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Autismo en Ecuador: un Grupo Social en Espera de Atencion.

Autism In Ecuador: A Social Group Wating For Attention.

Catalina Lopez Chéavez, Maria de Lourdes Larrea Castelo

Resumen

Aunque se han dado vigorosos avances historicos en torno a definir las caracteristicas de las personas que tienen una con-
ducta que puede estar dentro del Espectro Autista, atin queda por atender, y de manera urgente, a los procesos, la exactitud y la
rigurosidad que se debe emplear en el diagnostico.

Ecuador no escapa a esta realidad. El presente estudio pionero en el campo del autismo a nivel nacional, hecho con 160
niflos y nifias de la costa y de la sierra, 80 diagnosticados con autismo junto con otros 80 neurotipicos, destaca la necesidad de
atender estos topicos. Se concluy6 por medio de encuestas y confirmacion de casos, que incluy6 de forma innovadora el andlisis
de insercidn social, que los procesos diagnosticos demandan ingentes gastos econémicos, y varian seguin la insercion social
y la ubicacion socio espacial; el 26% de los nifios del grupo de estudio recibi6 entre 1 a 5 diferentes diagnosticos previos, el
13,75% fue diagnosticado erroneamente, el 46,2% en Guayaquil y el 23,7% en Quito, gastaron mas de 1000 dolares en busqueda
de ese ansiado diagnostico. La presente investigacion de tipo caso-control con nifios/as de entre 2 a 12 afios, provenientes de
Quito y Guayaquil, permitié conocer la situacion real del autismo en el Ecuador, objetivo que reveld grandes problematicas
en lo que respecta a la forma de obtener el diagndstico, y los procesos terapéuticos; datos que se entrelazan con la situacion
socioecondémica de los padres estudiados.
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Abstract

Although increasing historical progresses have been achieved in defining the characteristics on a unusual behavior among
people who could be on the autism spectrum disorder, unattended issues remain. Accuray is necessary for a correct diagnosis
and urgent attention.

Ecuador is also part of this reality. This study is the first research that has been performed in the country, with 160 school-
aged boys and girls coming from the mountains and the coast of Ecuador, 80 diagnosed with autism, and 80 neuro-typical kids.
The results reveal the necessity to attend this matter. Surveys and confirmation cases including an innovative way of social
insertion analysis show that the diagnostic processes demands important economical resources, and these economical resources
could vary according to social insertion, and socio-spatial location; 26% of the children that were part of this study, received
between 1 to 5 previous different diagnosis, 13,75% were mistakenly diagnosed; 46,2% of them, that were from the city of
Guayaquil, and 23,7% from the city of Quito, spent more than one thousand dollars trying to get the diagnosis. This case-
control study with children between ages of 2 and 12 years old, from Quito and Guayaquil, allows us to know the real situation
of autism in Ecuador. It reveals major problems regarding on how to obtain a diagnosis, a therapeutic process, most of them
related to the socio economical situation of the parents that were part of this study.
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Introduccion

Aun cuando no ha sido forjada y solidificada la defi-
niciéon de autismo, los contornos que la delimitan han
sido registrados a través de cientos de afios, y todavia las
necesidades de una comunidad esperan ser reconocidas
y atendidas.

El presente estudio de la situacion del autismo en
el Ecuador, plantea la problematica desde lo propio, y

devela los temas pendientes: elevados costos del diagnos-
tico y sesgos de distintos rasgos en los analisis, lo que
conlleva un alto costo social.

Estado de situacion del autismo en el mundo
Eugen Bleuer, Leo Kanner, Hans Asperger, y Bruno
Bettelheim aportaron en la demarcacion del autismo en
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el siglo XX, vinculandolo con trastornos de contacto y
un retraimiento; asi como un trastorno mental.’> Judy
Singer inici6 en 1988 el “movimiento de la neurodiver-
sidad”, que pretende cambiar la perspectiva cientifica y
afirma que el autismo no es una enfermedad, sino una
condicidn de vida®’ En Ecuador, el estado ha definido al
autismo como una “enfermedad rara de baja prevalencia
a ser atendida progresivamente,”® y un estudio de la vice-
presidencia del 2012 lo clasificod como una “discapacidad
en la comunicacion/atencion.””

