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Introduccion

Cuando era nifa recuerdo que mi abuelita me contaba historias acerca de como las brujas
andaban siempre al acecho de nifios para “chuparlos” y poder robarles el alma. Los que
quisieran evitar a las brujas debian seguir un ritual muy sencillo que consistia en poner unas
tijeras abiertas (formando una cruz) debajo de la almohada de los pequefios o en las ventanas
de la casa. Este tipo de relatos existen hace mucho tiempo y varian dependiendo de quién los
cuente. En algunas versiones del cuento, el nifio cambiado era muy bello, pero extrafo y

alejado del género humano.'

Otro ejemplo que se conoce es el caso de Victor, «el nifio salvaje de Aveyron», algunos
creian que lo habian abandonado cuando era un bebé y, como en la leyenda de Romulo y
Remo, lo habian criado unos lobos. Algunos han utilizado esta explicacion para otros casos
registrados de nifios que se encontraron viviendo en estado salvaje, aunque la consideracion
de los detalles practicos de la alimentacion y la crianza de un bebé humano hace que parezca
. 2 . .~ ;.
altamente improbable.” Es posible que algunos de estos nifios presentaran caracteristicas de

lo que hoy en dia se conoce como Trastornos Generalizados del Desarrollo.

Actualmente dichos trastornos se han incrementado en la poblacion a nivel mundial, en
especial el Trastorno del Espectro Autista. Por un lado, se podria pensar que hay un mayor
nimero de nacimiento de nifios con TEA debido, por ejemplo, a los altos indices de
contaminacion por metales pesados, o a la propagacion de pesticidas en los alimentos entre
muchas otras causas, no obstante, también se puede pensar en la posibilidad de que el
mejoramiento en los servicios de salud mental ha permitido llevar a cabo diagndsticos mas

certeros.

El doctor Leo Kanner fue de los primeros en publicar un articulo acerca de este trastorno, en
1943, el cual le dio el nombre de autismo infantil precoz, ¢l observé una serie de conductas
inusuales en algunos nifios entre las cuales destacan la carencia de contacto afectivo, las

rutinas repetitivas y las anomalias en el habla; el doctor Kanner y Hans Asperger, por su lado,

! Lorna Wing El autismo en nifios y adultos PAIDOS Pg.23
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descubririan un abanico de condiciones que afectan principalmente la interaccion social,
estos estudios sentarian las bases para lo que hoy en dia se conoce como Trastorno del

Espectro Autista.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del desarrollo neurologico que afecta
al individuo que lo padece (y en mayor o menor medida también a sus cercanos), las causas
al igual que las manifestaciones clinicas y la intensidad de estas son sumamente variables de
alli el nombre de espectro. Al ser éste una condicion de vida y no una enfermedad no existe
cura por lo cual los sintomas seran parte del individuo durante toda su vida, de aqui la
importancia de su diagnostico y tratamiento. Para detectar el autismo en nifios a temprana
edad se debe estar atento a las manifestaciones que este da, estas manifestaciones son
principalmente cognitivas y comportamentales de gravedad variable, caracterizado por
disfuncion temprana en la comunicacion e interacciones sociales, presencia de
comportamiento repetitivo, restrictivo, estereotipado, y pérdida de interés en distintas
actividades. Adicionalmente, se acompana frecuentemente de impedimentos en la funcién

adaptativa, desorden de procesamiento sensorial, agresion o autolesion.’

En algunas
ocasiones las personas con TEA también pueden contar con algiin grado de discapacidad

intelectual.*

Segin la OMS 1 de cada 160 nifios padece este trastorno, el cual ademés es mayormente
recurrente en hombres que en mujeres ya que hay 4 casos de hombres por cada mujer, cabe

aclarar que estas son solo cifras estadisticas, ya que la informacion de prevalencia es variable.

En la actualidad existe atn un gran desconocimiento acerca de dicho trastorno, la familia es
quien suele darse cuenta de que algo esta sucediendo con el nifio, pero en ocasiones, no es
sino hasta que inicia su etapa escolar. Se cree ademds que en el mundo existen muchas
personas que tienen esta condicion y nunca han sido diagnosticadas. El TEA en México es
considerado un problema de salud mental que puede considerarse incluso como una
discapacidad, segin la “Guia General de Prevencion y preparaciéon en situaciones de
emergencia para las personas con discapacidad” y de acuerdo con la “Clasificacion

Internacional del Funcionamiento de la discapacidad y de la Salud”, la discapacidad surge

3 Revista Mexicana de Neurociencia Publicacidn oficial de la Academia Mexicana de Neurologia A.C. 2017
4 Seguin La Organizaciéon Mundial de la Salud, el 50% de las personas con Autismo presentan discapacidad
Intelectual.



cuando existen a) deficiencias en las estructuras y funciones del cuerpo humano, b) las
limitaciones en la capacidad personal para llevar a cabo tareas basicas de la vida diaria
(caminar, moverse, ver, escuchar, hablar, atender su cuidado personal, poner atenciéon o
aprender), y ¢) las restricciones en la participacion social que experimenta el individuo al
involucrarse en situaciones del entorno en donde vive. El TEA es una condicion que a mayor
o menor escala afecta a quien lo tiene, por lo cual los individuos pueden solicitar su
certificado de Personas con Discapacidad. El TEA es una condicion que concierne no solo al

individuo y a su familia sino también a la sociedad en general.

El nifio con TEA, asi como su familia deben enfrentarse a la realidad social y cultural en
Meéxico para lograr no solo la integracion de éste sino también su inclusion, por lo cual la
pregunta que planteo resolver en el presente trabajo es de qué manera se busca lograr la
inclusion del nifio con Trastorno del Espectro Autista a la sociedad, que factores facilitan la
integracion e inclusion del nifio a la sociedad y cudles son los obstaculos a los que se

enfrentan tanto los nifios con TEA como sus familias.

Este trabajo destaca que el TEA no solo debe ser concebido como un Trastorno Neuroldgico
que afecta a quien lo padece, sino que trasciende e involucra al medio social donde el nifio

se desarrolla.

La presente investigacion argumenta que en México existen avances para lograr la inclusion
de las personas con TEA, pero al llevarlos a la practica estos avances pueden ser precarios o
incluso obsoletos. Es necesario continuar trabajando en la formulacion de politicas publicas
que permitan a las personas con TEA lograr una inclusion real a la sociedad. Asi mismo es
necesario informar y sensibilizar a la poblacion a nivel mundial para que de esta manera se
busque la compresion de un padecimiento que a simple vista no puede ser identificado (en la
mayoria de los casos) y lograr erradicar la discriminacion y el bullying de los nifios con este
padecimiento, asi como de sus familias. Los nifios con TEA son personas que al igual que

las demas cuentan con derechos que deben ser respetados, para poder tener una vida digna.



El presente estudio aborda también que la cultura® determina la manera en la que percibe y
trata dicho padecimiento. Los nifios con TEA se enfrentan a alteraciones en su desarrollo
neurolégico, dichas alteraciones afectan principalmente en la interaccion social y la
comunicacion, cuentan también con una importante restriccion en el repertorio de intereses,
actividades y conductas, y la comunicacion®. Mas especificamente podemos mencionar los
siguientes sintomas, la ausencia del lenguaje o las alteraciones que se presentan en éste (la
ecolalia, por ejemplo), el no poder iniciar o llevar una conversacion, las rabietas o pataletas
incontrolables sin causa aparente, la falta de contacto visual, la dificultad para mantener la
atencion, las conductas repetitivas, la hiper o hipoactividad, la resistencia a los cambios, la
precaria percepcion a la hora de medir riesgos, entre muchos otros. Estas alteraciones pueden
ser vistas como “raras”, pueden ser catalogadas como malas conductas que los padres
permiten, es decir el resultado de una “mala educacion". Estas conductas pueden mermar la

integracion e inclusion de los niflos con TEA a la sociedad.

La integracion segin la LEY GENERAL PARA LA ATENCION Y PROTECCION A
PERSONAS CON LA CONDICION DEL ESPECTRO AUTISTA publicada en el sexenio
del presidente Enrique Pefia Nieto es entendida como “Cuando un individuo con
caracteristicas diferentes se integra a la vida social al contar con las facilidades necesarias y
acordes con su condicion”; y la inclusion: cuando la sociedad actua sin discriminacion ni

prejuicios e incluye a toda persona, considerando que la diversidad es una condicion humana.

La preocupacion por la inclusion se basa en el reconocimiento de que todos los nifios y las
nifias son miembros plenos de la sociedad; de que cada nifio es un individuo Unico a quien
asiste el derecho de que le respeten y le consulten; de que todos tienen habilidades y
aspiraciones que vale la pena apoyar, asi como necesidades que hay que satisfacer; y de que
sus aportes deben ser valorados y promovidos. La inclusion requiere que la sociedad facilite
el acceso a la infraestructura fisica, la informacién y los medios de comunicacion, a fin de
que todos los puedan utilizar; erradicar la discriminacion con el objeto de que nadie se vea
forzado a sufrirla; y brindar proteccion, apoyo y servicios para que todos los nifios y nifias

con discapacidad disfruten de sus derechos, al igual que todos los demas nifios.

5> Para fines de la presente investigacién se hablard de cultura en términos antropolégicos.
6 Diagndstico y Tratamiento de los Trastornos del Espectro Autista. México: Secretaria de Salud 2012 Pg.9
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La inclusion va mas alla de la “integracion”. Esta implica incluir a los nifios y nifias con

discapacidad en un marco preexistente de normas.’

El principal interés en la realizacion de esta investigacion es poder contribuir con el andlisis
antropolégico del Trastorno del Espectro Autista. Para la realizacion de la presente
investigacion la metodologia utilizada es la cualitativa, asi mismo se utilizaron las siguientes

técnicas metodologicas:

a) Observacion participante

b) Conversaciones
c) Entrevistas a profundidad y entrevistas abiertas

d) Historias de vida de familias con nifios con trastorno del espectro autista, para poder

profundizar en el tema.

La investigacion se divide en cuatro capitulos. En el primero se busca brindar un panorama
de lo que es el Trastorno del Espectro Autista, cudles son sus principales sintomas, las
variantes que existen en el TEA, asi como sus probables causas; por Gltimo, se hara un breve
analisis de algunos de los diferentes tipos de tratamientos. En el segundo capitulo se analiza
la situacion de los nifios con TEA en México tomando como eje principal los factores
socioculturales. En el tercero se relatan de forma detallada las historias de vida de dos
familias con hijos con TEA con el objetivo de poder profundizar en el tema de estudio. En el

cuarto y ultimo capitulo se busca dar un acercamiento a la vida futura de dichos nifios.

7 Estado Mundial de la infancia 2013.Nifias y Nifios con Discapacidad. Fondo de las Naciones Unidas Para la
Infancia (UNICEF) Mayo del 2013. Pg.3
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CAPITULO 1

El trastorno del Espectro Autista

Meéxico es uno de los paises mas ricos en cuanto a leyendas, historias, cuentos, relatos y
mitos, y uno de los temas principales que fundamentan estos son los aspectos sobrenaturales.
Los encantamientos, hechizos, maldiciones y las supersticiones estan presentes en varias de

estas historias, siendo de las mas impactantes las realizadas en nifios.

Una de estas historias, por ejemplo, es la que habla acerca de que los bebés al ser “almas
puras” pueden ver a los muertos, por tanto, si un bebé se queda mirando durante un largo rato
a un punto fijo donde aparentemente no hay nada, o al menos no hay nada en especial que
pueda llamar su atencion es porque esta siendo visitado por un difunto que puede ser incluso
un familiar de éste que lo viene a conocer; ¢l bebé puede incluso aparentemente interactuar
de manera positiva o negativa con “eso” que los adultos no podemos ver. No obstante, cabe
la posibilidad de que el nifio lo que esté viendo sea a un ser malvado (ya sea un demonio, o
una bruja) que quiera aprovecharse de su inocencia. Para poder sacar al bebé de esta situacion

y evitarle un peligro, se cree que se le debe bautizar lo antes posible.

Como esta, existen muchas historias de nifios cuyo comportamiento “extrafio” se adjudica a
hechos sobrenaturales, sin embargo, se debe de pensar en la posibilidad de que estos
comportamientos sean simplemente manifestaciones de enfermedades o trastornos que son

poco conocidos.

En el caso de la historia relatada anteriormente, se sabe que, aunque el TEA comienza a dar
manifestaciones mas certeras a partir de los dos afios, se ha notado por medio de la
recopilacion de datos que los bebés con algin tipo de TEA presentaban ciertas
manifestaciones dentro de las cuales destaca el quedarse mirando a un punto fijo durante un

largo rato con una mirada aparentemente perdida en la nada.

12



Qué es el TEA?

El TEA o Trastorno del Espectro Autista® es parte de los Trastornos Generalizados del
Desarrollo, es considerado un trastorno neuroldgico cuyas manifestaciones clinicas estaran
presentes en menor o mayor grado durante toda la vida del individuo, este trastorno se puede
presentar en cualquier persona del mundo sin importar condicién alguna’® y ademés se puede

presentar junto con una o mas condiciones médicas.

Habitualmente son los padres, los cuidadores o los familiares cercanos quienes suelen darse
cuenta de que el nifio presenta alguna anomalia en su desarrollo, sin embargo, debido a la
gran variedad de manifestaciones clinicas, las cuales a su vez afectan de forma diversa y con
diferentes grados de intensidad pueden ser confundidas de tal manera que el diagndstico suele
darse hasta que comienzan la vida académica. Asi mismo se cree que existen muchas
personas en el mundo (nifios o adultos) que nunca han recibido un diagnostico y que viven

con algun tipo de TEA.

1.1 Manifestaciones Clinicas en las personas con TEA

Cada persona con algun tipo de TEA es tnica ya que la condicion puede variar mucho de una
persona a otra, no obstante, existen manifestaciones clinicas que se pueden atribuir de menor
o mayor grado a esta condicion. El conjunto de las deficiencias de la interaccion social, la
comunicacion y la imaginacion, con el consiguiente patron repetitivo de conducta, representa

el hilo comiin que relaciona entre si a todos los trastornos autistas'®

8 Se ha considerado cambiar el término Trastorno del Espectro Autista por Condicién del Espectro Autista,

en el presente trabajo se utilizaran ambos términos para referirse al mismo.

% Este trastorno ocurre en personas de cualquier grupo, de cualquier condicién socioeconémica y con
cualquier nivel de inteligencia. Aunque es necesario destacar que es comun que se presenten alteraciones
intelectuales en los nifios con TEA, es frecuente que se presente algun grado de discapacidad intelectual (por
lo cual también puede haber dificultades en el aprendizaje), pero también hay nifios que presenta una
capacidad intelectual promedio, o incluso superior.

10 Lorna Wing El autismo en nifios y adultos PAIDOS Pg. 111
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1.1.1 Las deficiencias de la interaccion social

Los seres humanos desde nuestro nacimiento comenzamos un proceso llamado
“socializacion” a través del cual el individuo se hace miembro del grupo social al cual
pertenece y aprende todo un conjunto de normas, de diversa indole, que le permite
comportarse y ser aceptado como miembro del grupo.'' Los familiares o cuidadores del
nuevo ser son los primeros en fomentar en el mismo las normas sociales'?. Una de las
primeras cosas que se esperan o desean del nifio pequeiio es que aprenda a identificar quién
es su familia, quiénes son sus padres o sus cuidadores; se espera de €l que sea afectuoso con
los mismos y que, en un tiempo relativamente cercano aprenda a hablar para escuchar sus
primeras palabras, que de sus primeros pasos y que eventualmente vayan adquiriendo
habilidades que le permitan desarrollarse como miembro de la familia y de la sociedad en
que vive. Pero ;qué sucede cuando por motivos bioldgicos esta socializaciéon no se puede

llevar a cabo de la manera esperada?

