrevista, el relato de vida, entrevista a
profundidad y la observacién. En total se realizaron entrevistas que incluyeron:
especialistas en TEA, representantes de instituciones como fundaciones,
asociacion de padres, asi como casos de personas con el Trastorno del Espectro

Autista en Quito.

Para cumplir con el primer objetivo de conocer como se lleva a cabo el diagnéstico
y tratamiento del Trastorno del Espectro Autista en Ecuador y sus implicaciones, se
entrevistd a la Directora de Discapacidades del Ministerio de Educacion, se solicitd

estadisticas de personas con TEA por provincia al Ministerio de Salud Publica.

Por otra parte, se procedi6 a investigar los distintos documentos que sirven de guia
para un diagnostico seguro del Trastorno del Espectro Autista. Los documentos
revisados son guias internacionales como el DSM- 5 que es el Manual Diagndsticos
y Estadisticas de Trastornos Mentales, asi como la Clasificacion Internacional de

Enfermedades, CIE- 11 dictado por la Organizaciéon Mundial de la Salud.

Por consiguiente, para conocer como se llevan a cabo los diagndsticos vy
tratamientos a una persona con autismo, se entrevist6 a un neuropediatra,
neuropsicologo, psicopedagogo que estan involucrados diariamente con personas

autistas, con el fin de ampliar el panorama sobre lo que conlleva tener TEA.
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Para cumplir con el segundo objetivo que es visibilizar proyectos y acciones
promovidas por instituciones y fundaciones vinculadas con el autismo en el pais.
Este objetivo es clave porque la creacién de estas entidades fueron destinadas a
cumplir con el propdsito de generar conciencia y ayudar a los individuos
diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista para que puedan desarrollar
sus distintas habilidades de manera eficaz. Por eso para entender sus objetivos se
realizaron entrevistas a representantes de una fundacién y asociacion, asi mismo
se entrevistd a un rector, profesor en una instituciéon privada. También es importante
mencionar que se llevara a cabo la técnica de observacion al asistir a reuniones de
capacitacion, tratamiento para entender como se manejan estos proyectos en apoyo

al autismo en el Ecuador.

Finalmente, para cumplir con el tercer objetivo que es mostrar casos de personas
de diferentes clases socioecondmicas y edades que han sido diagnosticadas con
TEA se realizaron historias de vida, entrevistas a profundidad a padres, madres,
que tienen nifios con autismo y adultos que presenten este diagndstico. Sin
embargo para estas entrevistas se tomaron en cuenta personas con los distintos

niveles de severidad de autismo.

La investigacion se enfocd en los problemas que enfrentan las personas con
Trastorno del Espectro Autista en Ecuador. El tiempo que se investigo es de los
ultimos tres afos, debido a que empiezan a formarse fundaciones que apoyan a
personas con TEA, ademas el diagndstico empieza a cambiar por el DSM-5. Se van
a considerar varias historias de niflos y adultos que han vivido con este autismo en

Quito, asi como a fundaciones, instituciones privadas y publicas, padres de familia.
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7. Fuentes Utilizadas

7.1 Fuentes documentales

- Asamblea Constituyente. (2008). Obtenido de

http://www.wipo.int/edocs/lexdocs/laws/es/ec/ec030es.pdf

Se utilizé el articulo 47 para evidenciar que hace el Estado ante esta problematica
y conocer que ayuda brinda el gobierno a personas con el Trastorno del Espectro
Autista.

- Autism Researh Institute. ( 2018). Obtenido de https://www.autism.com/ind_atec

Este estudio fue escogido porque muestra las cifras de personas con autismo en
Estados Unidos, y se evidencia el incremento en el numero de casos respecto a

anos anteriores.

- Bonilla, M, Chaskel, R. (s/f). Trastorno del Espectro Autista. Obtenido de
https://scp.com.co/wp-content/uploads/2016/04/2.-Trastorno-espectro.pdf

Este estudio fue escogido porque indica los diferentes grados, categorias, niveles

que puede presentar una persona diagnosticada con autismo.

- Cordero, C. (2017). Trastornos del Espectro Autista. Obtenido de
https://docplayer.es/68510023-Trastornos-del-espectro-autista-ma-e-del- carmen-

cordero-moreno-docente-periodo-septiembre-2017-febrero-2018.html

Este estudio fue escogido porque recopila la historia de los Manuales de Diagnéstico
publicados por la Asociacion Americana de Psiquiatria y Estadistico de los Trastorno

Mentales a los que se deben regir los especialistas para generar un diagnostico.

- Center of Disease Control and Prevention. (2014). Obtenido de

https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html

Este sitio fue escogido porque cuenta con una recopilacion de datos alrededor del


http://www.wipo.int/edocs/lexdocs/laws/es/ec/ec030es.pdf
https://www.autism.com/ind_atec
https://scp.com.co/wp-content/uploads/2016/04/2.-Trastorno-espectro.pdf
https://docplayer.es/68510023-Trastornos-del-espectro-autista-ma-e-del-%20carmen-cordero-moreno-docente-periodo-septiembre-2017-febrero-2018.html
https://docplayer.es/68510023-Trastornos-del-espectro-autista-ma-e-del-%20carmen-cordero-moreno-docente-periodo-septiembre-2017-febrero-2018.html
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html
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mundo sobre casos de TEA y su incidencia en nifios mas que en mujeres.

- Ley Organica de Educacién Intercultural. (2011). Obtenido de

https://oig.cepal.org/sites/default/files/2011_leyeducacionintercultural_ecu.pdf

Se utilizd esta ley porque se puede evidenciar lo que el Ecuador garantiza a

personas con discapacidad.