Ya que la definicion discrepa con los criterios de
los padres, los expertos de la Universidad Andina Simoén
Bolivar (UASB), con el aporte de la Asociacion de Padres
de Personas con Autismo (APADA), aplicaron 300 cues-
tionarios en linea en todo el Ecuador, y a través de criterio
de expertos se llegd a la elaboracion de una definicion
acorde al pensamiento local. Asi, se defini6 al autismo
como un espectro de condiciones multidiversas,*!! que
interfieren en los procesos de tipo comunicativo-rela-
cional,’>"* en el procesamiento de la informacion,'*'* en la
capacidad sensoperceptiva,®!® y que se manifiesta en una
marcada diferencia de la consciencia individual y social;"?
ademas, puede presentarse acompafiado de otro tipo de
comorbilidades que aumentan su complejidad?*?* Este
concepto, que hace parte de la guia de atencion de la per-
sona con autismo en Ecuador, ha sido publicado por el
Ministerio de Salud Publica?

En cuanto a la persona con autismo, se la describe
como poseedora de deficiencias en la comunicacion y en
la interaccién social, con patrones restrictivos y repeti-
tivos, con excesiva inflexibilidad de rutinas, y con latentes
comorbilidades del autismo2*

En lo que se refiere a la prevalencia, el Centro de Pre-
vencion y Control de Enfermedades (CDC), apunt6 en el
2012 que la cifra de casos de nifios/as diagnosticados con
autismo, en 14 estados de los EE.UU., erade 11.3 por 1.000;
lo que evidencié un aumento del 23% en relacion con los
datos registrados en 2006. Esto alarmé a la poblacion? e
incluso se hablé de una eventual epidemia de autismo?%?’

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), con-
cluy6 en un estudio del 2012 que la media de prevalencia
de autismo en el mundo era de 62/10.000, es decir aproxi-
madamente un 1% de la poblacion tiene esta condicion®

Los datos de prevalencia ecuatorianos provienen de
dos fuentes, los primeros son de los resultados del estudio
biopsicosocial del afio 2012 y que refiere tres casos encon-
trados en la provincia de Chimborazo; y el Ministerio de
Salud Publica (MSP) reporto en el 2016 a 1258 personas
diagnosticadas con algun trastorno del Espectro Autista?

Un estudio del 2010 en EE.UU. concluy6 que la pre-
valencia en nifios con autismo aumenta segin el nivel
socioecondmico: en el rango bajo, la prevalencia fue del
0,70,y de 1,25 en el mas alto,*® resultados no fiables por su
correlacion con la disponibilidad de servicios y métodos
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de deteccion. En Suecia, el 27% de casos analizados en
1996 vinculd a un progenitor extranjero, lo que promovid
la discusion acerca de una eventual contribucion de fac-
tores genéticos>' Otro estudio en Texas, EE.UU., indico
que hay mas nifios blancos con autismo, que negros ¢ his-
panicos con tal condicion, y que en la clase alta habia seis
veces mas prevalencia de autismo que en la baja;* aunque
una investigacion de prevalencia global afirm6 que no hay
diferencia por region geografica, grupo étnico, o factores
socioeconémicos.**°

Datos de paises de ingreso mediano y bajo fueron
excluidos de este estudio por no contar con los elementos
metodologicos consistentes; por tanto, atin se desconoce la
realidad en estos paises™ como México, pais que advirtio
de sus amplias limitaciones al respecto

Shimabukuro, en un estudio del 2008 reveld que los
gastos en los que incurren los padres con hijos con autismo
en EE.UU. son de 4 a 6 veces mayores que los de aquellos
sin esta condicion;* por lo tanto, la inversion econdémica
para autismo en paises de altos ingresos (Norte de Europa,
Japon, EE.UU.) es 90/10 en relacion a los de bajos.*’

Numerosas investigaciones han publicado las “causas
del autismo,” aunque sus resultados no han sido generali-
zados por contradecir las conclusiones de otros estudios; asi,
y como afirma Uta Frith, atin seguimos frente a un enigma?3®

Algunos reportes hablan de ocurrencia de autismo
por alteraciones anatomicas® por trastorno neurobiold-
gico, o por afectacion neuronal 4! Otros precisan que
es un desorden de tipo cognitivo y neurobiologico;? o
causado por disfuncionalidad de neuronas espejo;** o
por genética#**¢ Otros estudios apuntan al componente
ambiental,*° eventual consecuencia de contaminacion
por metales pesados y con toxicidad;*>? o por exposicion
a contaminantes en el embarazo y/o primer afio de vida, o
debido a contaminacién del aire;”® e incluso autismo por
contaminacion con glifosato’*