Este es el caso de los nifios con TEA los cuales viven dentro de una sociedad y una cultura a
la cual deben integrarse y adaptarse a las normas sociales establecidas, no obstante, debido a
su condicion, dicha integracion puede verse mermada. Uno de los principales obstaculos por
los cuales atraviesan los nifios con TEA es la interaccion social, ya que en menor o mayor

grado se puede contar con alguna de las siguientes deficiencias.

11 Luis Enrique Lépez. Lengua. Materiales de apoyo para lo formacién docente en educacidn intercultural
bilinglie. 1989. Pg 29

12 as normas sociales seran entendidas como “las reglas o convenciones aceptadas y compartidas por los
miembros de un grupo histérico-social”. Lépez Pg 28
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En cuanto a las deficiencias en la interaccion social se pueden observar las siguientes:

A) Los nifios prefieren hacer actividades individuales, incluso pueden aislarse

emocional, fisica y socialmente. Los nifios con TEA no estan interesados en tener

contacto con otros nifios o adultos y prefieren evitar la interaccion de cualquier tipo,

en ocasiones incluso con su misma familia ya sean hermanos, abuelos o los mismos

padres.

Se puede considerar un aislamiento voluntario que nada tiene que ver con el

comportamiento de los demas miembros de la familia, la comunidad o la sociedad?,

ya que se piensa que los nifios vivieran completamente en otro mundo o en otra

realidad alejada completamente de la que todos percibimos. Hoy en dia se ha

observado que no siempre es asi, debe hacerse hincapié que los nifios con TEA viven

en este mundo, en esta realidad, es solo que la forma en que procesan la informacion

es diferente, por lo cual en ocasiones no es que preferian estar solos, sino que se alejan

para evitar situaciones incoOmodas para ellos que, aunque no son provocadas, si

pueden causarles molestias y por lo tanto su aislamiento.

B) Los nifios con TEA que no estan interesados en la interaccion, pero pueden lograrla

si alguien estimula la misma. Las personas con esta condicion pueden lograr una

interaccion exitosa si un mediador los apoya, en la escuela, por ejemplo, las maestras

o guias deben promover la participacion del nifio en todas las actividades.

C) Los nifios con TEA que quieren interactuar con sus pares, asi como con los adultos

no obstante suele ser complicado debido a que les cuesta trabajo interpretar y seguir

las normas sociales', un ejemplo de ello es la cercania.

13 Se han observado diferentes tipos de casos, si bien es cierto que la mayoria de las veces el aislamiento es

voluntario, cabe aclarar que también hay muchos casos en los que el aislamiento se da debido al
desconocimiento que existe de esta condicidn, lo cual da lugar a la discriminacion y al bullying.

14 Las normas sociales seran entendidas como las “reglas o convenciones aceptadas y compartidas por los

|"

miembros de un grupo histérico-social”. Lopez Pg28
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Se ha observado que algunos nifios con TEA no pueden guardar la distancia que es
socialmente aceptable al interactuar con otra persona, se acercan mucho a ella e
incluso pueden tocarla, lo cual para la otra persona puede ser incomodo o incluso

puede tomarse como una falta de respeto.

Este tipo de conductas puede ser consideradas inadecuadas e incluso inaceptables para la
sociedad, el tener un hijo con una conducta “rara” o socialmente inadecuada hace que la
mayoria de los padres sientan que es por su culpa, incluso aunque sus otros hijos se
comporten impecablemente. Estos sentimientos no estan justificados, porque los métodos
habituales de criar a los hijos, basados sobre todo en las suposiciones de que el nifo
comprende lo que se le dice, tiene un cierto deseo de agradar y una conciencia creciente de

las consecuencias de sus actos, no funcionan con los nifios con trastornos autistas. !>

Otra alteracion que repercute en la interaccion social es la alexitimia, que es la dificultad para
reconocer las emociones y sentimientos de los demas y expresar los propios, ya que pueden
hacerlo de manera muy efusiva o caso contrario ser muy apaticos. Algunos nifios
experimentan ademas de las dificultades emocionales, dificultades en el comportamiento,
pueden ser extremadamente tranquilos, o muy acelerados e inquietos, impacientes. Pueden
presentar rabietas incontrolables con o sin justificacion, incluso pueden llegar a hacerse dafio

a si mismos o a otros sin importar su parentesco ni su edad.
1.1.2 Las deficiencias en la comunicacion
El lenguaje es el medio a través del cual se comunican y expresan significados. Por ser

humanos y vivir en sociedad, todos los hombres poseen el lenguaje, es decir, la capacidad de

comunicarse. Aun aquellos que no pueden hablar son capaces de comunicarse: por ejemplo,

15 Lorna Wing El autismo en nifios y adultos PAIDOS Pg.124
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un mudo puede recurrir a un lenguaje formado por gestos, sefias y movimientos de la cara

para hacerse entender por los demas. '

El lenguaje (la facultad de expresarnos, la capacidad de comunicacion) es una caracteristica
del ser humano!”. Los niveles de habilidad del lenguaje varian en los nifios con TEA, ya sea
verbal o no verbal. Algunos solo presentan un retraso en el desarrollo de éste. Existen muchos
tipos de anomalias en el desarrollo del lenguaje en los nifios con TEA, como por ejemplo
hablar a gritos en el caso del lenguaje verbal o tomar a alguien de la mano bruscamente para
obtener lo deseado en el caso no verbal. Otra situacion que merma la calidad de la
comunicacion es que en algunos casos se ha observado que los nifios con TEA tienden a
tomar las frases de manera literal, por lo cual puede ser todo un desafio entender una orden

y llevarla a cabo, o poder descifrar un chiste.

El lenguaje es fundamental para los seres humanos ya que por medio de este nos
comunicamos, no obstante, en los nifios con TEA puede haber poca intencion de
comunicacion, incluso en aquellos que desarrollan un buen lenguaje. Al igual que en la
interaccion social el lenguaje y la comunicacion en los nifios con TEA puede mejorar si se
cuenta con el apoyo de los padres o cuidadores y de una terapia adecuada a las condiciones
de cada nifio. Asi mismo es necesario mostrar al nifio el proposito de la comunicacion. Cabe
destacar que dentro del TEA también hay nifios que tienen un lenguaje verbal o no verbal

muy desarrollado, aunque con sus respectivas dificultades.

1.1.3 Patron repetitivo de conducta

Los nifios con TEA pueden mostrar comportamientos y pensamientos rigidos, patrones
estereotipados de comportamiento e intereses repetitivos. Adicionalmente, el
comportamiento estereotipado y ritual, rutinas repetitivas y un retraso extremo o ausencia del

juego abstracto son las caracteristicas comunes en estos nifios.!® Como ya se habia

16 Luis Enrique Lopez. Lengua. Materiales de apoyo para lo formacién docente en educacién intercultural
bilinglie. 1989. Pg 11

17 Luis Enrique Lépez. Lengua. Materiales de apoyo para lo formacién docente en educacidn intercultural
bilinglie. 1989. Pg 11

18 Lorna Wing. El autismo en nifios y adultos. PAIDOS Pg.
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mencionado anteriormente cada nifio con TEA es tinico, por lo cual no todos los nifios tienen
las manifestaciones antes mencionadas, o las tienen en diferentes grados. Se han observado
pues nifios a los cuales tener un cambio brusco en las rutinas puede llegar a ser perturbador
e incluso catastréfico, ya que puede provocar ataques de panico o ansiedad. No obstante,
mientras a uno le puede causar ansiedad cambiar la rutina, a otro le puede causar ansiedad el

hecho de siempre saber anticipadamente lo que va a suceder.

En cuanto a los movimientos repetitivos se han observado casos en que los nifios realizan
dichos movimientos como frotarse las manos, mecerse, o dar vueltas de un lado a otro entre
muchos otros. En ciertos casos, pueden generarse incluso patrones de conducta autolesivos,

como morderse o golpearse, a si mismos o a los demas.

Este tipo de conductas no suelen ser aprobadas, ya que no entran dentro de las normas
sociales establecidas, esto puede generar desconcierto e incluso rechazo por parte de las

demas personas, de aqui la importancia de sensibilizar a la poblacion acerca del TEA.

1.2 Prevalencia

Actualmente se considera que los casos de nifios diagnosticados con TEA van aumentando
conforme el paso de los afnos. Hoy en dia se estima que uno de cada 150 nifios es
diagnosticado con autismo, lo cual lo hace mas comin que la combinacién sumada del cancer
infantil, la diabetes juvenil, y el sida pediatrico.'” Por su parte, la OMS indica que 1 de cada
160 tiene alglin tipo de TEA. Cabe destacar que existe una mayor probabilidad de que un
niflo nazca con autismo si es varon, ya que se estima que las proporciones de varones y

mujeres con TEA es de entre 3/1 a 4/1%°.

1% Manual para los primeros 100 dias. Autism Speacks. Pg 4

20 Aunque existe una mayor posibilidad de que los nifios nazcan con TEA, se considera que en las nifias las

manifestaciones clinicas pueden ser mas graves o intensas. Asimismo, se debe de tomar en cuenta que las
nifias con TEA se encuentran en una mayor situacion de vulnerabilidad, tanto por la condicidn como por su
género.
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Estas cifras pueden ser tomadas solo como referencia, ya que la prevalencia del TEA es

sumamente variable.

En México no se cuenta con datos oficiales respecto a las personas con algun tipo de TEA,
sin embargo (2016), se ha realizado un estudio de prevalencia del autismo. La cifra: 1 de cada
115 nifios estarian en esa condicion. Este estudio fue realizado por cientificos financiados
por la organizacion Autism Speaks — la conocida asociacion estadounidense dedicada a la
difusion de informacién y concienciacion sobre este desorden del desarrollo — y se realizo,
por el momento, exclusivamente en Leon, Guanajuato. Casi 1% de todos los nifios en
México, alrededor de 400,000 tienen autismo. Debido a que éste es el primer estudio de
prevalencia en México, no se puede comparar esto con la prevalencia en afios previos, pero
para comparacion, hace 20 afios se pensaba que el autismo afectaba a uno de cada 1,000 o
menos ninos/as en EU. Asi que 400,000 nifios/as es un niimero muy importante y un

problema urgente de salud publica en México.?!

En el 2018 se presentd en el Senado de la Republica un punto de acuerdo, donde se exhorta
al INEGI a considerar los datos de las personas con TEA como informacioén de interés

nacional.

Actualmente diferentes grupos de padres de nifios con TEA buscan que no se excluya el tema
del autismo en el proximo censo del INEGI (2020). Se debe de tomar en cuenta la importancia
de tener datos oficiales de la poblacion con alglin tipo de TEA ya que este es un factor que

puede facilitar la inclusion de dicha poblacion a la sociedad.

1.3 Causas

Los TEA corresponden a un grupo heterogéneo de expresiones clinicas, cuya causa principal

se ignora.?

21 visién CEVENCE (Centro Estatal de Vigilancia Epidemiolégica y Control de Enfermedades). 2017 Gobierno
del Estado de México. Secretaria de Salud.

22 Revista Mexicana de Neurociencia Publicacién oficial de la Academia Mexicana de Neurologia A.C. 2017 Pg
33
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Actualmente existe un debate acalorado no solo en la comunidad cientifica, sino también
entre la poblacion, en especial entre las personas cercanas a esta condicion acerca de cuéles
son las causas que llevan a que los nifios nazcan con TEA, a la fecha se cree que una de las
principales causas es la mutacion en los genes, no obstante, se debe aclarar que no existe un

gen del autismo.

Otras de las que se creen son las posibles causas son los cambios medioambientales, la
alimentacion y salud de la madre, la ingesta de metales pesados, el uso de drogas y el uso de
medicamentos por parte de la madre, se han incluso tomado en cuenta cuestiones como las
complicaciones obstétricas durante el parto, hasta atribuciones divinas y una de las mas

actuales y que mas controversia ha causado: las vacunas.

Desde hace un par de afios se han venido creando grupos antivacunas cuyo principal objetivo
es prevenir a la poblacion acerca del dafio que provocan las vacunas, estos grupos
fundamentan que las vacunas son las causantes del autismo. Sin embargo, la comunidad
cientifica solo ha podido concluir la importancia de la carga genética, ya que este Trastorno

continua siendo un misterio.

1.4 Tipos y grados del TEA

El Trastorno del Espectro Autista se presenta en los primeros anos de vida. Se considera una
etiologia de origen multifactorial, en donde la genética tiene gran importancia. Se incluyen
dentro de la categoria del TEA, basado en la actualizacion del DSM-V, todos los trastornos
generalizados del desarrollo bajo un mismo diagndstico; los cuales incluyen al trastorno
autista o de Kanner, de Rett, desintegrativo infantil, Asperger y el trastorno generalizado del

desarrollo no especificado/ autismo atipico.?’

23 Revista Mexicana de Neurociencia Publicacién oficial de la Academia Mexicana de Neurologia A.C. 2017
pg33
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El TEA cuenta con una gran variabilidad en la severidad de los sintomas, estos van desde los
leves, los moderados hasta los severos. No obstante, estos sintomas varian con el paso del

tiempo debido a los tratamientos y al propio desarrollo del nifio.

1.5 Diagnéstico

A pesar de los grandes avances cientificos de los ultimos afios, el TEA continua siendo un
misterio. Cuando un niflo con un trastorno autista comienza a caminar, normalmente se hace
evidente el patron autista de conducta, tanto si hubo signos durante el primer afio como si no
los hubo. Los padres tienen que comenzar el largo proceso de ayudar a su hijo a adaptarse a
su familia y al mundo. Durante los afios de la infancia, los problemas con que se encuentran
son muchos y variados y cada nifio tiene sus propias dificultades peculiares, asi como las que

son comunes a la mayoria de los nifios**

El diagnostico puede llegar a ser devastador no solo para los padres, también para la familia
y los cercanos del nifio con TEA. La sociedad mexicana carece atin de informacion oportuna
en temas relacionados a la salud mental, este tipo de temas se estigmatizan y en ocasiones se

llegan incluso a ocultar o negar por miedo al rechazo social.

La manera en la que se perciben los trastornos mentales varia dependiendo no solo la
sociedad, sino también la cultura, y la economia. Se han observado casos en los que los padres
del nifio prefieren no llevar a su hijo con un profesional de la salud mental, ya que piensan
que el nifio lo que tiene es un embrujo o un hechizo, en cuyo caso es mejor asistir con un
curandero o brujo para obtener algun tipo de diagnéstico y tratamiento. Asi mismo se han
observado familias que atribuyen dicha condicion a causas divinas, o a la voluntad de Dios

por lo cual un diagndstico médico es innecesario.

Por otra parte, la situacion econdémica familiar juega un papel muy importante a la hora de
buscar un diagnostico. Se ha observado que muchas familias prefieren no continuar llevando
a sus hijos a las consultas médicas debido a que los gastos superan los ingresos econdmicos.

Sin embargo, es importante destacar que mientras mas rapido sea el diagnostico, y posterior

24 Lorna Wing El autismo en nifios y adultos PAIDOS Pg.123
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a este el tratamiento, existe una mayor posibilidad de lograr avances en todas las areas de
desarrollo del nifio. El diagnostico debe ser hecho por profesionales médicos de la salud
mental, ya que cada nifilo con TEA presenta manifestaciones que siempre seran diferentes a

las de otro niflo con TEA

El trastorno del espectro autista se puede diagnosticar de manera fiable en nifios a partir de
los dos afios, siendo la intervencion temprana beneficiosa para estos pacientes. Sin embargo,
la edad promedio para el diagnostico es entre los tres y seis afios. Se ha postulado que una de
las causas de esta demora tiene que ver con la gran dificultad que entrafia el diagnostico de
estos trastornos a edades muy tempranas. Varios factores contribuyen a esto: a) la
presentacion de los sintomas es muy variable y cambia con la edad y b) los déficits sociales
y los retrasos del lenguaje pueden no ser identificados hasta que el nifio comienza a
relacionarse con sus compafieros en edad preescolar. Es evidente que la deteccion precoz de
este trastorno es el primer paso para favorecer el prondstico, la evolucion posterior del nifio
y para que la familia maneje adecuadamente las dificultades que se presentan como

consecuencia de esta situacion.