- Ministerio de Salud Publica. (2019). Obtenido de
https://udlaecmy.sharepoint.com/:x:/r/personal/kelly _carrasco_udla_edu_ec/_layou
ts/15/doc.aspx?sourcedoc=%7B23d9d414-fb57-402c-a528-

f1a51f3834fd%7D&file=n%C3%BAmero_de consultas_autismo f840 f84 .xIs&act

ion=default&mobileredirect=true

Este cuadro muestra los casos de TEA en el Ecuador, basado en los ingresos
hospitalarios y demuestra que la provincia de Pichincha tiene mayos numero de

personas con autismo

- Manual Diagnésticos y Estadisticos de Trastorno Mentales. (2013). Obtenido de
http://www.psicoaragon.es/wp-content/uploads/2017/06/DSM-5.pdf

- Organizacion Mundial de la Salud. (2018). Obtenido de

https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders

Esta publicacion fue escogida porque muestra la incidencia de casos de TEA en el
mundo, ademas de dar a conocer las posibles razones de que un nifio nazca con el
trastorno. También se evidencia las medidas que se dieron en el 2014 para
gestionar los trastornos del espectro autista, y el programa de capacitacion para

padres con trastornos del desarrollo.


https://oig.cepal.org/sites/default/files/2011_leyeducacionintercultural_ecu.pdf
https://udlaecmy.sharepoint.com/:x:/r/personal/kelly_carrasco_udla_edu_ec/_layouts/15/doc.aspx?sourcedoc=%7B23d9d414-fb57-402c-a528-f1a51f3834fd%7D&file=n%C3%BAmero_de_consultas_autismo_f840_f84_.xls&action=default&mobileredirect=true
https://udlaecmy.sharepoint.com/:x:/r/personal/kelly_carrasco_udla_edu_ec/_layouts/15/doc.aspx?sourcedoc=%7B23d9d414-fb57-402c-a528-f1a51f3834fd%7D&file=n%C3%BAmero_de_consultas_autismo_f840_f84_.xls&action=default&mobileredirect=true
https://udlaecmy.sharepoint.com/:x:/r/personal/kelly_carrasco_udla_edu_ec/_layouts/15/doc.aspx?sourcedoc=%7B23d9d414-fb57-402c-a528-f1a51f3834fd%7D&file=n%C3%BAmero_de_consultas_autismo_f840_f84_.xls&action=default&mobileredirect=true
https://udlaecmy.sharepoint.com/:x:/r/personal/kelly_carrasco_udla_edu_ec/_layouts/15/doc.aspx?sourcedoc=%7B23d9d414-fb57-402c-a528-f1a51f3834fd%7D&file=n%C3%BAmero_de_consultas_autismo_f840_f84_.xls&action=default&mobileredirect=true
http://www.psicoaragon.es/wp-content/uploads/2017/06/DSM-5.pdf
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders
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7.2 Fuentes personales

- Bricefio, D. (2019). Testimonio joven con autismo. (K. Carrasco, Entrevistadora).
Su historia dio a entender, comprender que las persona con esta condicién pueden
salir adelante y lograr sus metas, siempre con la ayuda de sus padres, profesionales

que sepan guiar su personalidad para enfrentarse al mundo.

- Broz, M. (2019). Neuropediatra. (K. Carrasco, Entrevistadora). Michael Broz es
especialista en casos de autismo. Es importante esta entrevista porque dio a
conocer el concepto de Trastorno del Espectro Autista, ademas de explicar varias

razones por las que se estan dando mas diagndsticos a nivel mundial.

- Cardenas, G. (2019). Representante Fundacién Hellen Keller. (K. Carrasco,
Entrevistadora). Graciela es voluntaria en la Fundacién y fue importante su
entrevista porque dejé claro que las personas con TEA tienen ciertas dificultades al
comunicarse, socializar y tienen conductas repetitivas. La fundacion encamina a los
padres porque son ellos los mediadores para que su hijo pueda enfrentarse a la
vida. Ademas puso en evidencia que a estos nifios los llaman “malcriados”, pero la

verdad es que se comunican de manera distinta.

- Coral, S. (2019) . (K. Carrasco, Entrevistadora). Terapista del Lenguaje. Silvia es
especialista en la nifiez y adolescencia. Su entrevista fue esencial porque dejo6 claro
el rol de la familia alrededor de un nifio con autismo. Ademas dio a conocer que los
padres deben acudir a un psicélogo para que puedan entender la condicion de su
hijo y que los especialistas como el neuropediatra, neuropsicologo, psicélogo

infantil, terapista del lenguaje son los mas involucrados en el tema del TEA.

- Correa, J. (2019) . (K. Carrasco, Entrevistadora). Docente de arte en escuela
KHIPU. Esta entrevista fue importante porque da a conocer que el arte en si es
innato en el hombre y que en la clase de arte un nifio con TEA tiene mayor facilidad

de desenvolverse porque cada nifio se expresa de diferente manera.
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- Diaz, P. (2019). Testimonio madre de Leandro. (K. Carrasco, Entrevistadora). Su
vision como madre ayudd a comprender que la lucha es de todos los dias para que

un trastorno de lo invisible sea visible porque no todos comprenden al autismo.

- Gallardo, J (2019) . (K. Carrasco, Entrevistadora). Docente en escuela KHIPU. Su
vision es fundamental porque dio a entender que los docentes necesitan mas
capacitaciones para poder brindar una atencion personalizada a los nifios con

autismo.