Los datos del 2002 del CDC en Estados Unidos
revelaron que la edad promedio para la identificacion del
autismo era de 5,7 afios de edad’® y un estudio determind
que, en promedio, los nifios blancos recibieron el diagnds-
tico de autismo en 6,3 afios, comparados con los 7,9 afios
registrados para los nifios negros>

La edad de evaluacion inicial para determinar autismo
fue a los 48 meses, y el diagnostico a los 61 meses, segun
un reporte del 2004 de Novelli y el CDC, y demostro que
en el 30% de los casos que ofrecian signos de alarma, los
profesionales no abordaron el problema, y solo en el 41%
de los casos esta alerta siguid un proceso de acompana-
miento;”’ es decir, aunque los padres identifican las pro-
blematicas de forma temprana, los profesionales no las
reconocen;® en tanto un estudio del 2011 de la Fundacion
Integrar mostré que los padres, en un 60%, fueron los pri-
meros en detectar diferencias, un 21% los maestros, y el
14% otros familiares’*%



Para el diagnostico, se demandan exdmenes prescin-
dibles. El electroencefalograma (EEG) es uno de los mas
solicitados, pues estudios mostraron incidencias epilepti-
formes, con crisis en la infancia inicial®! Otro es la Tomo-
grafia Axial Computarizada (TAC), considerada exitosa
cuando se concebia al autismo como desorden neuroldgico,
aunque Damasio y otros (1980), descartaron anormalidades
cerebrales vinculadas al autismo. Estudios con resonancia
magnética (MRI) propiciaron supuestos en investigaciones
post mortem® y se mantienen las infaltables evaluaciones
audioldgicas y con potenciales evocados auditivos$

Problemitica de Estudio

La alarma en torno al aumento del 23% de casos, en
relacion con los registros de 2006 en EEUU propiciaron
el hablar de una pandemia?’ en tanto investigaciones han
advertido la ausencia de estudios confiables de autismo en
América Latina* mientras la falta de datos cientificos en
Ecuador gener6é multiples preguntas. Sin embargo, y para
poder dar respuestas certeras, era necesario partir del cono-
cimiento integral de la realidad del autismo en el pais, y en
las dos principales provincias de Ecuador, en donde se rea-
lizaban los procesos de diagndstico del autismo.

Este conocimiento situacional abarca distintos obje-
tivos, como el de conocer los procesos diagndsticos, los
instrumentos utilizados, el tipo de profesional que lo rea-
liza, el acceso a los procesos de diagndstico y tratamiento,
entre otras situaciones. Datos que parten de la hipdtesis de
la ausencia de procedimientos, de falta de formacién, de
falta de instrumentos validados, entre otras problematicas.
Resultados que contribuiran al pais en su conocimiento en
torno al tema, precisamente porque son los primeros en ser
obtenidos, y porque abren nuevos desafios investigativos;
como la ejecucion de estudios de prevalencia, la elabora-
cion y validacion de instrumentos diagndsticos inexistentes
en la region latinoamericana, entre otros.

Materiales y Métodos

Participantes

El estudio incluy6 a 160 nifios y nifias mestizos diag-
nosticados con autismo, de entre los 2 y los 12 afios, de
diferentes clases sociales, y provenientes de la costa y
sierra ecuatoriana. El grupo de estudio se establecié con
69 nifios/as con diagnostico de autismo, y 11 sin esta con-
dicion. El grupo de control se conformd, por tanto, con 91
niflos y nifias neurotipicos.

Para la corroboracion diagnostica se aplicaron tres
instrumentos: el SCQ/S de tamizaje, prueba validada en
Ecuador con el 98,5% de sensibilidad, 97,8% de especi-
ficidad*® El ADI-R, una entrevista clinica para padres y
cuidadores®” con una fiabilidad del 96%, con kappa pon-
derada (Kw) entre 0,80 y 0,88. Y el ADOS2% u Observa-
cioén Diagnostica del Autismo (ADOS), que es una escala
de observacion semiestructurada que tiene una fiabilidad

y validez diagnoéstica discriminatoria muy alta; asi como
también tiene una sensibilidad de 0,82 y una especificidad
de 0,85 la misma que también fue estudiada a través de
la comparacion entre los distintos modulos, para mejorar
la validez predictiva’®"!