Dado que el autismo no tiene un marcador biolégico diagndstico, el dictamen estrictamente
clinico, basado en las manifestaciones conductuales dado por los criterios del DSM-V. El
manual del DSM-V menciona que las caracteristicas principales del trastorno del espectro
autista son el deterioro persistente de la comunicacion social y reciproca y la interaccion
social (Criterio A), y los patrones de conducta, intereses o actividades restrictivas y
repetitivos (Criterio B). Estos sintomas estan presentes desde la primera infancia y limitan o
impiden el funcionamiento cotidiano (Criterios C y D). La etapa en que el deterioro funcional
llega a ser obvio variard segun las caracteristicas del individuo y su entorno. Las
manifestaciones del trastorno también varian mucho segln la gravedad de la afeccion autista,

el nivel de desarrollo y la edad cronoldgica.?

25 Revista Mexicana de Neurociencia Publicacién oficial de la Academia Mexicana de Neurologia A.C. 2017 pg
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1.6 Tratamiento

Una vez que se ha llevado a cabo el diagnostico, lo ideal es comenzar con el tratamiento lo
antes posible, dicho tratamiento debe ser individualizado ya que se debe de ajustar a las

necesidades de cada nifio.

Los objetivos que se deben tener en cuenta, para poder emplear un correcto tratamiento en
nifos con trastorno del espectro autista deben incluir: la independencia funcional y calidad
de vida del paciente, buscando disminuir las consecuencias negativas del trastorno en si,
facilitar el desarrollo y aprendizaje del individuo, promover la socializacion, reducir
conductas disruptivas y el educar a familiares y docentes para contar con una participacion

activa de éstos durante la intervencion.

Para poder llevar a cabo el tratamiento es necesaria la participacion de un equipo
multidisciplinario que incluya a especialistas con conocimientos sobre el diagnodstico y
tratamiento de los trastornos del espectro autista, familiares, docentes y personas que
mantengan contacto directo con el nifio y que generen alguna influencia mediante sus
interacciones con éste. Los principales sintomas que han de tratarse en los pacientes con
trastorno del espectro autista son: epilepsia, agresividad, hiperactividad, irritabilidad, falta de

atencion, mala interaccion social, obsesiones y ansiedad. 2°

Se han observado diferentes tipos de tratamientos, entre ellos se encuentran las terapias como
la del lenguaje y la cognitivo-conductual, los tratamientos farmacoldgicos, los ajustes en la
dieta del nifio, los tratamientos homeopaticos, naturistas, la terapia transcraneal, tratamientos
alternativos como la equino terapia, musicoterapia e incluso uno de los mas actuales y
controvertidos que es el uso medicinal del cannabis. En paises como Estados Unidos donde
en algunos estados el uso del cannabis medicinal ya esta regulado, se han observado los
efectos positivos de dichos tratamientos en las personas con TEA. En México, actualmente

solo se permite la importacion de medicamentos y suplementos de cannabis mediante receta

26 Revista Mexicana de Neurociencia Publicacién oficial de la Academia Mexicana de Neurologia A.C. 2017 pg
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médica y tramite de permiso de importacion para uso personal en COFEPRIS y sus usos en

protocolos de investigacion.

Los tratamientos van variando con el paso de tiempo, hoy en dia se pueden encontrar
tratamientos completos e individualizados que cubren todas las areas de apoyo para personas
con TEA, sin embargo, dichos tratamientos suelen ser muy costosos e inaccesibles para una

gran mayoria de la poblacion.

Como se mencion6 anteriormente los tratamientos deben ser personalizados, y esto se refiere
también a que cada persona elige el tratamiento que mejor crea conveniente para si mismo,
o en el caso de los padres de nifios con TEA para su hijo. Los factores que influyen a la hora
de tomar una decision en cuanto al tratamiento son de diversa indole. En los casos observados
uno de los principales ejes fue la situacion econdmica, los tratamientos para personas con
TEA suelen ser costosos, unos mas que otros, aunado al tiempo que se le debe invertir. Por
otro lado, se han observado casos en que los padres no quieren darle medicamentos a sus
hijos por la creencia de que estos pueden causar dependencia, o que solo se les dan
medicamentos a las personas que han perdido sus facultades mentales. Todas las personas
con TEA deben poder acceder a uno o varios tratamientos, ya que esto les permitira facilitar

la inclusidn a la sociedad.
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Capitulo 2

Contexto sociocultural del TEA

Aunque no se tienen cifras oficiales de cuantas personas en el mundo viven con algun tipo
de Trastorno del Espectro Autista, si se ha podido concluir que esta condicion estd en constate
crecimiento. Se considera que la incidencia del autismo aumenta un 17% cada afio a nivel

mundial,?’

por lo cual distintas organizaciones, instituciones de salud, instituciones
gubernamentales, instituciones privadas e incluso organizaciones hechas por los mismos
padres y familiares de personas con autismo se han visto en la necesidad de redoblar
esfuerzos en la busqueda de métodos que permitan lograr no solo la integracion, sino la

inclusion a la sociedad de las personas con algin tipo de TEA, asi como de su familia.

Una de las acciones de mayor importancia a nivel mundial es la que tomé la Asamblea
General de las Naciones Unidas, la cual declar6 por unanimidad el dia 2 de abril como Dia
Mundial de Concienciacion sobre el Autismo, para poner de relieve la necesidad de contribuir
a la mejora de la calidad de vida de las personas con autismo, para que puedan llevar una
vida plena y gratificante como parte integrante de la sociedad. De esta manera, desde hace

128

algunos afios los dias dos de abril varios edificios se iluminan de azul*® en una muestra de

apoyo a este movimiento.

En la CDMX, por ejemplo, en 2019 las instalaciones de la Biblioteca Central de la

Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM) se iluminaron con luces azules, otras

27 Autism Speaks 2014

28 E| color azul, junto a las piezas de rompecabezas, se han vuelto los elementos simbdlicos mas importantes
que representan a este movimiento. La asociaciéon AUTISM SPEAKS, organizacion americana del sector
cientifico y de apoyo al autismo, fue quien lanzé la operacién LIGHT IT UP BLUE, ilumina en azul. De Esta
manera distintas instituciones y organizaciones declararon utilizar el color azul como simbolo del Autismo; el
color azul representa las aguas marinas las cuales en ocasiones son pacificas, serenas, pero en otras pueden
volverse inquietas e incluso turbulentas, con esto se busca hacer una alusién a las conductas de las personas
con TEA. En cuanto a las piezas de rompecabezas, lo que se busca es mostrar la complejidad que representa
el autismo. El listdon o lazo que se utiliza como elemento simbdlico de la lucha por la concienciacion del
autismo, consiste en varias piezas de rompecabezas que por lo general son de cuatro colores, azul celeste,
azul marino, rojo y amarillo, cada pieza de rompecabezas de distinto color busca reflejar no solo la complejidad
de esta condicidn, si no también, la gran variedad que existen entre las personas con TEA.
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obras arquitectonicas que han participado han sido el Edificio de Gobierno, el Angel de la

Independencia, la Diana Cazadora y las laterales de Avenida Paseo de la Reforma entre otros.

Poder concientizar a la poblacion acerca de los Trastornos Autistas es uno de los ejes
principales que permitiran facilitar la inclusion de los nifios dentro del TEA, no obstante a
pesar de los esfuerzos realizados en los ultimos afios, se ha observado por medio de la
recopilacion de datos que aunque un grueso de la poblacioén sabe que existe una condicion
llamada Trastorno del Espectro Autista, no sabe realmente lo que es, no sabe cuéles son sus
manifestaciones clinicas, no sabe como reconocer dicha condicion, y por tanto, no sabe como

aceptar y ser empatico con las personas que la tienen.

Un ejemplo de esta situacion es el indignante momento que se vividé cuando el expresidente
Vicente Fox Quesada utilizd de manera peyorativa el término “Autista” para referirse al

actual presidente Andrés Manuel Lopez Obrador.

Vicente Fox Quesada @

@VicenteFoxQue

Lépez, eres un AUTISTA!
Estas totalmente fuera de la
realidad.

Posterior a este comentario, el exmandatario ofrecid6 una disculpa publica intentando

enmendar su error.

e Vicente Fox Quesada & w5

@VicenteFoxQue

Una disculpa grande a quienes ofendi con el
calificativo'autista’, referido a Lopez sin animo
de una interpretacion diferente.

Para quienes viven esta situacion mi profundo
deseo que superen y salgan adelante!

O 5927 1:57PM-Nov 11,2019 0)
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Desafortunadamente esta es una parte de la realidad en la que viven los nifios con algun tipo

de TEA, asi como sus familias.

2.1 El Gobierno de México y el TEA

Meéxico es conocido como un pais de leyes, un pais comprometido con el bienestar de todos
sus pobladores, sus gobernantes buscan que todas las personas accedan a la igualdad de

derechos.

Para poder llevar acabo la vida social, los mexicanos nos apegamos primordialmente a la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos que es la encargada de establecer los

derechos y deberes de sus ciudadanos.

Siendo asi, La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos en su Capitulo I

dice:

De los Derechos Humanos y sus Garantias

Articulo lo. En los Estados Unidos Mexicanos todas las personas gozaran de los derechos
humanos reconocidos en esta Constitucion y en los tratados internacionales de los que el
Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias para su proteccion, cuyo ejercicio no
podra restringirse ni suspenderse, salvo en los casos y bajo las condiciones que esta

Constitucién establece.

Las normas relativas a los derechos humanos se interpretaran de conformidad con esta
Constitucion y con los tratados internacionales de la materia favoreciendo en todo tiempo a

las personas la proteccion mas amplia.

Todas las autoridades, en el ambito de sus competencias, tienen la obligacion de promover,
respetar, proteger y garantizar los derechos humanos de conformidad con los principios de
universalidad, interdependencia, indivisibilidad y progresividad. En consecuencia, el Estado
deberd prevenir, investigar, sancionar y reparar las violaciones a los derechos humanos, en

los términos que establezca la ley.
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Esta prohibida la esclavitud en los Estados Unidos Mexicanos. Las y los esclavos del
extranjero que entren al territorio nacional alcanzaran, por este solo hecho, su libertad y la

proteccion de las leyes.

Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, el género, la
edad, las discapacidades, la condicidon social, las condiciones de salud, la religion, las
opiniones, las preferencias sexuales, el estado civil, o cualquier otra que atente contra la
dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los derechos y libertades de las

personas.

Ademas de los derechos contenidos en la Constitucion, el gobierno de México da especial
importancia a los derechos de los nifios; De esta manera el 4 de diciembre del 2014 el Diario
Oficial de la Federacion, publico una nueva Ley, llamada LEY GENERAL DE LOS
DERECHOS DE NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES, cuyo objetivo es:

L. Reconocer a niflas, nifios y adolescentes como titulares de derechos, con
capacidad de goce de los mismos, de conformidad con los principios de
universalidad, interdependencia, indivisibilidad y progresividad; en los términos
que establece el articulo 1o. de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos;

Fraccion reformada DOF 03-06-2019

I1. Garantizar el pleno ejercicio, respeto, proteccion y promocion de los derechos
humanos de nifias, nifios y adolescentes conforme a lo establecido en la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos y en los tratados

internacionales de los que el Estado mexicano forma parte;
III.  Crear y regular la integracidon, organizacion y funcionamiento del Sistema

Nacional de Proteccion Integral de los Derechos de Ninas, Nifios y Adolescentes,

a efecto de que el Estado cumpla con su responsabilidad de garantizar la
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proteccion, prevencion y restitucion integrales de los derechos de nifias, nifios y

adolescentes que hayan sido vulnerados; ?°

Ahora bien, en el caso particular de los nifios con condicion del espectro Autista, el Gobierno
de Meéxico participa de varios tratados, acuerdos y leyes tanto Nacionales como

Internacionales para favorecer la integracion y la inclusion social de estos.

De esta manera, la 67.* ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD, (realizada en GINEBRA,
del 19 al 24 DE MAYO DE 2014, y de la cual México fue participe) INSTA a los Estados

Miembros a:

1) que reconozcan debidamente las necesidades especificas de las personas afectadas por
trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo en los programas y politicas
relacionados con el desarrollo en la primera infancia y la adolescencia, como parte de un
enfoque integral para abordar los problemas de salud mental y los trastornos del desarrollo

en la infancia y la adolescencia;

2) a que elaboren o actualicen politicas, leyes y planes multisectoriales pertinentes, segiin
proceda, de conformidad con lo dispuesto en la resolucion WHAG65.4, relativa a la carga
mundial de trastornos mentales, y prevean recursos humanos, financieros y técnicos
suficientes con el fin de abordar cuestiones relacionadas con los trastornos del espectro
autista y otros trastornos del desarrollo, como parte de un enfoque integral para apoyar a

todas las personas afectadas por problemas o discapacidades de salud mental;

3) a que apoyen la investigacion y las campaias de sensibilizacioén publica y en contra de la
estigmatizacion, de conformidad con lo dispuesto en la Convencion sobre los derechos de las

personas con discapacidad;

4) a que aumenten la capacidad de los sistemas de salud y de asistencia social, cuando
proceda, para prestar servicios a las personas y las familias afectadas por trastornos del

espectro autista u otros trastornos del desarrollo;

5) a que integren la vigilancia y la promocion del desarrollo del nifio y el adolescente en los

servicios de atencion primaria de salud a fin de garantizar la deteccion y el tratamiento

29 LEY GENERAL DE LOS DERECHOS DE NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES. Pg. 1
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oportunos de los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo, en funcion

de las circunstancias nacionales;

6) a que reorienten sistematicamente la atencion de salud, de modo que, en lugar de atender
al paciente en centros de estancia prolongada, se privilegien los servicios de base comunitaria

no residenciales;

7) a que, cuando proceda, refuercen los diferentes niveles de infraestructura para una gestion
integral de los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo, que incluya

atencion, educacion, apoyo, intervenciones, servicios y rehabilitacion;

8) a que promuevan la difusion de practicas dptimas y conocimientos sobre los trastornos del

espectro autista y otros trastornos del desarrollo;

9) a que promuevan el intercambio de tecnologia para prestar apoyo a los paises en desarrollo

a diagnosticar y tratar los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo;

10) a que ofrezcan atencion de salud y apoyo social y psicologico a las familias afectadas por
trastornos del espectro autista, incluidas las personas con trastornos del espectro autista y
tras- tornos del desarrollo y a sus familias en los regimenes de prestaciones por discapacidad,

cuando existan y si procede;

11) a que reconozcan la contribucion de los adultos afectados por los trastornos del espectro
autista a la fuerza laboral, y a que sigan apoyando la participacion de esos trabajadores en

colaboracion con el sector privado;

12) a que identifiquen y corrijan las disparidades en el acceso a los servicios de las personas

con trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo;

13) a que mejoren los sistemas de informacion y vigilancia sanitarias a fin de recabar datos
sobre los trastornos del espectro autista y otros trastornos del desarrollo y a que como parte

de ese proceso evalten las necesidades a nivel nacional;

14) a que promuevan investigaciones especificas para cada contexto sobre aspectos

relacionados con la salud publica y la prestacion de servicios en relacion con los trastornos
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del espectro autista y otros trastornos del desarrollo, reforzando la colaboracion internacional

en materia de investigacion para identificar las causas y los tratamientos;>°

En cuanto al &mbito Nacional, durante el sexenio del entonces presidente C. Enrique Pefia
Nieto se cre6 la LEY GENERAL PARA LA ATENCION Y PROTECCION A PERSONAS
CON LA CONDICION DEL ESPECTRO AUTISTA, la cual en su Articulo 2° declara:

“La presente Ley tiene por objeto impulsar la plena integracion e inclusion a la sociedad de
las personas con la condicion del espectro autista, mediante la proteccion de sus derechos y
necesidades fundamentales que les son reconocidos en la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos y en los tratados internacionales, sin perjuicio de los derechos tutelados

por otras leyes u ordenamientos.”!