- Guinla, A. (2019). Testimonio de madre con un hijo que tiene el Trastorno del
Espectro Autista. (K. Carrasco, Entrevistadora). Su historia es importante para
conocer la realidad de algunos nifios con TEA porque no solo sufren de violencia de
compafieros de clase, sino de discriminacién por parte de docentes que no aceptan

que esta condicion.

- Lucero, P. (2019). Psicdloga infantil. (K. Carrasco, Entrevistadora). Patricia es
especialista en diagndsticos de TEA. Su criterio es muy importante porque da a
entender que los padres no deben esperar para un diagnostico, lo ideal es

aprovechar los tres primeros afios de vida del nifio.

- Mendoza, J. (2019). Testimonio de padre con un hijo con TEA. (K. Carrasco,
Entrevistadora). Su historia ayudo a ver la realidad de los padres al momento de
saber que su hijo tiene autismo, para algunos no es facil aceptarlo y es primordial
hacerlo, de lo contrario el nino no se desenvolvera de la mejor manera en su
entorno. Ademas, dio a conocer que algunos docentes no aceptan esta condicion y
ahi viene el trabajo de los padres de guiar a los maestros para que sepan ensefiar

a sus hijos.

- Ortega, M. (2019). Presidenta de Asociacion de Padres (APADA). (K. Carrasco,
Entrevistadora). Su visién ayudé a entender que el autismo no tiene cura y los
padres no se deben dejar llevar por remedios que no existen. Ademas dejé claro

que los estadisticas que tiene el Ecuador de casos de autismo no son los mas
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acertados porque muchos tienen un diagnostico errado, también lo tienen y no lo

saben o simplemente lo niegan.

- Sanchez, F. (2019) . (K. Carrasco, Entrevistadora). Entrenador Concentracién
Deportiva de Pichincha. Su entrevista es importante porque demuestra que un nifio
autista puede lograr lo que sea con determinacién, disciplina. El deporte es un
oportunidad para que estos nifios puedan desenvolverse de mejor manera en su

vida cotidiana.

- Tatiana Rubio, T. (2019). Psicologa escuela KHIPU. (K. Carrasco, Entrevistadora).
Esta entrevista es importante porque Tatiana dio a conocer lo que una instituciéon
debe realizar al momento en que un nifio con necesidades educativas especiales
ingresa a sus aulas. También lo indispensable que un docente esté capacitado al
momento de tratar con alumnos no solo con autismo, sino con cualquier otra

discapacidad.

- Teran, D. (2019) . (K. Carrasco, Entrevistadora). Neuropsicologo. Dario es
especialista en Trastorno del Espectro Autista. Su entrevista fue fundamental
porque ayudd a entender que un nifio debe ser preparado con aterronad para
ingresar a una escuela regular. Ademas dio a conocer varios parametros que se

tienen que tomar en cuenta al momento de incluir al nifio dentro de un aula de clase.

- Valdés, J. (2019). Rector de la escuela KHIPU. (K. Carrasco, Entrevistadora). Su
vision respecto de la educacion inclusiva es importante porque hizo hincapié en que
los padres deben ser el apoyo fundamental de los nifios. Ademas, dejo claro que el
docente debe ser capacitado en torno al trastorno, también indicd que la escuela
realiza las adaptaciones curriculares de forma personalizada, y no en todas las

instituciones educativas existe esto.
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8. Principales hallazgos de la investigacion

Esta investigacion comenzo con la elaboracién del anteproyecto, donde se muestra
las principales problematicas con respecto al Trastorno del Espectro Autista, asi
como los actores mas involucrados en este tema. Ademas, se visibilizan los distintos

obstaculos que enfrentan las personas a nivel econémico, social, familiar.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en el 2018 uno de cada 160 nifios tiene
un Trastorno del Espectro Autista. Ademas, la aparicion de nuevos casos tiene
posibles explicaciones, entre ellas por una mejor comunicacién, un mayor

entendimiento del trastorno, existen mejores herramientas para dar un diagnéstico.

También la OMS en su 57.2 Asamblea Mundial de la Salud, en 2014 aprobd una
resolucién con el apoyo de mas de 60 paises, llamada "Medidas integrales y
coordinadas para gestionar los trastornos del espectro autista”, con el fin de
colaborar con los estados miembros a fortalecer las capacidades nacionales para
conocer los TEA y otros problemas del desarrollo. Ademas, se generé un programa
de capacitacion para los padres, el mismo se realizé con expertos, asociaciones de

padres y organizaciones.

A nivel del Ecuador, segun el Ministerio de Salud Publica las estadisticas de
personas con TEA se basan en los registros unicamente por los ingresos
hospitalarios que son alrededor de 1315 casos , siendo Pichincha la provincia con
mayor numero de pacientes con 371 diagndsticos de autismo, seguido del Guayas
con 282 y Azuay con 183. Es importante recalcar que las estadisticas son muy

variables con los datos que ofrecen otras instituciones u organizaciones.

Asi lo confirma el neuropediatra Michael Broz, que los datos respecto al autismo no
son actualizados, porque desde que se volvio a plantear y tomar conciencia al
autismo como un espectro y a su variabilidad, se han disparado las cifras de
personas con el Trastorno del Espectro Autista. Actualmente, no se ha podido
demostrar el origen del autismo, pero si hay una amplia probabilidad de que el TEA

se da por un sin numero de genes que si se afectan en mayor grado producen un
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cuadro mas intenso y en menor grado se presentaran algunos sintomas mas leves.
Se podrian presentar ecolalias, estereotipias, mayor ansiedad y mejor capacidad de

atencion.