Se aplico el Cuestionario de Insercion Social (INSOC)
para analizar la categoria clase social,? y se aplico el Cues-
tionario del Estado de la Situacion del Autismo (CESA),
para entender la realidad del Ecuador. Los casos del grupo
clinico fueron obtenidos por el método bola de nieve,? y se
suscribié un consentimiento informado con cada familia;
todo, en trabajo conjunto con el MSP.

Procedimientos

Tres profesionales certificados aplicaron las herra-
mientas de andlisis en lugares con ambientes acogedores,
privados y bien iluminados.

Procesamiento estadistico

Se calcularon las proporciones de los indicadores de
linea base y sus intervalos de confianza en los grupos de
estudio y de control. Se efectuaron pruebas de diferencia
de proporciones para contrastar las caracteristicas indivi-
duales entre los dos grupos. El procedimiento se realizd
con IBM SPPS version?

Resultados

Se concluy6 que los precedentes familiares son signifi-
cativamente mayores en el grupo de nifios con autismo, y se
constataron 4,8 veces mas signos de alarma en el Apgar del
bebé autista; la prematuridad es significativamente mayor
en los autistas, 10% frente a 3,3%, mientras que el parto por
cesarea, aunque mayoritario en los nifios/as con autismo
(54%), no mostrd diferencia significativa. (Tabla 1)

La carencia de respuestas a las caricias fue 6,7 veces
mayor en el grupo autista, y el 53% de las familias detectd
diferencias antes de los dos afios de edad (Grafico 1); mien-
tras 3 de cada 4 padres de nifios/as autistas mencionaron
problemas en la escuela, y en el 50% de los casos califico a
la escuela como una experiencia negativa. (Tabla 2)

El 26% de los niflos analizados recibi6 de entre 1 a 5
diferentes diagndsticos previos al de autismo, y las familias
reportaron haber acudido hasta a 8 profesionales antes de
obtener el diagnostico de autismo, 3 en promedio. (Gréfico 2)

En el 92.8% de los casos se solicitaron de entre 1 a 10
examenes diferentes (Tabla 3), y ninguno de los nifios/as
autistas y sin comorbilidades mostré alguna alteracion en
estos estudios, en tanto se registraron gastos econémicos
mas elevados en las familias de clase media (Grafico 3 y
3a), mientras que para el diagnodstico se aplicaron entre-
vistas, observaciones y test. (Tabla 4)

Laterapia de lenguaje fue referida como el tratamiento
mas efectivo (Tabla 5), con nifios/as que han recibido hasta
8 tipos de terapias, incluyendo antipsicéticos, mientras el
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Tabla 1. Condicién del nifio/a con autismo o espectro autista y neurotipico.

Indicador Autismo y Neurotipico Prueba de diferencia OR
Espectro Autista (n=91) de proporciones (IC 95%)
[GELE)] (z, unilateral)

Antecedentes familiares con autismo 27,5% 6,6% 3,613*** 54 (2,0; 14,4)
Nifio/a nacié prematuro 10,1% 3,3% 1,772* 3,3(0,8; 13,3)
Alarma en Apgar del nifio/a: color azul, tono flacido o rigido 21,7% 5,5% 9,468 ** 4,8 (1,6;13,9)
Recién nacido no se relacionaba con los padres 8,7% 0% ** Fisher 0,4 (0,3; 0,5)
Recién nacido no respondia a las caricias 13,0% 2,2% 2,685* 6,7 (1,4; 32,0)
Soporte familiar: familia biparental 90,9% 80,9% 1,711 * 2,3(0,9;6,4)
Cuidadores principales: padres solos o con escuela 73,9% 60,4% 1,785* 1,8 (0,9; 3,7)

***p<0,001; ** p<0,01, *p<0,05; Fisher: significacion segtn prueba exacta de Fisher.

Tabla 2. Experiencia escolar y conductas en la escuela del niflo/a con autismo o espectro autista

Indicadores de experiencia escolar Total % + EE% Guayaquil % (EE) Quito % (EE)
(n=61) (n=35) (n=26)