Asi mismo, el Gobierno Federal, creo una Guia Practica Clinica de Diagnostico y Manejo de
los TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA, cuya finalidad es: establecer un referente
nacional para orientar la toma de decisiones clinicas basadas en recomendaciones sustentadas

en la mejor evidencia disponible.

Esta guia pone a disposicion del personal de salud de los tres niveles de atencion, las
recomendaciones basadas en la mejor evidencia disponible con la intencion de estandarizar

las acciones nacionales sobre:
1. Brindar Informacion acerca de los trastornos del espectro autista.
2. Identificar la poblacion en riesgo de presentar un trastorno del espectro autista.

3. Conocer los criterios clinicos para la deteccion temprana de los trastornos del espectro

autista.

4. Favorecer la integracion de equipos multidisciplinarios para la atencion del paciente y su

familia con trastornos del espectro autista.

30 67.° ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD. GINEBRA 2014. PG. 15
31 LEY GENERAL PARA LA ATENCION Y PROTECCION A PERSONAS CON LA CONDICION DEL ESPECTRO
AUTISTA. Pg. 1
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Lo anterior favorecera la mejora en la efectividad, seguridad y calidad de la atencion médica,
contribuyendo de esta manera al bienestar de las personas y de las comunidades, que

constituyen el objetivo central y la razon de ser de los servicios de salud. 3

2.2 Apoyos sociales y Gasto Publico

Segun datos del INEGI, al afio 2015 en México éramos 119 millones 938 mil 473 habitantes.
Las entidades con mayor numero de habitantes son el Estado de México, la Ciudad de México

y Veracruz.

De esta poblacion, 39.2 millones son menores de edad, este sector representa el 32.8 por
ciento de la poblacion total, de los cuales no se sabe cudntos tienen algun tipo de TEA. En
México no se cuenta con datos de Prevalencia basados en investigacion Epidemiologica. Por
demanda de atencioén clinica en el hospital psiquiatrico “Dr. Juan N. Navarro” los TEA se
situaron entre las cinco primeras causas de atencion en los tres periodos observados. (2003,

2005 y 2007).33

México tiene mas de 7 millones de personas con discapacidad. De acuerdo con cifras del
Consejo Nacional de Evaluacion de la politica del desarrollo social (CONEVAL) de 2016,
en México viven 4.3 millones de personas con discapacidad en condiciones de pobreza y

tienen tres veces mas rezago educativo que las personas que viven sin discapacidad.

Dentro de los programas sociales de apoyo a personas con alguna discapacidad, se encuentra
el “Programa Pension para el Bienestar de las personas con Discapacidad” que es parte de la
Secretaria de Bienestar del Gobierno de México, creada por el actual presidente el C. Andrés
Manuel Lopez Obrador. Este programa apoya a nifias, nifios y adolescentes, asi como jovenes
de 0 a 29 afos que tienen discapacidad permanente, y poblacién indigena de 0 a 64 afios. La
pension para las Personas con Discapacidad (PcD) es de $2,550 pesos que seran entregados
bimestralmente. Aunado a esto las personas que cuentan con la credencial de PcD pueden

obtener descuentos en algunos establecimientos, y pago de servicios como predial, agua,

32 Diagndstico y Tratamiento de los Trastornos del Espectro autista. México: Secretaria de Salud,2012.
33 Diagndstico y tratamiento de los Trastornos del Espectro Autista. México: Secretaria de Salud, 2012.
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tenencia, etc. Ademas, dicha credencial les permitira obtener beneficios con diversas

instituciones o empresas. >*

2.3 TEA y Discapacidad

A pesar de que la salud mental tiene la misma importancia que la salud fisica, en México,
¢ésta aun se sigue menospreciando, o incluso ignorando. Segun datos de la Secretaria de Salud
de la Ciudad de México (SEDESA), y la Secretaria de Salud Federal se estima que los

diagndsticos mas comunes (en cuanto a salud mental se refiere) entre la poblacion son:
*Depresion

*Trastornos de Ansiedad

*Trastorno por Déficit de Atencion

* Autismo

*Trastornos de la Conducta Alimentaria

El Autismo o los TEA son de los méas importantes actualmente debido al rapido incremento
en el nimero de nifios con esta condicion. Los TEA son una condicidon de por vida cuyas
principales manifestaciones clinicas son la presencia de alteraciones en la interaccion social,
alteraciones en la comunicacion y una importante restriccion en el repertorio de intereses,
actividades y conductas, adicionalmente los nifilos con este trastorno pueden o no,
autolesionarse o lesionar a otros, ya sean nifios o adultos. Cabe destacar que, en algunos de

los casos, los nifios con TEA presentan ademas otros trastornos, sindromes, o enfermedades,

34 Gobierno de México. Credencial Nacional para Personas con Discapacidad
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que pueden agravar su condicion. Los nifios que tienen TEA pueden ser, o no, Personas con

Discapacidad (PcD).**

La Convencion Internacional por los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas (ONU) acord6 la utilizacion del término PcD “Porque la discapacidad es una
situacion provocada en la interaccidon entre la persona, sus caracteristicas, el medio fisico y
social no habilitado para la diversidad propia de la naturaleza humana. La discapacidad no

es un atributo del ser persona humana.

La discapacidad ya no se define como una cuestion de salud o de rehabilitacion, sino de
Derechos Humanos. Esto implica una perspectiva de promover una vision positiva al abordar

el tema, y no de asistencialismo.”*¢

“Al utilizar el término, “persona con discapacidad” se hace referencia a que, el sujeto tiene

una limitacién que afecta algunas funciones, pero no la totalidad de la persona.”®’

En México, no obstante, la discapacidad sigue relacionandose con cosas negativas, como el
rechazo, la discriminacion o el bullying que pueden convertirse en un obstaculo para la
inclusion de las Personas con Discapacidad. Es de suma importancia concientizar a la
poblacion en general acerca de lo que es la discapacidad, y de los diferentes tipos que de esta

existen.

Segun la LEY GENERAL PARA LA ATENCION Y PROTECCION A PERSONAS CON
LA CONDICION DEL ESPECTRO AUTISTA publicada durante el sexenio del
expresidente Enrique Pefia Nieto la Discapacidad es un “Concepto en permanente evolucion
como resultado de la compleja interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,

en igualdad de condiciones con las demas”. Por su parte la Clasificacion Internacional del

35 Segln datos de La Organizacién Mundial de la Salud, el 50% de las personas con Autismo presentan

discapacidad intelectual.

3 GUIA GENERAL DE PREVENCION Y PREPARACION EN SITUACIONES DE EMERGENCIA PARA LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD. Pgl6

37 GUIA GENERAL DE PREVENCION Y PREPARACION EN SITUACIONES DE EMERGENCIA PARA LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDADPg17
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Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), en el apartado sobre nifios y jovenes
(CIF-NJ) “da un paso hacia adelante al incorporar la dimension social, capturando no sélo la
discapacidad sino también su efecto en la participacion y funcionamiento de las nifias y los
nifios en su entorno. La clasificacion abarca cuatro esferas principales: las estructuras del
cuerpo (por ejemplo, los 6rganos, las extremidades y las estructuras de los sistemas nervioso,
visual, auditivo y aparato locomotor); las funciones corporales (funciones psicoldgicas de los
sistemas del cuerpo, como la comprension o la memoria); limitaciones relacionadas con la
actividad (por ejemplo, caminar, trepar, vestirse); y restricciones participativas (al jugar con

sus cuidadores u otros nifios, o al realizar tareas sencillas)”*®

Asimismo sefiala que la cultura desempena un papel muy importante ya que la interpretacion

de lo que puede ser considerado un funcionamiento “normal” varia seglin el contexto...>

Cada grupo social tiene una forma diferente de concebir la cultura, por lo cual “los miembros
de otra cultura pueden concebir la naturaleza humana de modos muy diferentes™*’, “mas atn
pueden entender lo que es la dignidad humana de un modo muy distinto del nuestro y, por
consiguiente, también diferir en lo que es una afrenta moral y lo que son los derechos
humanos basicos.”*! Incluso en el seno familiar todos pueden percibir el TEA o la
discapacidad de diferente manera. Se ha observado que hay familias que no consideran los
TEA como una situacion que se debe de tratar medicamente, en un caso en particular, aunque
la familia si atendia a su hijo en instituciones publicas de salud mental, y este tenia un
diagndstico de Autismo con condiciones suficientes para poder obtener su credencial de PcD,
ellos pensaban que lo que tenia su hijo era parte del, llamado asi mismo por ellos, “Gen
Dominguez” por lo cual no requerian que tuviera la credencial de PcD, pues ellos aceptaban
su condicion incluso como una situacion comica, ya que varios integrantes de la familia
compartian ciertas manifestaciones clinicas de la condicion autista. El1 “Gen Dominguez” era

pues considerado una distincion atractiva para los miembros de la familia.

38 Estado Mundial de la Infancia. 2013. Nifios y Nifias con Discapacidad. PG63-64
39 Estado Mundial de la Infancia 2013. Nifios y Nifias con Discapacidad. Pg 64

40 Multiculturalismo y Pluralismo. Ledn Olivé. Pg.38

41 Multiculturalismo y Pluralismo. Leén Olivé. Pg.38
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En Meéxico existen diferentes organismos, instituciones, tratados y leyes dedicados a

garantizar los derechos de las PcD.

El Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las personas con Discapacidad
(CONADIS) dentro del Diagnéstico del Programa P-004, indica “En relacion a la
discapacidad existen, principalmente, dos modelos: el médico y el social. El modelo médico
plantea a la discapacidad como un defecto individual que tiene que ser curado o eliminado si
la persona quiere alcanzar capacidad plena como ser humano (Siebers, 2008). Este enfoque
sugiere que la discapacidad es una situacion que se asocia solo al individuo y que su
tratamiento se focaliza al ambito médico. En contraste, el modelo social conceptualiza a la
discapacidad como una construccion social, una deficiencia que crea la misma sociedad que
limita e impide que las personas con discapacidad se incluyan, decidan o disefien con
autonomia su propio plan de vida en igualdad de oportunidades (Victoria Maldonado, 2013).
En congruencia con este modelo, el Articulo 1 de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPCD) concibe a estas personas de la siguiente manera: “Las
personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas.” “Por otro lado, la CDPCD, en su Articulo 4, sefiala el compromiso que tienen los
Estados de "asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales de las personas con discapacidad (PCD) sin discriminacion”, asi
como realizar las adecuaciones legislativas, administrativas y de otra indole para hacer
efectivos los derechos de las PCD. Es decir, esta Convencion reconoce los derechos de estas
personas como parte del enfoque social de la discapacidad. Por su parte, en el Diagnostico
sobre la situacion de las personas con discapacidad en México presentado por la Secretaria
de Desarrollo Social (SEDESOL) se define a la discapacidad como "la consecuencia de la
presencia de una deficiencia o limitacion en una persona, que al interactuar con las barreras
que le impone el entorno social, pueda impedir su inclusion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con los demas" (SEDESOL, 2016:6). Esta definicion también se

apegaria al modelo social.”*

42 programa P-004. CONADIS Pg21
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Asi mismo, el CONADIS ha propuesto un lenguaje incluyente para poder erradicar las

palabras ofensivas hacia las Personas con Discapacidad.

MENERIAR LONEDIS

o

www.gobmsfconadis Faceboolk: Conadis Métoo Twitter CONADES_MX Instagram: conadis_mx

37



Para poder ser entendida adecuadamente, la discapacidad se divide en los siguientes

subgrupos:

DISCAPACIDAD FISICA = Hace referencia a la dificultad de la persona para moverse,
caminar, desplazarse, subir o bajar escaleras; incluye también a quienes teniendo sus piernas
no tienen movimiento o presentan restricciones para moverse, de tal forma que necesitan

ayuda de otras personas o de ayudas técnicas.

DISCAPACIDAD VISUAL = Abarca la pérdida total de la vista en uno o ambos ojos, asi
como a los débiles visuales y a los que aun usando lentes no pueden ver bien por lo avanzado

de sus problemas visuales.

DISCAPACIDAD AUDITIVA = Incluye a las personas que no pueden oir, asi como aquellas
que presentan dificultad para escuchar en uno o ambos oidos, a las que aun usando aparato

auditivo tiene dificultad para escuchar debido a lo avanzado de su problema.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL = Las personas que presentan esta discapacidad, se
caracterizan por presentar limitaciones en el funcionamiento intelectual: razonamiento,
solucién de problemas, pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas, aprender
con rapidez y aprender de la experiencia. Se caracteriza por limitaciones significativas en las
conductas adaptativas (conceptuales, sociales y practicas), que se han aprendido y se

practican por las personas en su vida cotidiana.

DISCAPACIDAD MENTAL = Las Personas con Discapacidad Mental pueden presentar
limitaciones en la conducta y el comportamiento, asi como deficiencias en el sistema
neuronal, que aunado a una sucesion de hechos que la persona no puede manejar, podrian
detonar una situacion alterada de la realidad, afectando la funcionalidad y su
comportamiento, lo que puede interferir con su capacidad de sentir, pensar o relacionarse con

los demas.®

Los nifios con TEA son muy diversos, las manifestaciones clinicas en cada caso son muy

diferentes, y el grado de las mismas igualmente lo es, por lo cual dentro de la Condicion se

43 Guia General de Prevencién y Preparacién en Situaciones de Emergencia para las personas con
Discapacidad. Pg. 15

38



pueden encontrar niflos que son altamente funcionales, nifios que incluso se consideran
“nifios genios” o “nifios prodigio”, hasta nifios que dependeran durante toda su vida de algin
cuidador. Las manifestaciones clinicas del TEA varian también dependiendo del desarrollo
propio del nifio y de las terapias, no obstante, lo que no cambia es que la condicion autista,
la cual es de por vida. Segin los datos expuestos anteriormente, y la informacién
proporcionada por autoridades de la CONADIS, los nifios con TEA si son considerados PcD;
estos mismos, sus padres o sus tutores, pueden, si asi lo desean, solicitar su credencial de
PcD la cual les servira como identificacion oficial con reconocimiento nacional, entre otros
beneficios. Es necesario aclarar que, aunque institucionalmente los nifilos con TEA son
considerados PcD, es decision del mismo, de sus familiares o tutores obtener la credencial

que lo acredite como tal.

2.4 Discriminacion y bullying

Discriminacion

Se ha observado que los nifios con TEA, asi como sus familias y cercanos se vuelven
socialmente vulnerables. En gran parte de los casos, se convierte en sujetos de critica, de

burla, de rechazo y de discriminacion.

La discriminacion se entendera como “Toda distincion, exclusion, restriccion o preferencia
que, por accion u omision, con intencion o sin ella, no sea objetiva, racional ni proporcional,
y tenga por objeto resultado obstaculizar, restringir, impedir, menoscabar, o anular el
reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos humanos y libertades, cuando se base en
uno o mas de los siguientes motivos: el origen étnico o nacional, el color de piel, la cultura,
el sexo, el género, la edad, las discapacidades, la condicion social, econémica, de salud o
juridica, la religion, la apariencia fisica, las caracteristicas genéticas, la situacion migratoria,

el embarazo, la lengua, las opiniones, las preferencias sexuales, la identidad o filiacion
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politica, el estado civil, la situacion familiar, las responsabilidades familiares, el idioma, los

antecedentes penales o cualquier otro motivo;” #4

La condicion del Espectro Autista es practicamente invisible (en ocasiones, ni siquiera los
profesores de las escuela pueden identificar a los nifios que la presentan, si no hasta que
preguntan a los padres sobre las actitudes que ven en los nifios), este motivo ha llegado a ser
uno de los detonantes de la discriminacion, ya que se ha observado en diferentes casos que
las personas miran a los nifios con TEA como malcriados, berrinchudos o caprichosos, sin
saber que realmente pueden estar pasando por una crisis sensorial. Por otro parte, se ha
observado a padres que no permiten a sus hijos neurotipicos jugar con nifios con TEA debido

a que los consideran “raros” o incluso “peligrosos”.