Segun Maria de Lourdes, presidenta de la Asociacion de Padres y Amigos para el
Apoyo y la Defensa de los Derechos de las personas con Autismo, las estadisticas
no son las mas acertadas porque no todos los diagnosticados tienen TEA, o las
evaluaciones quedaron a mitad del proceso, incluso es posible que los padres ya
de 30, 40 afios lleven a sus hijos para saber si tienen autismo y en ese instante se
dan cuenta que ellos son autistas. También afirma que no existe ninguna cura para
el autismo, sélo se debe aprender a entender a las personas y sus cualidades. Asi
el Ministerio de Salud Publica del Ecuador considera al trastorno como una

discapacidad psicosocial.

Ademas, las dificultades no solo se visibilizan en el ambito educativo, sino también
en el familiar porque deben aceptar la condicion que tiene su hijo e informarse de
que trata y no dejarse llevar por mitos de que tiene una cura, porque el Trastorno
del Espectro Autista no tiene cura. Segun el criterio de Maria de Lourdes presidenta
de APADA se llegd a conocer casos de que ofrecen a los padres comprar, cloro,
agua de mar, leche de camella, todo esto para dar una solucién a lo que tiene su

hijo y la realidad es que se debe entender a la condicion.

En torno al diagndstico de esta condicion, la psicologa infantil, Patricia Lucero hace
hincapié en que es fundamental hacer un diagndstico en los tres primeros afos de
vida del nifo. Es mas facil trabajar en esta edad por la cantidad de conexiones
nerviosas que poseen. Con estas personas se debe tratar de forma multi-profesional
porgue necesitan de varios expertos en el tema para que los ayuden a desarrollarse
de manera efectiva. En el Ecuador esto se dificulta porque existen pocos médicos
especializados en el tema y muchas veces los padres identifican o llevan a sus hijos
para ser diagnosticados después de mucho tiempo. Esta condicién presenta tres

grados, niveles que deben ser estudiados a temprana edad.
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Es por eso que, los padres al confirmar que su hijo presenta un diagnéstico de
autismo tienen que entender lo que sucede y tratar de brindar todas las posibilidades
de mejora que existan para que su desarrollo sea el mejor posible en torno al grado
de TEA que presente. Sin embargo, hay que tomar en cuenta que existe
un problema cuando la misma familia no quiere aceptar que el nifio, nifia, joven tiene
un trastorno, porque al no entender su condicion, le niega la posibilidad de acceder

a terapias que le puedan ayudar a estar bien.

La Ley Organica de Educacion Intercultural (LOEI) sefiala que el Ecuador es un pais
que garantiza la integracién, apoyo académico, adecuaciones fisicas a las personas
con discapacidad, problemas de aprendizaje y dotacion superior. Aun asi durante
esta investigacién, se evidencié que las personas con TEA necesitan de varios

actores que se involucren en cada paso que dan en su vida.

En cuanto a la educacion inclusiva los docentes de escuelas no estan capacitados
para ver la realidad de estos nifios, porque el Ministerio de Educacion ha dado
herramientas o guias que puedan ayudar al maestro, pero no es suficiente para que
ellos realicen las adaptaciones curriculares correctas a cada uno de los estudiantes

que tienen necesidades educativas especiales.

Asi lo afirmé el docente José Gallardo de la escuela KHIPU quien cree que la
educacion de cada uno de estos niflos debe ser personalizada, es decir que
necesitan conocer al nifio, ver cuales son sus fortalezas y debilidades para trabajar
en cada una de esas caracteristicas y asi lograr que el nifio pueda desenvolverse y

aprender de mejor manera.

El director de la escuela KHIPU, afirmd que el establecimiento es inclusivo, pero no
depende solo de ellos la educacion del nifio, sino también de los padres, su apoyo
es fundamental para que el infante evolucione y pueda aprender en un entorno

armonico. También dejo claro que no porque una institucidon acepte a nifios con
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cierta discapacidad, el plantel como tal va a exigir docentes especializados en el
tema, sino mas bien busca docentes que estén dispuestos a manejar la situaciéon

con niflos autistas o cualquier otra discapacidad.

Segun el criterio del psicologo Dario Teran, especialista en el trastorno, los nifos
para ser incluidos en un escuela regular deben tener un proceso de intervencion
anterior, como inicial 1, porque en la etapa escolar es posible que repitan ciertos
grados de educacion basica hasta que se acoplen a un ritmo de trabajo, es por eso

que siempre estaran un paso atras que los nifios de su misma edad.

Ademas, los nifios con los niveles mas bajos de TEA (1 y 2) deben ser preparados
para ser incluidos en una escuela regular, de lo contrario no existira un desarrollo
adecuado del nifio con autismo. Sin embargo, es importante entender que no todos
los casos son iguales, porque un nifio con grado 3 el nivel mas severo de autismo
lo mas probable es que no pueda ingresar a una escuela regular, entonces
necesariamente necesita una institucion educativa especial que lo pueda ayudar

con su discapacidad.

En ciertas instituciones hay docentes que se rehusan a entender la realidad de esta
condicion y no aceptan al nifio como es. Segun José Mendoza, padre de Leandro
Mendoza, nifio con autismo leve, cuenta que es indispensable que los padres
acepten el trastorno de su hijo para poder ejecutar acciones en conjunto con su
entorno. También, asegura que es dificil que un maestro esté abierto a instruirse en
el tema y que ayuden al nifio con buenas bases para que a lo largo de la etapa

escolar pueda aprender y desenvolverse de la mejor manera.