Problemas en la escuela: 73,8% = 5,7% 74,3% +7,5% 73,1% + 8,9%
Conductuales 57,4% + 6,4% 65,7% + 8,1% 46,1% £ 10,0%
Académicos ** 13,1 % + 4,4% 2,9 % +2,9% 26,9 % * 8,9%
De relacion 3,3%+2,3% 57 % +4,0% 0%

No respeta las reglas de la escuela * 62,3% + 6,3% 74,3% +7,5% 46,1 % + 10,0%

Experiencia escolar negativa1l 48,3% + 6,5% 457% + 8,5% 52,0 % = 10,2%

Cambio de instituciones escolares ** 459% + 6,4% 31,4% + 8,0% 65,4 % +9,5%

Experiencias negativas: lo aislan, lo rechazan, no lo comprenden, los profesores no entienden que es el espectro autista.
* akk
p<0,05;** p<0,01

68% no destaco alglin tratamiento como efectivo, y los . .

i K Edad del nifio/a autista a la que los padres
medicamentos fueron suspendidos por los efectos adversos detectaron que era diferente (en meses)
presentados. (Tabla 6)

Discusion
Los resultados presentes en este estudio, si bien 10.94%
exponen la realidad del autismo en el Ecuador, incitan por
sobre todo a generar un sinnimero de cuestionamientos
que pueden abrir el camino a potenciales numerosas inves- 15.63%
tigaciones en el pais, que busquen responder a la situacion
real que vive la comunidad, la familia y las personas con
esta condicion de vida. Estos planteamientos surgieron
apenas iniciado el analisis. 20.31% 32.81%
En el proceso confirmatorio de la condicion de autismo
en los 80 nifios/as del grupo de estudio, se encontr6 que el
13,75% tenia un diagndstico erroneo. E1 90% de los errores
diagnosticos se ubicaron en Quito y ocurrieron sobre todo
en instituciones de tipo privado; este es un dato que evi- Meses
dencia un problema mundial, especialmente en los paises 0-12 13-24 25-36 37-60 61y mas
de bajos recursos, por la falta de profesionales especia-
lizados, elevados costos de los prestadores de servicios
de salud, y el uso de instrumentos internacionales que
demandan cuantiosas sumas para poder utilizarlo®

20.31%

Total: 64

Grafico 1. Edad del niflo/a autista a la que los padres
detectaron que era diferente (en meses)
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Profesional que diagnosticé el Autismo

Educador Neurdlogo Neuropediatra Pediatra Psicoélogo Psiquiatra Terapista del
54,55% lenguaje
05 —|—
04 37,84%
35,59%
0,3 —
24,32% 23,73%
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. Guayaquil . Quito . Total
Grafico 2. Profesional que diagnosticé el Autismo.
Monto gastado por nifio/a para el diagnéstico de autismo (en USD)
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Grafico 3. Monto gastado por nifo/a para el diagndstico de autismo (en USD).
Monto gastado por nifio/a para el diagnéstico de autismo (en USD)
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Grafico 3a. Monto gastado por nifio/a para el diagnéstico de autismo (en USD).
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Tabla 3. El proceso para obtener el diagnéstico.

Problemas para obtener Total % * EE% Guayaquil % (EE) Quito % (EE)
diagnéstico de Autismo (n=69) (n=40) (n=29)
Esta registrado como discapacitado’ 59,4% + 5,9% 65,0% + 7,6% 51,7% + 9,4%
Previo al diagnéstico de autismo

Diagnésticos diferentes a autismo 26,1% + 5,3% 10,0% * 4,8% 48,3% + 9,4 %***
Criterio profesional de problemas conductuales 68,1% = 5,6% 65,0% + 7,6% 72,4% + 8,4%
Criterio profesional de retraso 24,6% +5,2% 22,5% +6,7% 27,6% + 8,4%
Criterio profesional de antisocial 14,5% + 4,3% 10,0% + 4,8% 20,7% = 7,7%
Profesionales consultados antes del diagnéstico

Terapista del lenguaje 49,3% +6,1% 45,0% £ 7,8% 55,2% +9,4%
Psicologo 69,0% + 5,9% 60,0% + 7,8% 65,5% + 9,0%
Neurélogo 10,1% £ 3,7% 7,5% +4,2% 13,8% £ 6,5%
Neuropediatra 49,3% +6,1% 40,0% £ 7,8% 62,1% + 9,2%
Psicopedagogo 20,3% * 4,9% 20,0% + 6,4% 20,7% +7,7%
Psiquiatra *** 34,8% + 5,8% 52,5% + 8,0% 10,3% £ 5,8%
Pediatra 26,1% + 5,3% 27,5% +7,1% 24,1% +8,1%

Mediante carné del Consejo Nacional de Discapacidades (diagndsticos: discapacidad intelectual, mental, psicolégica y otros.
No se encontré ningtin caso registrado por diagndstico de espectro autista).
***p<0,001

Tabla 4. Procedimientos de diagnéstico.