Las familias de los nifios también son objeto de discriminacion, pues estas llegan a ser
excluidas incluso dentro de la misma familia extensa. En uno de los casos observados la
madre de un nifio con TEA fue violentada por parte de la familia del padre, refiriendo que

era culpa de ella que el nifio “naciera mal” y que “ni ella ni su hijo eran parte de esa familia”.

Es un hecho innegable que los nifios con Autismo, sus familias y cercanos padecen en
diferentes grados la discriminacion. Es urgente reorientar las politicas publicas a fin de
erradicar esta practica, ya que las consecuencias de la misma pueden ser catastroficas. Se ha
observado que algunos nifios con autismo pueden llegar a desarrollar problemas psicologicos
debido a la discriminacion, de la misma manera, en el caso de los padres y cercanos de los
niflos con Autismo, hay quienes han llegado a sufrir problemas psicoldgicos, asi como fisicos
entre los cuales se encuentran el estrés, la ansiedad, el aislamiento social, problemas de

insomnio, colitis, contracturas musculares y gastritis entre otros.

44 Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacién. Comisién Nacional de los Derechos Humanos.
México 2018. Pg. 6
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Bullying

Ademas de la discriminacion y el rechazo social que viven los nifios con TEA y sus familias
existe otro tipo de discriminacién, la que se da en las escuelas entre nifios que son

generalmente de la misma edad.

En las instituciones o centros de educacidon, ya sean publicos o privados puede asistir
cualquier nifio sin importar que este tenga alguna condicion u enfermedad, siempre y cuando
la misma se lo permita. Las reglas en cualquiera de estos planteles apuntan siempre hacia el
respeto de los compaiieros, asi como de sus profesores y demas personal ya que esto es una
norma social que permite la sana convivencia, no obstante, existe un problema que
actualmente estd completamente fuera de control, llegando al punto de provocar varias
muertes, El bullying. Este “es una forma de violencia entre pares (estudiantes) en el ambiente
educativo. El bullying es una forma de discriminacion de unos estudiantes hacia otro u otros
por sus caracteristicas o su forma de vida: orientacion sexual, identidad de género,
nacionalidad, situacién migratoria, etnia, sexo, condicidon socioecondémica, condicion de
salud, discapacidad, creencias religiosas, opiniones, practicas basadas en estigmas sociales,
embarazo, entre otras. Se manifiesta en comportamientos o conductas repetidas y abusivas
con la intencion de infringir dafio por parte de una o varias personas hacia otra, que no es
capaz de defenderse a si misma. La situacion de bullying es presenciada por observadores o
testigos. Puede ser violencia de tipo verbal, fisico, psicoldgica, de indole sexual, material, o
cibernética. El bullying afecta toda la comunidad educativa: deteriora la convivencia. Tiene
consecuencias negativas en el bienestar, desarrollo y el ejercicio de los derechos de nifias,
nifios, adolescentes y jovenes estudiantes. Por todo lo anterior el bullying es una violacion

de los derechos de las nifias, nifios y adolescentes.”™

Cualquier estudiante puede ser victima del bullying y sus consecuencias, sin embargo, en el
caso de los nifios con TEA, las posibilidades aumentan, se cree que aproximadamente el 46%

de ellos son victimas de bullying.*®

4 Protocolo de actuacidn en situaciones de bullying. UNICEF. Pg. 4
46 Revista TIMES 2012
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Los nifios con TEA en menor o mayor grado cuentan con alteraciones en la interaccion, el
lenguaje y el comportamiento, por lo cual desarrollan situaciones que los demas nifios pueden
considerar “extrafias”. En la CDMX, por ejemplo, se observo un caso en un colegio en el que
los nifios neurotipicos no querian jugar con un nifio con Autismo ya que este no entendia las
reglas ni los roles de los juegos rapidamente, era necesario explicarle varias ocasiones, o
incluso ejemplificarle para que pudiera entender la finalidad del juego. En otro caso los nifios
no querian jugar con su compaiero con autismo, ya que este era muy efusivo, y tenia varios

movimientos repetitivos.

Dentro del bullying, existe una modalidad de acoso entre los estudiantes que puede acarrear
consecuencias aun mayores, el Cyberbullying. Este “Deriva de un acoso escolar o en la vida
real. El uso de medios tecnolégicos, lo convierte en un ataque las 24 horas del dia.”*’ En el
caso del Cyberbullying, una publicacion puede ser vista por millones de personas en muy
poco tiempo, y quedar registrada por un tiempo prolongado, por lo cual puede sobrepasar el
ambito escolar. En uno de los casos investigados se observo que un compafiero neurotipico
de 8 afios hacia Cyberbullying repetidamente a otro compafiero con TEA de la misma edad,
aunque los padres intentaron resolver la situacion de manera pacifica y con respeto hacia
ambos nifios, el pequefio con TEA sufrio dafio psicoldgico, por lo cual tuvo que ser cambiado
de escuela y llevado a terapia psicologica. El nifio neurotipico por su parte recibi6 una charla
por parte de la maestra incitdndolo a respetar a todos sus compafieros. Cabe aclarar que en

este caso la directora del colegio fue notificada, pero no llevé a cabo ninguna accion.

Una de las herramientas con las que se cuenta actualmente para manejar este tipo de
situaciones es el Protocolo de Actuacion en Situaciones de Bullying de la UNICEF, contar
con este tipo de herramientas es de gran importancia ya que permite a las familias saber cual

es el procedimiento que se debe llevar a cabo para terminar con estas practicas.

47 SEGOB. Informacién sobre CIBERDELITOS.
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2.5 Acerca de la integracion y la inclusion

Los nifios con TEA al igual que los nifios neurotipicos son parte importante de la sociedad
mexicana, por lo cual las politicas publicas actuales estan enfocadas en lograr su integracion

e inclusion.

Segun la LEY GENERAL PARA LA ATENCION Y PROTECCION A PERSONAS CON
LA CONDICION DEL ESPECTRO AUTISTA la Integracion es “Cuando un individuo con
caracteristicas diferentes se integra a la vida social al contar con las facilidades necesarias y
acordes con su condicion;” y la Inclusion es “Cuando la sociedad actia sin discriminacion ni
prejuicios e incluye a toda persona, considerando que la diversidad es una condicion

humana;”

“La preocupacion por la inclusion se basa en el reconocimiento de que todos los nifios y las
nifas son miembros plenos de la sociedad; de que cada nifio es un individuo unico a quien
asiste el derecho de que le respeten y le consulten; de que todos tienen habilidades y
aspiraciones que vale la pena apoyar, asi como necesidades que hay que satisfacer; y de que

sus aportes deben ser valorados y promovidos.

La inclusion requiere que la sociedad facilite el acceso a la infraestructura fisica, la
informacion y los medios de comunicacion, a fin de que todos los puedan utilizar; erradicar
la discriminacion con el objeto de que nadie se vea forzado a sufrirla; y brindar proteccion,
apoyo y servicios para que todos los nifios y nifias con discapacidad disfruten de sus derechos,

al igual que todos los demas nifios.

La inclusion va mas alla de la “integracion”. Esta implica incluir a los nifios y nifias con
discapacidad en un marco preexistente de normas, dado que son los propios nifios y nifias
quienes sufren las limitaciones que les impone una sociedad, un contexto y un entorno no
inclusivos y que no les ofrecen oportunidades para disfrutar plenamente sus vidas y alcanzar

todo su potencial.”*

48 programa para la Integracion al desarrollo de las personas con Discapacidad del Distrito Federal. 2014-
2018. Pg.24
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Una de las mas actuales acciones que se han tomado por parte del Gobierno de México y el
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (SNDIF) para promover la

inclusion, fue la Feria de la Inclusidn, la cual, bajo el lema “La Inclusion, un trabajo de todas

y todos”, se llevo a cabo el dia 16 de noviembre de 2019 en el Zdcalo de la CDMX, el evento
fue gratuito y abierto a toda la poblacion. El objetivo de esta feria fue crear “un espacio de
sensibilizaciéon y apoyo en materia de derechos humanos, desarrollo e igualdad de

oportunidades para personas con discapacidad.”*’

En la feria se pudieron encontrar diversas actividades en materia de accesibilidad, cultura,
recreacion, deporte e inclusion laboral, dichas actividades estuvieron enfocadas en la
discapacidad motriz, la intelectual, la psicosocial, la auditiva y la visual. Asi mismo, se
impartieron talleres de sensibilizacion sobre temas “como el autismo, odontologia inclusiva
y manejo de sillas de ruedas; rehabilitacion sexual, estimulacion temprana, donacion de
ayudas funcionales, exhibicion de scooters, pelucas para enfermos de cancer, valoracion del
lenguaje en pacientes pediatricos, empoderamiento y actividades ludicas,”*%entre muchas

otras actividades.

La feria tuvo éxito en cuanto a la asistencia ya que hubo una gran cantidad de participantes,
tanto personas sin ninguna discapacidad, asi como personas con distintos tipos de

discapacidad, sin embargo, en la misma se observo que aun falta mucho trabajo por hacer.

49 Gobierno de México. Feria de la Inclusién 2019
0 Gobierno de México. Feria de la Inclusion 2019
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A pesar de que las personas participaban en los talleres de sensibilizacion, los comentarios
de algunas de ellas eran ofensivos, incluso con tonos de burla hacia las PcD; Asimismo, se
observo a familias que incitaban a sus hijos a violentar a los nifios con discapacidad por lograr
ganar un lugar delante de la fila, incluso hubo quien abiertamente afirmo solo haber asistido

por las cosas que iban a regalar.

Si cosas como estas suceden en una feria de Inclusion, ;Qué es lo que realmente sucede en
la vida diaria? ;A qué se deben enfrentar los nifios TEA? ;Qué es lo que se debe hacer para
garantizar la Integracion y la Inclusion de este grupo de nifios que esta en amplio

crecimiento?

Los nifios con TEA en mayor o menor medida se encuentran con obstaculos a la hora de
integrarse a la sociedad, las principales manifestaciones clinicas de este hacen que la
integracion se vuelva una tarea de tiempo completo, ya que los nifios deben de adaptarse a
las normas establecidas. En el caso de los colegios, los nifios deben permanecer sentados
durante la clase y prestar atencion a la misma, sin embargo, se ha observado que para algunos
nifios con TEA esto se vuelve sumamente dificil, debido a los movimientos repetitivos

propios de la condicion.

Integrar e incluir a los nifios con TEA puede radicar en hechos que para algunos pueden
parecer muy pequefios o simples, pero que en verdad hacen la diferencia, como el hecho de
poder participar de los juegos a la hora del recreo, poder ser escuchado sin temor a la burla,

o poder compartir sus temas de interés.

Otras de las medidas adoptadas para la inclusion son por ejemplo las realizadas por la RED
DE MUSEOS PARA LA ATENCION A PERSONAS CON DISCAPACIDAD, la cual nace
en 2013 por iniciativa de los museos de Arte Popular y el Templo Mayor “con el objeto de
construir una red solidaria de museos y espacios culturales dedicados a la promocion del
patrimonio y la cultura, que ayude a revertir la actual marginacién de las personas con
discapacidad de los eventos y actividades que se ofrecen convencionalmente. ” A esta RED
se han sumado ya mas de 40 museos, un jardin botanico y tres zoologicos, tanto en la CDMX

como en otros estados de la Republica “quienes, con apoyo de instituciones publicas y
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privadas dedicadas a la atencion a PcD, trabajan para desarrollar estrategias inclusivas e

integrales en cuanto al acceso a la cultura.”!

La lucha por lograr la inclusion ha llegado ya hasta los cines, de esta manera, vemos que
CINEPOLIS cuenta con “funciones incluyentes”, lo cual significa que la funcién cuenta con
un ambiente adaptado para personas con TEA, discapacidad intelectual u otros trastornos del

desarrollo.

Asi mismo en México existen diversas instituciones, organizacion, o fundaciones publicas o
privadas, creadas en ocasiones por los mismos padres de los nifios con TEA, dedicadas a la
integracion e inclusion de estos nifios. Es necesario seguir fortaleciendo los centros que ya
existen y poder crear nuevos centros que sean accesibles para toda la poblacion, para que de

esta manera se logre ser un pais incluyente.
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2.6 El nino como ser social

En México se celebra a los nifios cada 30 de abril, sin embargo, a nivel mundial el dia del
nifio es celebrado el 20 de noviembre, fecha en la que la Asamblea General de la ONU aprobd
la Declaracion Universal de los Derechos del Nifio en 1959, asi como la aprobacion de la

Convencion de los Derechos del nifio en 1989.

“Esta Convencion, la mas universal de los tratados internacionales, establece una serie de

derechos para los nifios y las nifias, incluidos los relativos a la vida, la salud y la educacion, el
derecho a jugar, a la vida familiar, a la proteccion frente a la violencia y la discriminacion, y a que

se escuchen sus opiniones.

Todos los miembros de nuestra sociedad —padres y madres, personal docente y sanitario,
dirigentes gubernamentales, lideres religiosos, personalidades de la politica, el mundo
empresarial, la sociedad civil y los medios de comunicacion— desempefian un papel clave en el

bienestar de la infancia.

Asi, este Dia Mundial nos ofrece un punto de partida para llevar a cabo medidas inspiradoras para
defender, promover y celebrar los derechos del nifio a través de didlogos y acciones que

construiran un mundo mejor para los nifios.”>?

Procesos de socializacion en los niiios

Los nifios desde que son pequeilos comienzan un proceso llamado socializacion. Este proceso

es “através del cual el individuo se hace miembro del grupo social al cual pertenece y aprende

52 UNICEF. DIA UNIVERSAL DEL NINO.
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todo un conjunto de normas, de diversa indole, que le permite comportarse y ser aceptado

como miembro del grupo.”

Los nifios ademds cuentan con una cultura, ya que desde que nacen estdn inmersos en ella.
La cultura “sirve para nombrar el camulo de conocimientos, técnicas, creencias y valores,
expresados en simbolos y practicas, que caracterizan cualquier grupo humano, y que suele
transmitirse -aunque no mecanicamente- en el tiempo (de una generacion a otra) y en el

espacio (de un lugar a otro).”>*

2.6.1 La familia

En México, el concepto de familia ha variado mucho en los ultimos afios, actualmente se
conocen varios tipos de familia dentro de los cuales se pueden mencionar la familia joven sin
hijos, la familia extensa, (conformada por los abuelos, los padres, los hijos, los tios y los
primos) la familia nuclear, (compuesta por Madre, Padre e hijo (s)), la familia monoparental
(es la que se integra por uno solo de los progenitores: la madre o el padre, y los hijos. En ésta,
los hijos pierden el contacto con uno de los padres, ya sea prolongada o definitivamente.) la
familia homoparental, (conformada por padres del mismo sexo con hijos (bioldgicos o
adoptivos) o sin ellos.) la familia ensamblada, (aquellas familias integradas por familias
reconstituidas, por dos familias monoparentales, por miembros de nucleos familiares previos,
que al separarse se unen nuevamente, de hecho o de derecho, con nuevas personas o grupos

familiares formando el ensamble o una nueva estructura familiar.),entre otras.

Los seres humanos desde el momento del nacimiento necesitamos de una familia (sea cual
sea de las diferentes que existen) para poder sobrevivir. La familia es muy importante, ya que
es la encargada de proporcionar los elementos necesarios para el desarrollo del nifio, asi
mismo, es la encargada de ensefiarle el proceso de socializacion y de transmitirle la cultura a

la cual pertenece.