El entrenador de atletismo de la Concentracion Deportiva de Pichincha, Félix
Sanchez, afirma que el deporte es una buena forma de ayudar a nifios con TEA
porque les ayuda a mejorar su disciplina, su coordinacion. No deja de lado que es
un reto para cualquier persona manejar a un nifio que fisicamente no se diferencia

si tiene autismo, pero al momento de concentrarse en la pista da lo mejor de si. Asi
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lo recalca Leandro Mendoza, nifio con TEA que al practicar atletismo siente que
puede ser libre y que todos los dias esta dispuesto a mejorar su condicion fisica

para ganar en sus competencias.

Un hallazgo es que las personas con este tipo de trastorno con el pasar de los afios,
son capaces de desenvolverse en la sociedad, siempre y cuando haya buenas
bases en su formacion. También con ciertas dificultades como falta de orientacién
en las calles, la discriminacion, pero esto no impide que puedan realizar actividades

como cualquier persona adulta.

Esto lo confirma Danilo Bricefio, un joven con TEA de 20 afios que cursa quinto
semestre de cine. El cuenta que ha sido un largo camino para llegar a donde esta,
porque al principio no sabia de su trastorno, pero el momento en que su familia supo
de su condicién, nunca dejaron de apoyarlo, siempre en conjunto con profesionales
que lo ayudaban en cada paso que daba. Por eso, la condicion no es impedimento
para alcanzar sus metas, lo que si llega a preocupar son las vacantes de trabajo,
porque Danilo no sabe si sera aceptado o no. Es decir, que siempre habra un

obstaculo de discriminacion y aceptacion por parte de la sociedad.

Otro hallazgo en esta investigacion es que los ninos sufren de maltrato por parte de
los docentes, esto se lo evidencidé en la historia de Alejandro un nifio con un
diagndstico de TEA, y un cuadro de epilepsia. Su madre Angela Guinla cuenta como
su hijo se desestructur6 al encontrarse con una maestra que fomentaba la
discriminacion entre comparieros, y utilizaba metodologias erradas para ayudar a
Alejandro en el aula de clase. Llegd un punto en que Alejandro ya no quiso ingresar
a la escuela porque lo tildaban de monstruo, le lanzaban agua. Es decir que existio

un cuadro de violencia entre companeros.

Generalmente los nifios con TEA tienen que recibir terapia del lenguaje durante
varios afos, siempre acompafiados de un neuropediatra, psicélogo infantil,

neuropsicologo. Estos especialistas son los mas involucrados en la vida de un nifio
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autista tenga un grado 1, 2 o 3. Lo importante es que cuente con el apoyo de estos

actores para poder desenvolverse a lo largo de la vida.

En los ultimos afios se han formado diferentes instituciones para nifios, jovenes,
adultos con autismo. Esto con el objetivo de ayudar a las personas que no saben si
su hijo o ellos mismos tienen TEA, esto con la realizacion de un diagnostico seguro,
que muestre las caracteristicas del nivel de autismo que tenga el paciente y asi
buscar las herramientas necesarias para preparar al individuo con TEA y pueda
enfrentarse a la vida. Otro propdsito de estas fundaciones u asociaciones es guiar
a los padres para que entiendan la condicién de su hijo, y ensefarles a no asustarse
de este diagndstico, porque la mejor manera de ayudar a los nifios es comprender

su situacién y aceptarla.

Una de ellas es la Fundacion Hellen Keller que busca preparar a las personas con
TEA para que puedan enfrentarse al mundo. De eso se trata su apoyo porque la
educacion es fundamental, pero el saber reaccionar ante una situacion de la vida
es mas primordial para ellos. Por otro lado, la Asociacion de Padres y Amigos para
el Apoyo y la Defensa de los Derechos de las personas con Autismo (APADA)
afirman que no reciben ayuda monetaria por parte del Ministerio de Salud Publica,
pero si les facilitan espacios para realizar charlas sobre el autismo, también hay

apertura al pedir profesionales que expliquen mas sobre el trastorno.

Como contexto final, se buscaron historias de personas con el Trastorno del
Espectro Autista. Esto con el objetivo de conocer, entender mas sobre la vida de
personas con autismo, las dificultades a las que se enfrentan, lo que hace cada uno
de ellos para sobrellevar los problemas, porque este trastorno es invisible y solo la
concientizacion de lo que implica tener TEA, puede ayudar a que ellos se sientan

aceptados dentro del mundo.
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9. Conclusiones

- Se concluye que el numero de casos de personas diagnosticadas con el Trastorno
del Espectro Autista a nivel mundial han aumentado, debido a que existe un mayor
entendimiento del trastorno, mejor comunicacion, y mejores herramientas para dar
un diagnéstico. Ademas, ahora se entiende al autismo como un espectro, es decir
una condicion que tiene caracteristicas que pueden variar segun las condiciones de
vida del paciente. Por eso, el momento en que los padres quieren saber si su hijo
tiene TEA, es ahi cuando se dan cuenta que ellos también lo tienen, sino que no

tuvieron las mismas posibilidades de diagndstico que sus hijos.

- La Constitucion de la Republica del Ecuador en su art. 47 toma como prioridad el
tema de la discapacidad al garantizar la integracién social de personas con cualquier
tipo de discapacidad, pero la realidad es otra porque el autismo al ser una

discapacidad invisible, no se lo toma en cuenta.