Indicador Total % * EE% Guayaquil % (EE) Quito % (EE)

(n=69) (n=40) (n=29)

Procedimiento para diagndstico de autismo

Entrevista familiar 92,7% + 3,1% 95,0% + 3,5% 89,7% + 5,8 %
Test psicologicos 68,1% % 5,6% 70,0% +7,3% 65,5% + 9,0 %
Estudios clinicos *** 15,9% +4,4% 2,5% +2,5% 34,5% +9,0%
Observacion del nifio 34,8% + 5,8% 27,5% +7,1% 44,8% + 9,4%
Test de autismo * 63,8% + 5,8% 75,0% + 6,9% 48,3% +9,4%
Test varios 21,7% = 5,0% 17,5% £ 6,1% 27,6% + 8,4%

Tiempo requerido para obtener diagnéstico

Hasta 6 meses 30,4% 30,0% 31,0%
De 7 a 12 meses 40,6% 35,0% 48,3%
Mas de 1 afio 29,0% 35,0% 20,7%

***p<0,001; * p<0,05

Tabla 5. Profesionales que intervienen en los tratamientos y que aportan los mejores resultados.

Profesional Total % * EE% Guayaquil % (EE) Quito % (EE)
(n=69) (n=40) (n=29)

Terapista de lenguaje 75,0% +6,9% 55,2% +9,4% 66,7% = 5,7%
Psicélogo 42,5% +7,9% 51,7%+ 5,7% 46,4%+ 6,0%
Pediatra 7,5% +4,2% 10,3%% 5,8% 8,7%%+ 3,4%

Psiquiatra 22,5% +6,7% 13,8%+ 6,5% 18,8%+ 4,7%
Los padres 20,0% * 6,4% 20,7%zx 7,7% 20,3%zx 4,9%
Docentes 15,0% £ 5,7% 27,6%+ 8,4% 20,3%+ 4,9%
Psicopedagogo 37,5% +7,8% 20,7%+ 577% 30,4%+ 5,6%
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Tabla 6. Tipos de tratamientos que han recibido los/as nifios/as con autismo o espectro autista

Tratamientos Total % * EE% Guayaquil % (EE) Quito % (EE)

Aplicados (n=69) (n=40) (n=29)

31,9% +5,7%
31,9% +5,7%
56,5% + 6,0%
Terapia con animales * 27,5% + 5,4%
Apoyos educativos *** 20,3% = 5,7%
14,5% + 4,3%
39,1% + 5,9%
81,2% +4,7%
42,0% + 6,0%

Estimulacion temprana 20,0% + 6,4%
35,0% + 7,6%
65,0% + 7,6%
17,5% £+ 6,1%
5,0% + 3,5%
20,0% + 6,4%
22,5%% 6,7%
82,5%+ 6,1%
42,5% +7,9%

48,3%+ 9,4%
27,6%+ 8,5%
44,8%* 9,4%
41,4%+ 9,3%
41,4%+ 9,3%
6,9% + 4,8%
62,1% *9,2%
79,3% £ 7,7%
41,4% + 9,3%
13,8% £ 6,5%
24,1% + 8,1%
6,9% = 4,8%
20,7% +7,7%
31,0% £ 8,7%

Con medicamentos

Terapia ocupacional

Tratamiento psiquiatrico

Tratamiento psicolégico **

Terapia del lenguaje

Le da medicacion

Canoterapia -- -

17,4% + 4,6% 12,5% + 5,3%
8,7%+ 3,4% 10,0% + 4,8%
10,1%= 3,7% 2,5% +2,5%
21,7%+ 5,0% 15,0%%+ 5,7%
2,5% +2,5%
20,0%+ 6,4% 34,5% + 9,0%

Terapia cognitiva

Musicoterapia

Método TEACCH *

Terapia conductual

Floor time -

26,1% + 5,3%

Utilizaron pictogramas

Método sonrise --

- 13,8% £ 6,5%

***p<0,001; ** p<0,01, *p<0,05

En torno a los posibles antecedentes familiares y
autismo, un grupo de investigadores encabezados por
Daniel B. Campbell demostrd una asociacion genética de
una variante funcional comin con un riesgo relativo de
autismo’* El estudio mostrd que la poblacion con autismo
tenia mas familiares con la misma condicion, en relacion
a la poblacion sin autismo, inclusive el 7,2% eran vincu-
lantes con sus padres.