53 Luis Enrique Lopez. Lengua. Materiales de apoyo para lo formacion docente en educacién intercultural
bilinglie. 1989. Pg 29
54 Ledn Olivé. Multiculturalismo y Pluralismo.
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Los Derechos Humanos de nifias, nifios y adolescentes estan previstos en la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, en los tratados internacionales y en las demas
leyes aplicables, esencialmente en la Convencion sobre los Derechos del Nifio y en la Ley
General de los Derechos de Ninas, Nifios y Adolescentes, la cual reconoce a nifias, nifios y
adolescentes como titulares de derechos y, en su articulo 13, de manera enunciativa y no

limitativa sefiala que todos los nifios tienen “Derecho a Vivir en Familia”.

En el caso de los nifios con TEA la familia no solo se encargard de ensefiarles las normas
sociales, transmitirles la cultura a la cual pertenece, y brindarles todo el amor y el apoyo
posible® sino también, serd la responsable de que su hijo cuente con un diagndstico y un

tratamiento adecuado, que le permita llevar una vida digna.

La socializacion en los nifios con TEA comienza igual que la de un nifio neurotipico, ya que
en los dos primeros afios de vida es poco frecuente que los padres o familiares del menor se
den cuentan que algo sucede con el mismo, de esta manera el nifio pequefio es estimulado
para que comience a adaptarse a las normas, las creencias y los valores establecidos por su
familia. Mientras el nifio va creciendo, va adquiriendo habilidades, sin embargo, también
comienza a hacerse visible el patron de conductas autistas, es en este momento donde la
familia puede comenzar a notar alteraciones, no obstante, hay familias que no notan cambios
en sus hijos, sino hasta que ingresan a la escuela. Lo ideal es que la familia busque un
diagnostico y un tratamiento en cuanto noten que algo estd sucediendo con el nifio, ya que
¢l, al igual que cualquier otro nifio debe continuar con el proceso de socializacion, y tener un
diagnostico y un tratamiento adecuados facilitaran no solo dicho proceso sino también la

integracion de éste a la sociedad.

55 Se ha observado que las familias de nifios con TEA pueden tener reacciones diversas al enterarse del
diagndstico de los mismos. Por un lado, puede haber familias que rechazan el diagndstico, o incluso pueden
rechazar al mismo nifio, o caso contrario familias que sobreprotegen al menor.
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2.6.2 La escuela

La escuela suele ser conocida como la segunda casa, y es que los nifios pasan gran parte del
dia en ella. En la escuela se aprenden no solo las materias, sino también una serie de valores
y normas que sobrepasan el ambito escolar. La escuela ocupa también un lugar muy
importante en el proceso de socializacion de los nifios con TEA, y es por eso por lo que es

imprescindible contar con escuelas que realmente sean Inclusivas.

El gobierno de México procurando siempre el bienestar de la poblacion infantil, ha

promulgado recientemente la Ley General de Educacion, la cual en su articulo 1°:

“garantiza el derecho a la educacion reconocido en el articulo 3° de la Constitucion Politica
de los Estados Unidos Mexicanos y en los Tratados Internacionales de los que el Estado
Mexicano sea parte, cuyo ejercicio es necesario para alcanzar el bienestar de todas las

personas.”>¢

Asi mismo, en el articulo 7° se puede observar que: “Corresponde al Estado la rectoria de la

educacion; la impartida por esté, ademas de obligatoria sera:

L. Universal, al ser un derecho humano que corresponde a todas las personas por
igual, por lo que:
a) Extendera sus beneficios sin discriminacion alguna, de conformidad con lo dispuesto
en el articulo 1° de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, y

b) Tendra especial énfasis en el estudio de la realidad y las culturas nacionales;

II. Inclusiva, eliminando toda forma de discriminacion y exclusion, asi como las
demas condiciones estructurales que se convierten en barreras al aprendizaje y la

participacion por lo que:

a) Atenderd las capacidades, circunstancias, necesidades, estilos y ritmos de aprendizaje

de los educandos;

6 LEY GENERAL DE EDUCACION. Pg. 1
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b) Eliminara las distintas barreras al aprendizaje y a la participacion que enfrentan cada
uno de los educandos, para lo cual las autoridades educativas, en el ambito de su
competencia, adoptaran medidas en favor de la accesibilidad y los ajustes razonables;

¢) Proveerd de los recursos técnicos-pedagdgicos y materiales necesarios para los
servicios educativos, y

d) Establecera la educacion especial disponible para todos los tipos, niveles,
modalidades y opciones educativas, la cual se proporcionard en condiciones
necesarias, a partir de la decision y previa valoracion por parte de los educandos,
madres y padres de familia o tutores, personal docente y, en su caso, por una

condicion de salud;’’

“En México el componente educacion especial atiende a alumnas y alumnos con
discapacidad; con dificultades severas de aprendizaje, de conducta o de comunicacioén y con
aptitudes sobresalientes y/o talentos especificos”.’® El tratar de proporcionar educacion
adecuada a todos los nifos, puede resultar muy complicado, ya que existen distintas

Necesidades Educativas Especiales.

En el caso de los nifios con TEA, se ha observado que en ocasiones se pueden presentar
dificultades en el aprendizaje, principalmente por las alteraciones del lenguaje; se ha
observado también que hay nifios que toman las érdenes de manera literal, por lo cual, llegan
a cometer errores al momento de realizar las actividades escolares, asi mismo, se ha
observado que para algunos es sumamente dificil poder concentrarse, o mantener la atencion.
Esto sumado a que algunos de ellos presentan rutinas, 0 movimientos estereotipados; por otra
parte, las alteraciones en la socializacion juegan también un papel muy importante, pues para

algunos niflos con TEA, les es dificil interactuar con sus compaifieros.

Segun la Secretaria de Educacion Publica, en México, la educacion especial incluye la
asesoria, orientacion y acompafiamiento a docentes y directivos de educacion basica, asi

como la orientacion a las familias.

Los servicios educativos escolarizados se brindan en:

S7LEY GENERAL DE EDUCACION. Pg. 3
58 SEP. Boletin #153 Reunidn Nacional de Educacién Especial 2019.
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*Centro de Atencion Multiple (CAM). En estos se brinda atencion escolarizada integral a
nifos, niflas y jovenes con discapacidad, discapacidad multiple o trastornos graves del

desarrollo, condiciones que dificultan su ingreso en escuelas regulares

*La Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular (USAER), hoy en dia UDEEL
Es una instancia técnico-operativa de la Educacion Especial, conformada por un Director,
Maestros de Apoyo, Psicologo, Maestra de Comunicacion y Trabajadora Social. En el marco
de la Educacion Inclusiva, proporciona los apoyos técnicos, metodologicos y conceptuales
que garanticen una atencion de calidad a la poblacion escolar y particularmente a aquellas
alumnas y alumnos que enfrentan barreras para el aprendizaje y la participacion, y que se
encuentran en riesgo de exclusion: poblacion con discapacidad o con capacidades y aptitudes
sobresalientes, asi como aquéllos que en los diferentes contextos, se les dificulta acceder o

participar en las oportunidades de aprendizaje de los campos de formacion.

La USAER se ubica en escuelas de educacion regular. Brinda orientacion, asesoria y
acompafiamiento, en corresponsabilidad, a docentes y directivos, ademas de asesoria a padres
de familia. Los servicios de apoyo estdn orientados al desarrollo de escuelas y aulas
inclusivas mediante el énfasis en la disminucién o eliminacion de las barreras para el

aprendizaje y la participacion que se generan en los contextos.>
*Instituciones, Asociaciones y organizaciones dedicadas a la educacion de nifios con NEE.

Sin embargo, se ha observado que las USAER-UDEEI no tiene suficientes maestros para
cubrir a todos los nifios que necesitan este apoyo. Asi mismo, se ha observado que la mayoria
de los maestros de escuelas regulares, ya sean publicas o privadas no estan bien capacitados
o preparados para recibir a nifios con TEA. En el caso de las instituciones dedicadas
especialmente a la educacion de nifios con TEA, suelen ser muy buenas pero muy costosas

por lo cual, una gran mayoria de nifios no pueden asistir a ellas.

Meéxico se encuentra ahora mismo en un proceso de transicidn, en cuanto a educacion se

refiere, “En materia de inclusion y equidad, el Secretario de Educacion Publica, Esteban

59 Gobierno de México. Secretaria de Educacion Publica.
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Moctezuma Barragan, manifestd que la construccion de la Nueva Escuela Mexicana, asi
como la implementacion del Acuerdo Educativo Nacional, deben caracterizarse por construir
con todos y para todos; reducir las brechas de desigualdad, y coadyuvar al logro educativo

de nifias, nifios, adolescentes y jovenes.”*

Por su parte, la Subsecretaria de Educacion Bésica, participa de manera activa en la
definicion de la Estrategia Nacional de Educacion Inclusiva, de la Direccion General de

Desarrollo Curricular (DGDC) con base en seis lineas de accion:

. Eliminacion de barreras que limitan la participacion y el aprendizaje.
. Desarrollo de modelos de atencion con enfoque inclusivo.

. Compromiso con los agentes educativos.

. Informacion oportuna para la toma de decisiones.

. Centros educativos accesibles.

. Estrategias de vinculacion a favor de la inclusion intersectorial 6!

Si bien es cierto que en México se estan llevando a cabo acciones para poder llegar a una
Educacioén Inclusiva, también es cierto que, en este momento, la Inclusioén de los nifios con
TEA en escuelas regulares, contintia siendo muy dificil. La mayoria de los nifios con TEA
que van a escuelas regulares, no cuentan con los elementos, o el apoyo necesario para su
correcto desempeiio escolar y aprendizaje; sumado a esto, se encuentra el elevado porcentaje

de nifios con TEA victimas de bullying.

Se ha observado que, en una gran cantidad de casos, los nifios con TEA tienen que ser

cambiados de escuela (tanto publicas, como privadas), ya sea en una o en varias ocasiones,

60 SEP. Boletin #153 Reunidn Nacional de Educacién Especial 2019.
61 SEP. Boletin #153 Reunidn Nacional de Educacidn Especial 2019.
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en la busqueda de mejores oportunidades. Asi mismo se ha observado que en ocasiones son
los mismos maestros o los padres de nifios neurotipicos, los que buscan que los nifios con
TEA sean cambiados de escuela. En un caso en particular, la madre de un nifio neurotipico
se dio a la tarea de reunir firmas de los padres de los compaiieros de su hijo, para exigir al
colegio la expulsion de una nifia con TEA, argumentando que la nifia cada cierto tiempo

emitia una especie de grito, lo cual asustaba y distraia su hijo.

Los nifios con TEA al igual que todos los nifios tienen el derecho y la obligacion de asistir a
la escuela, esta es, “un lugar donde los estudiantes aprenden aspectos sociales y se forman
culturalmente. Por lo mismo, cada relacion social que un estudiante entable con sus pares,
docentes u otros actores de la misma comunidad escolar coadyuva para la construccion de

una sociedad plural, democratica, responsable, justa, incluyente y equitativa.”®?

2.6.3 Las terapias

Como ya se menciono anteriormente existen muchos tipos de terapias las cuales son de gran
ayuda ya que gracias a ellas los nifios con TEA pueden lograr mejoras en las areas afectadas,
principalmente en la interaccion y el lenguaje, lo cual a su vez les permite facilitar el proceso

de socializacidn.

Se ha observado que la intervencion temprana e integral, permite a una gran mayoria de nifios
con TEA, alcanzar su maximo potencial y llevar una vida digna. En México, sin embargo,
muy pocas familias son las que pueden permitirse costearles a sus hijos terapias o

tratamientos integrales.

Las terapias en los centros gratuitos suelen darse demasiado espaciadas, ademds de que

pueden llevarse un tiempo bastante prolongado por lo cual se ha observado que en algunos

62 PNCE. Escuela libre de Acoso. 06 de Septiembre del 2017.
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casos los familiares de los nifios con TEA dejan de llevarlos a las mismas, lo cual causa un

efecto negativo en el nifio.

Actualmente y debido al gran aumento de casos de nifos con la Condicidon Autista, se pueden
encontrar una gran cantidad de centros, asociaciones o grupos entre otros, dedicados a ofrecer
terapias, los precios son muy variados, van desde los gratuitos, hasta los que son

practicamente inaccesibles para la mayoria de la poblacion.

Cada nifio con TEA merece tener acceso a las terapias que le permitan lograr un desarrollo
optimo, estas son un elemento que indudablemente permite facilitar la inclusion del mismo

a la sociedad.
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Familia Aguilar Arredondo

Capitulo 3

Historias de vida.
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Emiliano Cazares Aguilar de 9 afios y Leonel Cazares Aguilar de 7 afios viven en la CDMX,
son hermanos y ambos tienen diagndstico de TEA. Son hijos de Maria del Carmen Aguilar
Arredondo quien actualmente se dedica a cuidarlos, a trabajar algunos dias a la semana, a
impulsar la concienciacion del Autismo, y, espera pronto poder cursar una carrera
universitaria. Carmen y sus hijos viven con los padres de ésta, con su hermana menor y con
el esposo de su hermana menor. Los abuelos maternos de Emiliano y Leonel han sido un gran
apoyo para estos y para Carmen. Fidencio Aguilar que es el abuelo, apoya a Carmen moral
y econémicamente, Maria Elena Arredondo Barajas que es la abuela apoya a Carmen en el
cuidado de sus hijos y en la educacion de los mismos, asi como Liliana Aguilar Arredondo

que €S Su hermana menor.

El primer embarazo de Carmen se dio a los 21 afios, y su segundo embarazo a los 23. Carmen
manifiesta que durante ambos embarazos gozaba de buena salud, y que ambos embarazos
transcurrieron con normalidad, sin embargo, durante el parto hubo un poco de
complicaciones. Carmen indic6 que, durante su primer parto, en la que fue su ultima revision
médica, observaron que ya tenia poco liquido amniotico por lo cual fue necesario ingresarla
a cesarea de manera urgente, ademas de que se le habia subido la presion. En el segundo
parto, la Ginica complicacidén que tuvo fue que de nuevo se le subio la presion, sin embargo,
ninguno de los dos bebés tuvo sufrimiento fetal por lo cual la madre y los bebés, cada uno en

su tiempo, fueron dados de alta rapidamente.

Carmen comenta que el desarrollo inicial de su primer hijo Emiliano fue normal, que todo
transcurrid de la manera habitual, y que lo tnico que les costo trabajo fue que dejara el paiial,
lo cual lo logré hasta la edad de tres afios que fue cuando ingresé a una guarderia. En la
guarderia solo dur6 semana y media ya que le dijeron que Emiliano tenia déficit de atencion,
que no atendia a la clase y que estaba muy disperso. Para esas fechas, Carmen comenta que
empezaba a notar algunas cosas raras en su hijo, sobre todo se percatd que le costaba trabajo

socializar, y que era muy selectivo con las personas con las que queria hablar.

La abuela de Emiliano y su hermana comentan que en algin momento, cuando Emiliano era
un bebé, ellas llegaron a pensar que quizas iba a ser un nifilo genio, pues comentan que en
una ocasion cuando lo estaban bafiando le decian “haber deme un tamalito de dulce” a lo cual

¢l bebé Emiliano respondia estirando una piernita para darles el pie para que se lo lavaran,
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posteriormente la abuela le decia “ahora deme un tamalito de verde”, a lo cual Emiliano

estiraba la otra pierna para darles el otro pie para que se lo lavaran.

La abuela de Emiliano comenta que ella nunca habia visto hacer eso a un bebé tan pequeio

como lo era en ese entonces Emiliano.

A los cuatro anos, Emiliano ingresa al Kinder donde tuvo problemas de socializacion, pero
Carmen comenta que no le busco un tratamiento en ese momento pues penso que era porque
no tenia mas compafiia, ademas de que solo convivia con adultos y que por eso no sabia como

relacionarse con los demas nifios.