- El Ministerio de Salud Publica considera al autismo como una discapacidad
psicosocial, también cuenta con estadisticas actuales del nimero de casos en el
Ecuador, pero las cifras se basan en los ingresos hospitalarios, dejando de lado a
las personas que no necesariamente acuden a un centro de salud. Por eso, los
datos en cuanto a diagnosticos no son los mas acertados. Viéndose como un
problema debido a que esta condicidn es invisible. También, hay que entender que
el autismo no tiene cura y los padres no se dejen llevar por personas que solo
quieren lucrar y no hacer bien a estas personas. No existen remedios que curen el

autismo.

-En el ambito educativo los docentes no estan capacitados para ver la realidad de
ninos con autismo. El Ministerio de Educacion ha dado herramientas o guias que
puedan ayudar al maestro para que las adaptaciones curriculares sean las mejores
para un nifio con necesidades educativas especiales, pero no son suficientes

porque el docente no acepta la condicion que tiene el alumno. Ademas es



25

importante que para que un nifio autista ingrese a una escuela regular tiene que ser

funcional, es decir preparado con anterioridad para que pueda progresar en el aula.

- Las escuelas regulares deben estar preparadas para recibir a nifios con
necesidades educativas especiales. Sin embargo, es importante entender que no
todos los casos son iguales, porque un nifio con grado 3, el nivel mas severo de
autismo lo mas probable es que no pueda ingresar a una escuela regular, entonces
necesariamente necesita una institucion educativa especial que lo pueda ayudar

con su discapacidad.

- La caracteristica principal de estas personas es que su vida se ve atravesada por
discriminacion, violencia, diagndsticos tardios, la no aceptacién a su condicién. Sin
embargo, hay casos en los que los nifios logran desarrollarse de manera efectiva
porque cuentan con el apoyo de sus padres, especialistas como neuropsicologo,
neuropediatra, psicologo infantil, terapista del lenguaje. Es fundamental que sea el
grado (1, 2, o 3) de autismo que presente la persona debe acudir a terapias acordes

a sus caracteristicas para que pueda desenvolverse de mejor manera en su entorno.

- Se han creado fundaciones, asociaciones dispuestas a ayudar a la persona con
autismo y desarrollar estrategias para que puedan enfrentarse a la vida. Porque la
situacion real de una persona con autismo es compleja y no solo en el ambito
educativo, sino también en el familiar porque ahi comienza la verdadera aceptacion

de la persona diagnosticada con TEA.

- Es fundamental que la sociedad acepte este trastorno y sepa que una persona con
TEA no es incapaz de realizar actividades como cualquier otra persona, esta en el
mismo entorno concienciar y comprender esta condiciéon. Se debe trabajar de forma
conjunta con los ministerios, pacientes, familia, para lograr un verdadero apoyo y

aceptacion.
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10. Estructura del reportaje multimedia y sus elementos

El reportaje se dividio en cinco secciones:
10.1 Inicio

En este punto se comienza con un video de fondo y un rompecabezas de cémo la

vida de un nifio con autismo se asemeja a armar un rompecabezas de cuatro fichas.
10.2 Pieza 1: Diagndstico

En esta segunda seccidon se explica como se dan los diagndsticos, de acuerdo al
Manual de Diagnostico DSM- V, se da la definicion del Trastorno del Espectro
Autista, también se indican las categorias a las que se deben regir los especialistas
para dar un buen diagnostico. Ademas, se presenta la opinién de Patricia Lucero
psicéloga infantil mediante un audio. En este punto se habla del origen del autismo
con una entrevista al neuropediatra Michael Broz, y con un video de la presidenta
de la Asociacién de padres (APADA).

Esta complementado con datos estadisticos del numero de casos registrados en el
Ecuador que se puede evidenciar en una infografia y cifras a nivel mundial; con un

audio del neuropediatra Michael Broz, especialista en autismo.
10.3 Pieza 2: Familia

En esta pieza comienza al dar a conocer lo importante del rol de la familia en la vida
de un niflo con autismo, esto en compania de un video de la terapista del lenguaje,
Silvia Coral. A continuacion se presenta la historia de Leandro Mendoza, un nifio de
10 afos con TEA.

10.3.1 Leandro Mendozay su entorno

Leandro es un nifio que a simple vista no parece tener ningun trastorno. Su
familia ha sido su apoyo constante para que él pueda desarrollarse de mejor manera

con la sociedad. Todo esto se ve reflejado con videos de su madre y padre.
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Después, se muestran dos testimonios de vivir con el trastorno del espectro autista

y la experiencia de entrenar a un nifio con autismo.
10.3.2 Danilo Bricefo

Danilo un joven de 20 afios con un diagnéstico de TEA leve cuenta lo que
mas le gusta hacer, ademas de pedir paciencia y tolerancia con su condicién. Esto

se ve reflejado en un video, ademas de lo que piensa su madre.
10.3.3 Félix Sanchez

Félix es el entrenador de atletismo de la Concentracion Deportiva de
Pichincha, cuenta su experiencia al entrenar a un nifio con autismo y que el deporte
es una buena forma de ayudar a nifios con TEA porque les ayuda a mejorar su

disciplina, su coordinacion.
10.4 Pieza 3: Educacién

En esta cuarta seccién se entrevisto a la psicéloga de la escuela KHIPU para saber
lo que realizan al momento que un nifo con necesidades educativas especiales se
matricula en el establecimiento. Ademas en un video se habld con un docente de la
misma escuela y esclarecer que necesitan los docentes para estar capacitados para

una educacion inclusiva.

Por otro lado, se pudo conversar con el neuropsicologo, Dario Teran, que mediante
un audio explica lo que deben realizar los padres, antes de querer incluir a un nifio
con TEA a una escuela regular. Junto a esta entrevista también se apoya de una
infografia que muestra los parametros a seguir para poder incluir a un nifio con

autismo en escuelas regulares.