En lo que se refiere a la organizacion social y los
modos de vida de las familias con hijos/as dentro del
espectro autista, los resultados rompieron con el mito aquel
que hablaba de un alto indice de divorcios en los matri-
monios con un hijo/a diagnosticado,” y coincidieron con
otros estudios que mostraron que el 87% de los niflos
con autismo provenia de familias biparentales® una cifra
que supera en un 13% a la de los nifios neurotipicos de la
muestra estudiada, lo que fue ampliamente corroborado en
el presente estudio.

La investigacion reveld elementos significativos en
cuanto al género, no sélo por la cantidad de nifios o nifias
con diagndstico de autismo, sino también a la sobrecarga
del tiempo de cuidado que recae sobre las madres. En efecto,
el 73,2% de los nifios/as con autismo era atendido por sus
madres; el 37% de estas indicéd que lo hacia en forma exclu-
siva, y el otro porcentaje explico que compartia las horas
con una institucion escolar, ademas de que muchas de ellas
trabajan también fuera del hogar, lo que coincide con estu-
dios esparfioles, que muestran la sobrecarga afectiva, eco-

ndémica, que la lleva al miedo y al abandono laboral de las
madres para poder dedicarse a sus hijos.””

La aceptacion del diagnostico fue positiva en el 82,6%,
con un rechazo del 17,4%, como parte de un proceso nece-
sario para llegar a la aceptacion,”® y que ademas se refleja en
el nivel de conocimiento en torno al autismo: el 62,3% de
los padres de nifios autistas poseia un entendimiento entre
malo y regular en torno al tema, y solo el 37,7% poseia
un conocimiento bueno o excelente, mientras unicamente
el 9,9% de la poblacién neurotipica posee cierto conoci-
miento, vinculado al acceso a medios virtuales.

Entre los procesos considerados como de mayor pre-
ocupacion estd la presencia de prematuridad, con bajo
rango del Apgar, y con mayor incidencia en poblacion con
autismo. En la publicacion de Isracl de Ornoy, et al., se
asocia al autismo con una variedad de afecciones prena-
tales, perinatales y postnatales.” Segun los datos publicados
por la Universidad de Pensilvania, el riesgo de desarrollar
autismo es cinco veces mayor en los nifios prematuros que
en los niflos nacidos con un peso normal 342

La identificaciéon de signos de alarma fue en el
primer aflo de vida, dato que concuerda con otras inves-
tigaciones que refieren que el 50% de los padres detectan
la sintomatologia antes del primer afio de vida, y en un
80% a los dos afios®

Llegar al diagndstico de autismo requirié de entre
un afio (68%) a dos como minimo (31,8%). FitzGerald-
Coulthard califico a la busqueda del diagnéstico como la
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persecucion de un “santo grial,” lo que puede estimarse
como adecuado si se considera que el 70% de las familias
busca de inmediato ayuda de profesionales, y solo el 30%
encuentra respuestas inmediatas

Los montos demandados por el proceso de diagnds-
tico oscilaron entre 100 a 25.000 ddlares, segun la con-
dicion social, lo que permite entrever la imposibilidad de
acceso a estos procedimientos para personas de clase baja.
Un estudio efectuado en el 2008 reveld que los gastos en
los que incurren los padres con hijos con autismo son de 4
a 6 veces superiores que los de aquellos sin hijos con esta
condicion® Lo que segiin Campbell, en México hace impo-
sible el acceso al diagnodstico?® Por tanto, el diagndstico atin
es patrimonio del sector privado, en el que se diagnostica
sin contar con los instrumentos especializados y los profe-
sionales capacitados. De hecho, el 68,1% de nifios consi-
derados como autistas en el estudio fue referido con pro-
blemas de conducta, el 24,6% con retraso mental y el 14,5%
con comportamiento antisocial; diagnostico que se obtuvo
a través de al menos ocho profesionales consultados. Nin-
guno de los diagnosticos fue realizado por el pediatra, pro-
fesional consultado por todos los padres. Hollie Hix-Small
y otros, evidenciaron la importancia del rol del pediatra® en
la ruta del diagnostico. Robins y otros, en un estudio efec-
tuado a 4.797 nifos, encontraron que solo cuatro fueron
identificados por el pediatra.®