En el caso de Leonel, su segundo hijo, Carmen indica que durante su primer afio de vida todo
fue normal, que habldé y camind de la manera esperada, sin embargo, a los dos afios
aproximadamente, este dejo de hablar, pero ella pens6 que era porque estaba muy consentido
ya que su abuela le daba todo y no lo forzaba a hablar, no obstante, para los dos afios y medio
empez0 a presentar nuevos sintomas que les causaron inquietud, siendo uno de los mas
angustiantes la autoagresion; otros de los sintomas que presentd fueron los siguientes: no
media el peligro, comenz6 a ordenar los objetos por tamanos y colores, era un poco agresivo,
se tapaba los oidos, cuando hacia popd se metia la mano al pafial y embarraba su popd por
todos lados sin importarle que le llamaran la atencion, hacia movimientos con sus manos, y,
se sentaba en la escalera desde donde podia ver, a través de la ventana las ramas del arbol
moverse, a lo cual él respondia balanceandose de delante hacia atras. En ese momento, cuenta
Carmen, que su hermana menor le mostro un reporte sobre autismo, le dijo que lo leyera pues
eso era lo que tenia su hijo Leonel. De esta manera, Carmen comenz6 a notar que muchas de
las caracteristicas del reporte coincidian con las de su hijo, por lo cual decidi6 llevarlo al

IMSS para que lo comenzaran a tratar.

En el IMSS le dijeron que efectivamente Leonel tenia Autismo por lo que lo mandaron a
terapia de lenguaje, sin embargo, dias después le hicieron una tomografia y le dijeron que
siempre no tenia Autismo, que solo eran problemas de lenguaje. Ante esta situacion Carmen
indica que no se quedo satisfecha pues ella habia leido que el Autismo no se puede
diagnosticar por medio de una tomografia, por lo cual, recurri6 a otra institucion para buscar
un diagnodstico. Fue asi como solicitdé una cita en el Centro Integral de Salud Mental

(CISAME) donde comenzaron a valorar a Leonel; la valoracion duro aproximadamente 5
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sesiones entre el Paidopsiquiatra y el Psicologo, y posterior a esto, Carmen recibio el
diagnostico de Leonel, a la edad de 4 afios, una vez con el diagnostico comenzaron a recibir

las terapias.

Ademas de las terapias, Carmen recibio un taller psicoeducativo, donde se dio cuenta que su
hijo Emiliano también tenia muchas caracteristicas pero del Sindrome de Asperger, que
también es parte de los TEA, mas aun cuando fueron a una funcién de cine donde los chicos
con Asperger eran los encargados de cobrar en la taquilla, dar las palomitas, y de hacer los
ingresos a la sala, ella encontr6 muchas caracteristicas en ellos que veia también en su hijo,
pero termind convencida después de ver un cortometraje llamado mundo ASPIE, donde
parecia que el caso de un chico llamado Marco, era mas bien el caso de su hijo Emiliano.
Debido a esto, decide sacar una cita en el CISAME esta vez para Emiliano, después de las
valoraciones pertinentes, este recibe, a la edad de 6 afios el diagndstico de Sindrome de

Asperger.

Carmen manifiesta que cuando recibid los diagndsticos de los nifios, ella se encontraba en
depresion porque se habia separado del padre de los mismos, comenta también que ellos
peleaban mucho, y que €l varias veces la habia amenazado con irse de la casa y dejarlos, pero
que por algin motivo se encontentaban y terminaba quedandose, hasta que lleg6 un dia que
le dijo a Carmen que ya estaba harto y que la iba a dejar, y esta vez, tomo sus cosas y se fue,
sin embargo, Carmen aclara que €l ya se habia ido antes de que ésta comenzara a tratar a los
nifios, pero también manifiesta que €l no acepta que los nifios tengan un trastorno, ¢l siempre
dice que ellos estan bien, que ella es la que los quiere enfermar, y en consecuencia nunca ha

asistido, o se ha involucrado en alguna terapia.

Asi mismo indica que cuando le dieron el diagndstico, ella puso en una balanza que valia
mas si alguien que no los valoro, es decir el padre de sus hijos, o sus hijos que necesitaban

ayuda y pues decidi6 salir adelante por sus hijos.

Carmen comenta que ella no vivid un proceso de duelo por el diagndstico de sus hijos pues
no tuvo tiempo para hacerlo, manifiesta ademas que no podia deprimirse porque sus hijos la

necesitaban.

Debido a que los gastos con su hijos eran fuertes, Carmen comenta que cuando ya habian

diagnosticado a Leonel, y mientras Emiliano se encontraba en proceso de diagnostico, ella
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recurre a buscar la pension alimenticia para poder apoyarse un poco mas, sin embargo,
durante la demanda menciona que se le presentaron complicaciones en los juzgados, pues
comenta que a pesar de que presentd los documentos del CISAME de Leonel donde
acreditaban que tenia Autismo, y que Emiliano se encontraba en proceso de diagnostico pues

probablemente también podria tenia Autismo, estos no le fueron tomados en cuenta.

Segun cuenta Carmen la juez si reviso los documentos que acreditan el Autismo de Leonel,
pero no les entendio, por lo cual no les hizo caso. Indica que la juez reviso las hojas y le dijo
que esas se las ensenara al papa de los nifios, pero Carmen comenta que €l padre de sus hijos
tampoco entiende lo que dicen los papeles acerca del trastorno de su hijo. Carmen indica que
el padre de los nifios menciono en los juzgados que no era cierto lo que ella decia, que los
nifios estaban bien y que ella (Carmen) era quien los enfermaba, esto a pesar de que se

mostraron los papeles.

Carmen comenta que la juez del caso defendio al padre de los nifios, y que incluso le dijo a
ella que se pusiera a trabajar y que les buscara una escuela especial a los nifios, a lo cual
Carmen le respondi6 a la juez que le dijera donde iba a trabajar y que con gusto lo hacia, que
le dijera de un lugar donde ella tuviera la oportunidad de dejarlos en la escuela, que le diera
tiempo de ir por ellos, que pudiera estar al pendiente, y que con gusto se iba a trabajar.
Carmen argumenté ante la juez que esos trabajos no existen, ella le aclaré ademas a la juez
que no es que no quisiera trabajar, pues de hecho ella no quiere depender del padre de sus

hijos, sin embargo, no podia hacerlo pues descuidaria a los nifios.

La relacion entre Carmen y el padre de sus hijos no es buena, Carmen comenta que el padre
ni siquiera busca a los nifios, y que el poco dinero que se les otorga de pension les es

insuficiente.

Asi mismo comenta que no entiende como es posible que el padre de sus hijos prefiera ir a
mantener a otros nifios que no son sus hijos, y a los suyos le pese darles el poco dinero que

les da.

Regresando a la educacion escolar de Emiliano, Carmen comenta que cuando este estuvo en
segundo de Kinder, la psicologa de USAER le dijo que tenia problemas de lenguaje, a lo cual
Carmen le dijo que no podia ser posible que tuviera problemas de lenguaje, que al contrario,

que Emiliano hablaba super bien, que pronunciaba muy bien y que ¢l era muy propio para
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hablar, algo que un nifio de 5 afios no tiene, ante lo cual la psicéloga decide darle a Emiliano
una terapia de lenguaje, sin embargo Carmen indica solo fue una sesion, que le pidieron

material pero ya jamas se trabajo con eso.

Para tercero de Kinder Carmen comenta que operaron a su hijo de las amigdalas, y que
cuando regreso a clases, la maestra le dijo que Emiliano era un nifio muy disperso, que no
se concentraba y que no se integraba al grupo, asi mismo la maestra le pregunta si habia
pasado algo, a lo cual Carmen le comento6 que ella y el padre de los nifios se habian separado,
y que Emiliano aun no lo asimilaba, ademas de que la operacion que habia tenido Emiliano
estaba muy reciente, por lo cual Carmen pensaba que el nifio habia pasado momentos graves
que lo podian tener preocupado. Ante estas situaciones, la maestra de Emiliano le pregunta a
Carmen si es que el nifio asiste a alguna terapia, ya que puede que la necesite, a lo cual
Carmen responde que aun no, pero se da a la tarea de buscar terapias, y es asi que lo lleva al
Centro de Entrenamiento Psicoldgico Infantil (CEPI) para terapia de aprendizaje, para ese

entonces Emiliano tenia 5 aflos de edad.

En el CEPI ademas del taller de aprendizaje Emiliano tomo talleres de lenguaje, y estaba en
talleres con nifios con diferentes discapacidades. Carmen comenta que estuvo en el CEPI

hasta que fue aceptado en el CISAME.

Carmen comenta que una vez que ingresaron al CISAME, cambi6 a Emiliano de Kinder pues
en el anterior no le iba muy bien, y de esta manera, ademads, logré que tanto las terapias como
la escuela del nifio le quedaran cerca una de la otra, pues necesitaba reducir no solo los

tiempos si no también los gastos.

Carmen comenta que la maestra del nuevo Kinder la apoy6 mucho, que le decia que no se
dejara, que existian leyes y que esas leyes la amparaban, que tenian que hacerle al nifio las
adaptaciones que fueran necesarias, Carmen cuenta que esa maestra es quien mas los ha
ayudado. Carmen comenta que ha contado con apoyo, pero que, ademas, en la escuela cuando
tuvo la oportunidad se metié a la mesa directiva, para tener mayor comunicacion con la

maestra y la directora tanto en el kinder como en la primaria.
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Carmen cuenta que, en la primaria, la presidenta de la mesa directiva era abogada, y que esta
también la apoyo mucho, que le decia que no se dejara, y le decia que es lo que tenia que
hacer, ademas de ofrecerse a ir con ella para explicarles las leyes y los derechos de los nifios

como Emiliano, por lo cual Carmen dice que siente que siempre ha contado con apoyo.

Carmen comenta que a pesar de que ahora cuenta con una escuela inclusiva, al principio
padecio para poder encontrarla, pues las que estan cercanas a la zona en la que vive son muy
grandes, tienen muchos nifios, y no podian ayudarla con sus hijos, por lo cual recurrié a lo
mas cercano a las terapias. Carmen comenta que al principio en la primaria a la que asiste su
hijo Emiliano eran muy cerrados, pero ella comenta que fue muy necia hasta que los hizo que

entendieran que si podian.

Carmen dice que cuando Emiliano lleg6 a primer afio de primaria la maestra le dijo que ella
no sabia, que no podia, que no estaba capacitada, a lo cual Carmen le respondio que ella
tampoco estaba capacitada y que se la tenia que “chutar” con dos, y buscarles opciones de
aprendizaje y todo, y que si ella podia, la maestra también tenia que poder, y que ademas la
tenia a ella, que ella iba a estar alli para apoyar a la maestra en lo que ella necesitara, por lo
cual Carmen comenta que se la pas6 asistiendo a su hijo durante dos afios, es decir primero

y segundo de primaria, ella estuvo a un lado de su hijo trabajando.

Carmen comenta que ella fue quien les ensefi6 a los maestros las adaptaciones, comenta que
el segundo ano de primaria de Emiliano fue complicado, debido a un percance que hubo con
la maestra. Carmen comenta que esta maestra no atendia a Emiliano, que lo queria tratar igual
que a los otros, a lo cual Carmen le coment6 que si, que estaba bien pero que el nifio tenia
limitaciones, y que la maestra tenia que ver esas limitaciones que tenia el nifio, y que quien

tenia que adaptarse era ella al nifio, no el nifio a ella.

Carmen comenta que la maestra de segundo les hizo pasar un mal momento, pues iba a haber
una ceremonia y ella queria que el nifio se aprendiera un poema para la ceremonia, por lo
cual se pusieron manos a la obra, hasta que Emiliano se aprendio el poema, sin embargo
cuenta Carmen que un dia antes de la ceremonia Emiliano no pudo ir porque Leonel se habia
enfermado y Carmen lo habia tenido que llevar al médico, pero Carmen le avis6 a la maestra
alo cual la maestra le dijo que no se preocupara, sin embargo el dia de la ceremonia la maestra

nunca le dio la indicacién a Emiliano de que era su turno de pasar, siendo que la maestra
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sabia que Emiliano necesitaba de la indicacion para poder pasar, entonces Carmen fue a
donde su hijo para saber qué es lo que habia sucedido, a lo cual Emiliano le dijo que yo creo
que no lo habian pasado a la ceremonia porque no habia llevado el poema por escrito, aunque
¢l ya se lo supiera, ante esta situacion Carmen recurrié al buzén escolar y la reportd por
discriminacion. Carmen dice que siente que fue una discriminacion por parte de la maestra
porque ella estaba avisada de que Emiliano necesitaba que le indicara en qué momento pasar,
y la maestra deliberadamente no lo hizo, después de que metio el reporte, este llego al
supervisor y a la directora, por lo cual mandaron llamar a Carmen y estos les dijeron que
discriminacion era una palabra muy fuerte, entonces Carmen les dijo que si no era
discriminacién le dijeran entonces qué era, pues ella manifiesta que le maestra sabia
perfectamente la situacion de Emiliano pues Carmen le habia explicado muchas veces lo que
es el Autismo, lo que es Sindrome de Asperger, las limitaciones que tiene el nifio y como se
le dan las explicaciones, que ella la habia explicado y que la maestra no hacia caso, Carmen
comenta que la directora le dijo que si queria que corrieran a la maestra a lo cual Carmen le

dijo que no, que al contrario la queria alli para que aprendiera.

Carmen comenta que en tercero de primaria a Emiliano le fue muy bien, que sali6 con
promedio de ocho, sin embargo comenta que en estos momentos, en cuarto Emiliano ha
tenido algunos problemas, ya que llega con los cuadernos recortados y llenos de dibujitos,
que ella le pregunta si tiene tarea y que ¢l dice que no y ella después se entera de que si tenia,
dice que en ocasiones no le revisa porque ¢l le dice que si trabajo y ella confia en €I, pero que
cuando le revisa no tienen nada, entonces la maestra de apoyo de Emiliano le hace algunas
adaptaciones o va a acompafiamiento, y dice que igual su profesor regular, busca la manera
de adaptarle para que trabaje, pero que Emiliano en estos momentos no se encuentra en
disposicion, dice que ain no se acostumbra, Carmen comenta que es Emiliano quien no
quiere trabajar en estos momentos, que es indisposicion del nifio, porque la verdad el maestro

si lleva adaptaciones para ¢él.

Emiliano actualmente va a la escuela, a cuarto grado de primaria en una escuela publica
regular, llamada Escuela Primaria Proceres de la Reforma, pero tiene muchos problemas de
atencion porque solo se concentra en sus dibujos. A pesar de que tiene dificultades para la

atencion, cuenta con mucho apoyo, Carmen comenta que en si, toda la escuela lo esta
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apoyando, indica que si bien es cierto que al principio no era una escuela inclusiva, ahora ya

lo es.

Carmen comenta que actualmente Emiliano tiene apoyo de UDEEI que era antes USAER,
que tiene apoyo con la psicologa y con la trabajadora social, que estas siempre se mantienen

en contacto con ella.

Por su parte Leonel fue a preescolar a una escuela regular, Carmen comenta que cuando
Leonel entr6 al preescolar ya tenia diagnostico, para ese entonces tenia cuatro afios, dice que
para el si hubo muchas adaptaciones, y, Carmen comenta que toda la semana la maestra se

daba un tiempo para verlo y buscar como trabajar con €l.

Actualmente esta inscrito en una primaria regular, pero no asiste a clases porque no tienen
las herramientas para apoyarlo. Carmen comenta que a pesar de que hay mucha disposicion
por parte de la maestra, los grupos son de treinta nifios y pues no pueden dedicarle a Leonel
el tiempo que necesita, no lo puede atender. Carmen comenta que hay limitaciones en la SEP,
ya que, si por ejemplo sientan a Leonel al frente con la maestra, le dicen que es discriminacion
porque los separa de los otros, o si no, que descuida a los otros por solo atenderlo a €l, asi

que Carmen entiende la situacion y pues por eso no lo lleva en estos momentos a la escuela.