En este apartado se colocaron testimonios de la presidenta de APADA, Maria de

Lourdes Ortega, José Mendoza, el rector de la escuela KHIPU.

Ademas, se dan dos entrevistas del padre de Leandro Mendoza, José Mendoza y
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Angela Guinla, ellos dan sus vivencias de lo que sucede en el ambito educativo y

su lucha diaria.
10.4.1 José Mendoza

José es el padre de Leandro, un nifio que tiene autismo grado 1. El habla

sobre su lucha constante para que los maestros acepten la condicion de su hijo.
10.4.2 Angela Guinla

Angela es la madre de Alejandro, un nifio que tiene autismo con un cuadro
de epilepsia. Su historia muestra que existen docentes que discriminan a sus
alumnos por tener esta condicion o simplemente no aceptan que el alumno tiene

autismo. Esto se visibiliza por medio de un video.
10.5 Pieza 4: Especialistas

En esta ultima categoria se explica lo indispensables que son los especialistas en
el desarrollo de un nifio con autismo, también las terapias que deben tener a lo largo
de su vida. Ademas, se presentan las distintas fundaciones, asociaciones que
existen alrededor del autismo. Para esto se entrevistd a Graciela Cardenas,
representante de la Fundacién Hellen Keller, y a la presidenta de la Asociacion de
Padres y Amigos para el Apoyo y la Defensa de los Derechos de las personas con
Autismo, esto se ve reflejado en videos. Ademas se cierra con textos que explican
lo importante de cdmo la vida de una persona con TEA se asemeja a armar un
rompecabezas, y de lo necesario de estas cuatro piezas o fichas que permitan el

buen desarrollo de una persona con autismo.
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Numero de cédula: <77 <38 37c-r
Teléfono celular: cag 73747237
Correo electronico: avisylvang@® ya hias. camn



-

Quitoaki). 2019

Por medio de la presente:

Yo,g...%...j??wfm .................. . Cl. 7772572711, autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
......................................................... a la/el sefiorita/sefior
kd ..... QO‘NQQU’Q ................. con ndmero de matricula,
............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

..................................... utilizara este material en el

oD ne e Gspetivo Avistay en el&oador

de la asignatura de

Atentamente,

»"%ﬁreyapemdo: S Tih Side,

Cargo: £FLreemacow

Empresa: ¢ £ .

Namero de cédula; 77707577777

Teléfono celular: ceyzvfcée

Correo electronico: £efysore 17 é')/y?inuf com
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Quito, X! 2019

Por medio de la presente:

DA :
Yo,.. 1 ﬂCM‘AD'Ql ................... , Cl. 17393 S autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
. (&}Ulmhh\ﬂbﬁﬁhg{@@b a la/el sefiorita/sefior
é’;\i\&\} ..... Comemven. .. con nimero de matricula,

......... viveeriiieeeeen.... estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

como parte de su trabajo de la asignatura de
______ DONAGDA

Atentamente,

mbre y apelli o %frzﬁz& Dta,g

Cargo:

Empresa: M/ UR TEA .

NUmero de cédula: /203363619

Teléfono celular: 0339067 036

Caorreo electrénico: pqﬁy /130 @()c/ffoo£’~ com
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Quito 88/26. 2019

Por medio de la presente:

LVidep promievi S a lalel sefiorita/seficr
............... CrmaSo con namero de matricula,

303004, . estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas.

EV La estudiante .. K€\ CANOID  uisars este material en el

43

contexto  del  reportaje MAY. Yo Atrogiorng Ak € pechrs A e @nGuedey

como parte de su trabajo de la asignatura de

Atentamente,

—

ombre y dpeflido: MACHMS  Umgl S Bvorss
Cargo:  PEOINWMY ~ AoV B0 PSSO oA |

Empresa:

Numero de cédula:  \} 068G 2w & ¢

Teléfono celular: 0999 66£(Y S

Correo electronico:  ama cuoud L9 Hvo=z e W [« (B .
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Quito, 2211 2019

Por medio de la presente:

.................................................................. autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

......................................................... a la/el sefiorita/sefior
. "(e”\f Cawaseo con numero de matricula,
............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

Elf La estudiante

contexto del reportaje

como parte de su trabajo de la asignatura de
...... Tholacom
Atentamente,

Nombre y dpellido: PaTercl & Luceao A

Cargo: SO cEwTE

Empresa: ©- & & o

Numero de cédula: 2L 260033 -O

Teléfono celular:  ©99 6901563 L

Correo electronico: paty psdyyandva®hwebonils Comn
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Quito D denl 2019

Por medio de la presente:

Satvemslia fovod, videos a lalel sefiorita/sefior

. Fe“\% Laweneo con numero de matricula,
............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Ameéricas.

EV La estudiante Ft“ CU\WO‘OUO .......... utilizara este material en el
contexto  del  reportaje. i LN, €| 100 de) Qﬁ?e‘\“o Andigr e o\ Gwodoy
como parte de su trabajo de la asignatura de
........ WIAGON. .