Cabe resaltar que al 92.8% de los casos se le solicitd
de entre 1 a 10 tomografias, EEG, PEA, REM, examenes
metabolicos, o TAC, sin que dieran datos confirmatorios.
Omtiz y Saitoh muestran que en los examenes neurolo-
gicos realizados en nifios/as con autismo no se han mani-
festado indicios particulares que puedan causar alarma®’
Los andlisis de neuroimagen, como la resonancia magné-
tica o la TAC, no presentan alteraciones en el autismo.*2

Solamente el 59,4% de los nifios del estudio obtu-
vieron un carnet del Consejo Nacional para la Integra-
cion de la Persona con Discapacidad (CONADIS); de
estos, un 33,3% fue valorado con discapacidad intelec-
tual; al 14,5% con desorden mental; al 1,4% con pro-
blema cognitivo; al 7,2% con desorden psicolédgico; al
1,4% con alteracion en la comunicacion; y al 1,4% con
problema de aprendizaje.

Se identifico una gama heterogénea entre los tipos de
tratamiento recibidos por los nifios y nifias con autismo en
las dos ciudades ecuatorianas estudiadas. El 46,4% obtuvo
atencion psicologica, y el resto recibié acompafiamiento
psicopedagogico y educativo. El tiempo de tratamiento
en el 42% de casos fue de mas de 49 meses; el 23,1% lo
recibid de 12 a 48 meses; el 18,8% lo obtuvo por menos de
un afio, y el 15,9% no recibi6 ninguna ayuda.

El 42% de los participantes en el estudio fue medi-
cado con antipsicoticos, aunque los estudios han demos-
trado que no hay medicamentos para el autismo’® y los
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dafios colaterales del uso de estas drogas han sido evi-
dentes, como se comprobd en el caso del risperdal®®

Aunque el 53,6% de los padres indicaron que la expe-
riencia educativa de sus hijos habia sido positiva, el 58%
explicd que la experiencia fue negativa porque el nifio/a
fue rechazada/o, aislado/a, o fue incomprendido, expe-
riencia comiin en estos casos.”

E179,9% de los padres piden capacitacion a los profe-
sionales, el 1,4% solicit6 ayuda financiera, el 8,7% requirié
la creacion de institutos para la rehabilitacion, y el 10,1%
reclamo otras ayudas. Un compromiso que Ecuador subs-
cribi6 con la ONU?!

Limitaciones y Desafios

Si bien los datos obtenidos han sido el resultado de un
proceso riguroso de analisis, es claro que la problematica
sera aun mayor dado que el estudio se hizo en las dos prin-
cipales provincias del pais, pero no en todo el pais, donde
todavia no existen profesionales formados para realizar el
diagnostico especializado, aunque por otra parte los resul-
tados demarcan un camino a seguir para poder llegar a la
elaboracion de politicas publicas. El primer desafio es la
elaboracion y validacion de instrumentos de tamizaje y
especializados para poder llegar al diagnostico del autismo.
El segundo es el estudio de prevalencia en el Ecuador para
conocer la realidad del autismo, prevalencia que requiere
ser analizada junto a datos sociales, lo que permitira dar
respuestas certeras; y el tercero esta encaminado a la for-
macion de los profesionales idoneos para el diagnostico,
acompafiamiento y seguimiento.

Conclusiéon

El diagndstico demanda seguir un tortuoso camino;
hay un mercadeo de fundaciones que realizan diagndsticos
apresurados, a elevados costos, y sin contar con las herra-
mientas o los profesionales adecuados. Preocupa que fami-
lias de bajos recursos con hijos/as autistas, y que presentan
alguna comorbilidad, no puedan acceder a estudios.

Esta investigacion aporta en la conformacion de un
nuevo conocimiento de lo que sucede en torno al autismo
en el Ecuador, y permite cuestionarse y trabajar para solu-
cionar las problematicas existentes.
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