Atentamente,

Nombré'y apellido: rl‘ﬂ\iDH\Q Robio

Cargo: %RO\O O %_dmm e e
Empresa: Cenfio ‘toucalivo "Khnpu

Numero de cédula; 112365%5; A

Teléfono celular: £495 UK ] 0
Correo electrénico: '*“\‘j" 192 hotmenl w0
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Quito,100ki\ 2019

Por medio de la presente:

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
enheaivia, foros, wdeh. a lalel  sefiorita/sefior
............................................. con namero de matricula,

............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

Ell La estudiante \F»e\\»\Co\waa(,o .......... utilizara este material en el

contexto del reportaje... .l‘(‘.‘(..’\&‘ﬂ.ﬂ..W!?‘ii‘?l’.QQ..d@.\.ﬁmm})ﬁ%.@et‘wdov
como parte de su trabajo de la asignatura de

e INAGOON

Nombre y dpeilido: Juum Jooe Meéndoa Of(cr(
Cargo: Somehiel - P S——

Empresa: Resicurante _ZAO\ PUE S
Numero de cédula: 30145316 7 -

Teléfono celular: OQS I OGOY)

Correo electronico:



Quito, 1Diml 2019

Por medio de la presente:

Yo,..?@)&f.@@.@@% ................... , Cl. NI, autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
enivemdla bl videoy Feminp \andio Mendocar 2 lajel  sefioritalsefior
F‘Q“\f ..... Cowadio. ... con  numero  de  matricula,
............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.
El/ La estudiante \éd\\‘QaWOGbO ............ utilizard este material en el

contexto  del  reportaje V1Y, 9. €] Nebrno .C.*.C.‘..Q\.SP.‘F.*.Y.Q.P.\’.T) 1 en d Goadhor

como pate de su trabajo de la  asignatura de

Atentamente,

SERSSUREE ¢ —
Nombre y peliido: 2dlac Lo
Cargo:
Empresa:

Numero de cédula; /17073615 ‘AC/ :
Teléfono celular: ~ OFQUEIC36
Correo electronico: FQH\} 1730 cotlook com
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Quito, 43¢y2019

Por medio de la presente:

Yo,(v!;L ‘%‘5 /gf“pé; % Gk /’Z///W/’(y‘)autorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

W@D‘de,\n&% {%“’5 .............. a la/el sefiorita/sefior

... M\\‘ CQ\‘MN\D ................ con nimero de matricula,
L) odeoa estudiante de Periodismo de la Universidad de lLas
Américas.

El La estudiante ...\ €\ \1(0"75‘5@ ......... utilizard este material en el
contexto del reportaje. Mérgn . gh Todeme Ak Gsgedve NV en Ecadol
como parte  de su trabajo de la asignatura de
........ WRowdn

Atentamente,

Uil oled e

Nombre y apellido: ROna 0€ Louyrde D"\C?‘
Cargo: '%rm\der\m de ARADA

Empresa: AYADA

Numero de cédula: A {4 a4s12

Teléfono celular:

Correo electrénico:mawehxde&of\ery@%ﬂﬂi\m



Quito,q.‘f'{al.f.\502019

Por medio de la presente:

YO,DC‘”'\U%“CeﬁQ .................. ¢l B zs0449-tautorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
2420 andiomdea . a  lafel  seforita/sefior
- F?N“I ................................ con namero de matricula,
?o‘%boq ......... estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Ameéricas.

Elf La estudiante Ml"‘lcamhw ........ utilizara este material en el
contexto del  reportaje vy onel W@NMMQWCM Ningla enGuodor
como parte de su trabajo de la asignatura de
OGN

Atentamente,

DagloB...

Nombué??pemdo: Dan\o Pncerno
Cargo: &tudanie |

Empresa: -

Numero de cédula; 11526844006

Teléfono celular:
Correo electronico:
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Quito, k2019

Por medio de la presente:

Yo,@nd.cl.&[&.ﬂ.}:(él,‘(% .............. , CLIZESAV20 2 . autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
ZWL"'W’BTZ, Y Mw, Awdlo a la/el sefiorita/sefior
\LQ\\\‘QG\HO\SOQ ............. con nimero de matricula,
............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas.

Ell La estudiante kﬁ\HCC\WO\S(.O ......... utilizara este material en el
contexto  del  reportaje ¥ 20 &) feaom® o\e,\Es\nz(X\ode,\ A"k\'ﬁ)‘o‘m Cooodoy
como parte de su trabajo de la asignatura de
LGOS

Atentamente,

%ﬂmé@%(flﬂ(w ........

Nombre y apellido: 67!@02/{( Q/‘é‘“d
Cargo: AS € sopm F€cus'
Empresa:7udeci-on %?éu £ é/é/
Numero de cédula: /ze§57/0863

Teléfono celular: 278 92 ¢4y # .
Correo electrénico%)bf//) )é‘:u aé@ﬁ”%ﬂw/ Goery



Quito, 24 de julio de 2019

Por medio de la presente:

) ‘w“«,(} =3 =
Yo,.. ‘T,\.oxc‘x.&&s@n&&ﬁr&al@oi o CLAF1209215.0 autorizo el uso de
-2
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
&ﬁx&d&,mafﬁ 08 ... a la/el seforita/sefior
e \(&tﬁ&t\y BosMase e, con nimero de matricula,
............................ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas.

El/ La estudiante ....¢all (Boxseneo....... utilizara este material en el
contexto del reportaje...... "G k.. . ol Bsaalen e, cmézea&glm
Aa¥isio s Bwoded'como parte de su trabajo de la asignatura de

..... oo

Atentamente,

= ‘Tj&é@e«t‘w ................

Nombre y apellido: ©:'via Coval

Cargo: /Y\_)ﬁ? R AR cetnol (Todeve .
Empresa: < V\evapy Ceghor

Numero de cédula: \#i209315- ©

Teléfono celular:  oass6iact|

Correo electronico:  \3\{ covaly @ a wail. com
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