Carmen comenta que como Leonel no asiste en estos momentos a la escuela regular, esta
buscando apoyo en el CEPI, pero que esta esperando la solicitud para la beca y que aun asi
serian como $1500 al mes mas pasajes y pues cree que no le alcanzaria, por lo cual también

ha pensado en la opcion de un CAM.

En las escuelas a las que han ido Emiliano y Leonel ha habido platicas de sensibilizacién
tanto por iniciativa de la escuela, como por iniciativa de Carmen, comenta que al llegar a las
escuelas ella lleg6 y les dijo que sus hijos tenian Autismo, les dijo lo que era y como se tenia
que trabajar, comenta que gracias a esto, se volvieron escuelas inclusivas, comenta también
que gracias a esto después llegaron al kinder otros dos nifios, ya que ella recomendo¢ el kinder

a compaieras del CISAME.

Leonel y Emiliano estuvieron en terapias en el CISAME durante dos afios, una vez por
semana, estas terapias no tenian costo, Carmen comenta que los dieron de alta porque ya se

les habia acabado el tiempo, pues solo les pueden dar servicio por dos afos, asi mismo
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comenta que uno de los terapeutas les explico que durante esos dos afios, ademas de las
terapias que les dan a los nifios, también se dedican a preparar a los padres para que después
continten ellos siendo los terapeutas de sus hijos, o que si no pues que tiene que conseguir

terapeutas fuera de la institucion.

Carmen comenta que con lo tnico que ha batallado ha sido con la escuela, porque en lo social
nunca los han tratado mal, que incluso los invitan a fiestas, y ellos asisten si problemas. Indica
que la tinica vez que han tenido un problema, fue en una ocasion en un parque, cuando su
hijo Leonel estaba brincando y se reia, y que un nifio le dijo a Carmen que por que se reia, a

lo que ella le contestd que se reia porque es feliz.

Actualmente Emiliano y Leonel asisten a terapias con una con una psicologa particular,
Emiliano va a terapia de atencion y con Leonel se estan trabajando terapias de lenguaje y de
aprendizaje, con los nimeros, las letras, se esta trabajando para que identifique su nombre,
entre otras cosas, sin embargo, Carmen nos comenta que esas terapias si tienen costo que es

de $150 por cada nifio una hora una vez a la semana.

Carmen comenta que las platicas de sensibilizacion han sido no solo para los maestros sino
también para los nifos, que se les han hecho obras de teatro, se les han leido cuentos, porque
Carmen comenta que ella siempre ha participado, dice que las maestras les ponen videos de
inclusion, y de que es el autismo, y les explican acerca de lo que es el autismo, y que de esta

manera lograron que todos los nifios se adaptaran.

Carmen comenta que lo que se ha logrado con sus hijos ha sido porque ella ha estado todo el
tiempo alli, promoviendo la inclusion, que gracias a ella las escuelas donde han estado sus
hijos son ahora realmente unas escuelas inclusivas. Carmen comenta que en algin momento
penso en hacer una fundacion pero que es muy caro y que no tiene manera de hacerlo,
entonces dice que ahora que ya tienen un trabajo quiere apoyar a la Fundaciéon “Iluminemos
de Azul” que es una fundacion que por lo regular es la que los invita a varios eventos, como

las funciones de cine inclusivas, los lleva a papalote entre otras cosas.

También comenta que la Fundacion de “Apapache” (que es la que hace una caminata en favor
del autismo) los ha invitado a programas para hablar acerca de la vivencia con sus hijos;

Carmen comenta que particip6 en el programa “Didlogos en Confianza” del Canal Once, en
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la emision del dia dos de Julio del 2019, cuyo tema a tratar, fue justamente “El nifio con

Autismo, su atencion y la familia”

Carmen comenta que las unicas veces que ha sufrido discriminacion fue en los juzgados, y
la vez que la maestra atentd contra su pequefio en la ceremonia, pero que fuera de eso ni ella
ni sus hijos han sufrido ni de discriminacion, ni de bullying ni de ciberbullying, ni en la

familia, ni en escuelas.

Carmen comenta que la comunicacion entre la escuela, los nifios y la familia es muy

importante, asi como también lo es el buscar apoyo de fundaciones, y el apoyo del CISAME.

Carmen comenta que los papas de otros nifios también la apoyaron mucho, més con Emiliano,
pues batallo para poder volver la escuela inclusiva, pues ella dice que al principio le decian
en la escuela “no aqui no se puede”, “lléveselo a un CAM”, pero ella comenta que cuando
llevé a Emiliano a ver el CAM, este le coment6 que a él no le gustaba esa escuela, que era
una escuela para locos, por lo cual Carmen pensé que por que iba a llevar a sus hijo a un

lugar en el cual no queria estar, si ¢l ya se habia acostumbrado a su escuela, a sus compaiieros.

Carmen piensa que se deberia de dar mas apoyo para lograr la sensibilizacion, que deberia
de haber més informacion pues es muy poca la que existe, y que, por lo mismo, son los padres
los que tienen que estar informando a los demés sobre lo que es el TEA, son los que terminan

preparando a los maestros, instruyéndolos sobre como tratar a los nifios con Autismo.

Ella opina que todos los profesores deberian estar capacitados en temas como éste, comenta
que aunque se ha dado cuenta que si los mandan a cursos, son cursos en los que no tratan
temas como el Autismo u otros trastornos, y que si es necesario que se capaciten, ya que, por
ejemplo, comenta que en la escuela a la que asiste su hijo Emiliano hay muchos nifios con
hiperactividad entre otras situaciones, entonces ella cree que se deberia de preparar més a los

profesores, y a la comunidad.

Carmen comenta que ella no piensa que el TEA sea una discapacidad porque si tienen
limitaciones, pero ella cree que es mas probable que los nifios con TEA salgan adelante, mas

que nifios con otras discapacidades.

Ella dice que esta orgullosa de sus hijos, orgullosa de lo que ha logrado, de crear una escuela

inclusiva, y que siempre estard dispuesta y contenta de hablar acerca del Autismo.
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Testimonio del nifio Emiliano Cazares Aguilar.

“Yo opino de lo del Asperger que eso no me afecta en realidad tanto en la mente, no me
afecta tanto mentalmente ni fisicamente, pero o sea, vivo una vida normal a pesar de tener
Asperger, o sea s¢ controlarlo y pues todos me ven normal, no me ven como Leo (su

hermano) que a veces se pone agresivo, pero yo también me pongo agresivo algunas veces.

A mi me gusta dibujar cosas, dibujarlas de nuevo y luego retocarlas. También me gusta hacer

carteles y cosas asi.”

Emiliano comenta que, si tiene amigos, pero que uno de sus amigos fallecié por una fuga de
gas que hubo en su casa y que también su tia, ¢l dice que todos en su escuela se sintieron
afectados por que el nifio que fallecid era su amigo, comenta que el nombre de su amigo que

fallecid era Fernando.

Emiliano comenta que supo que tuvo Asperger desde que le dieron el diagndstico a su mama,
pero que no se acuerda a qué edad fue. Asi mismo, comenta que a sus amigos no les importa

que tenga Asperger, que sigue siendo su amigo de todas formas.

También compartié que tiene un amigo con una “mano grandota”, como si estuviera
hinchada, pero que su mano es un defecto que lo hace tinico, dice que ahora siempre se junta
con ¢l a la hora del recreo pero que antes casi nunca lo hacia, y ahora ya lo hace, dice que a
los dos les gusta Minecraft que ahora esta en la version 1.15, pero que ya va a salir la 1.16

solo que va a tardar mucho.

Emiliano comenta, que, volviendo al tema de su compafiero de la mano grande, en primero
todos se echaban a correr para alejarse de €1, porque segiin Emiliano, dice que nuestro cerebro
no esta acostumbrado a ver defectos asi como la mano grande de su amigo, entonces pues
todos los compaferos se escapaban del nifio con la mano grande, comenta que cuando
bajaban las escaleras para ir a Educacion Fisica, que ¢l estaba en tercer grado, y que cuando
bajaban las escaleras, de repente se volvian a subir, que todos corrian para alejarse del nifio
de la mano grande porque tenian miedo, miedo de que los fuera a aplastar, pero que ¢l

(Emiliano), no tenia miedo, €l lo comprendia, pues dice que €l tiene Asperger y el otro nifio
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una mano grande, y que no pasa nada, Emiliano dice que el nifio de la mano grande es uno

de sus mejores amigos.
Emiliano indica que su lema es “Ser diferente estd bien” ya que cada uno tiene sus defectos.

Emiliano comenta que si alguien tiene Asperger se lo tome con calma y que no lo tome con

panico, porque es normal que alguna persona sufra de Asperger.

69



Familia Anonima

El nifio de esta historia a quien por peticion de los padres solo llamaremos “D” naci6 en la
CDMX en un hospital del IMSS, es el primer y tnico hijo de un matrimonio conformado por
un padre de 35 afios, profesionista, que se dedica a trabajar de manera independiente en dos
de los oficios con los que cuenta, y una madre de la misma edad, profesionista, que se dedica

a trabajar de manera independiente y a hacer artesanias de temporada.

70



El embarazo de la madre se dio a los 24 afios, la misma nos refiere que supo el momento
exacto en que quedo embarazada, ya que algo en su ser cambid, algo que no sabe exactamente
como describir, no obstante, se realizd una prueba de embarazo para comprobarlo. El
embarazo se vividé de manera un poco agitada, ya que la madre es muy activa, sin embargo,
fuera de eso todo transcurrié de manera normal, la madre indica que su salud al momento del
embarazo y durante el desarrollo de este fue buena, y que no hubo ningin contratiempo
importante que pudiera afectar al bebé. Durante el embarazo no sufrié amenazas de aborto,
este contd con 39 semanas de gestacion y la terminacion del mismo fue espontanea, al igual
que el trabajo de parto. De esta manera nacid sin ninguna complicacion, ni sufrimiento fetal,
un niflo completamente sano que fue dado de alta junto con la madre al dia siguiente de su

alumbramiento.

Los padres manifiestan que los primeros dias de la vida de su bebé fueron sumamente
complicados ya que la leche materna no le asentaba bien en su pancita, por lo cual llegd un
momento en el que incluso pensaron que podria morir, porque estaba muy bajo de peso y
casi no comia, y cuando llegaba hacerlo lo vomitaba y lo hacia acompafiado con arqueadas
y espasmos. Después de consultar con varios médicos, un pediatra fue quien finalmente pudo
darles una opcidn que favorecio al bebé, y le permitié continuar con su alimentacion, pero ya
sin tanas complicaciones. El bebé “D” recibio6 todas sus vacunas en tiempo y forma, y asistio
con regularidad a sus valoraciones, donde fuera del percance con la leche no habia motivo

de preocupacion.

Los padres de “D” sefialan que desde que era un bebé¢, este presentaba situaciones que les
parecian muy interesantes. Por ejemplo, no le gustaba estar acostado, desde los tres meses el
intentaba levantar su cabeza y su cuerpo, y a los cuatro meses ya queria permanecer sentado
casi todo el tiempo, o incluso intentaba incorporarse. Otra de las caracteristicas del bebé era
que balbuceaba mucho desde los seis meses, por lo cual era la variedad de los cercanos del

mismo, ya que era muy pequeio para hacer las cosas que el hacia.

Durante el primer afio de vida del bebé, todo se desarrollé segun lo esperado, comia solo,
caminé y dijo su primera palabra antes de su primer cumpleafios, segun los padres fue un

bebé sumamente inquieto, amante del agua y de su chupon.
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Para el segundo afio de vida, la madre de “D” comenta que notaba cosas extraias en su hijo,
que por una parte le preocupaban, pero que, al ser madre primeriza, no estaba tan segura de
cuanta importancia tenia que darles. Segin la misma, comenzo6 a tener retrocesos, empezo a
dejar de decir palabras, comenz6 a dejar de comer solo, comenzé a hacer rabietas exageradas
sin motivos reales, a llorar sin lagrimas, a jugar de manera distinta a como lo hacia
regularmente, ya que ahora solo queria hacer filas y apilar lo que se encontrara como sus
juguetes, los libros y los utensilios de cocina, pero lo que més la inquieto fue que el nifio no
prestaba atencion, incluso cuando ella lo llamaba por su nombre, y aun estando a su lado, el
no respondia, no volteaba a verla, ni siquiera reaccionaba. El padre por su parte argumenta
que para ¢l era normal el comportamiento de su hijo, ya que ¢l habia cuidado a sus hermanos
pequefios y ellos habian hecho lo mismo que “D” hacia, entonces, si “D” hacia una rabieta
sin motivo ¢l hacia la comparacion con alguno de sus hermanos argumentado que ellos
también llegaron a hacerlo. Si “D” no hablaba mucho a los 2 afios, €l se excusaba diciendo

que su madre decia que ¢l habia hablado hasta los 3 afios.

Aproximadamente a los dos afios con cuatro meses de vida, ambos padres deciden meter a
“D” a una guarderia de SEDESOL para poder cumplir con sus horarios laborales, ya que
sobre todo el horario del padre se habia ampliado. Asi mismo manifiestan que deseaban que
el nifio conviviese con otros nios, ya que quizas era lo que le hacia falta para poder regular
su comportamiento. De esta manera “D” ingresa a la guarderia pero llora mucho, no solo a
la entrada sino también en el aula, ademas de que no queria convivir ni con los demas nifios
ni con los adultos, al principio se creyd que era normal, pues todos los infantes pasan por el
proceso de separacion de los padres, sin embargo las maestras de esa guarderia empiezan a
notar otras caracteristicas en “D” entre las cuales, ademas de las ya mencionadas, eran que
aleteaba, que pegaba a los adultos, que no queria trabajar, y que incluso habia mordido a una
maestra, por lo cual a los quince dias de haber ingresado, la Directora del plantel los habia
mandado llamar, para decirles que el nifio no podia continuar en ese plantel, ya que ademas
de lo anteriormente mencionado, estresaba a la maestra, a sus demas compaieros y a ella
misma, ademas, la directora les menciono6 que el médico de la guarderia, le habia comentado
que “D” necesitaba acudir al médico, ya que podia probablemente ser un nifio Autista, o un
nifio Indigo. De esta manera esa fue la primera escuela en la que les dijeron que no podian

hacerse responsables.
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En la guarderia, se les otorgd a los padres de “D” un papel con las observaciones que las
maestras habian hecho del mismo, asi que los padres decidieron llevar a su hijo con un
médico general del DIF, ya que comentan que en ese momento no tenian mucho dinero, una
vez alli, le explicaron al médico lo que ellos habian observado y lo que les habian dicho en
la guarderia. El médico general del DIF decide canalizar al nifio a otro DIF, llamado, Centro
de Rehabilitacion Zapata “Gaby Brimmer”, donde pudieran hacerle estudios para ver que lo

que tuviera no fuera un problema de oido.

Al llegar al DIF Zapata, se le comienzan a hacer al nifio los estudios pertinentes, después de
un tiempo, se descarta el problema de oido, y se le empieza a tratar en el area de comunicacioén
humana y de Neuropediatria, y se les envia al Hospital Infantil para continuar el proceso de
diagnéstico, en este les dicen que no pueden ayudarlos, por lo cual canalizan nuevamente a
la familia a otro hospital, al Hospital Psiquiatrico Infantil Dr. Juan N. Navarro que se
encuentra en el area de hospitales en Tlalpan, para continuar con su diagndéstico. La familia
asiste a la cita en dicho hospital, no obstante, ese mismo dia la médica del hospital les dice
que el nifio presenta sintomas de Autismo, pero que posiblemente pueda ser solo una
depresion, y que en ese hospital no lo pueden tratar, ya que alli solo atienden a casos muy
graves y los canalizan el CISAME (Centro Integral de Salud Mental) que se encuentra en la

Delegacion Magdalena Contreras.

Una vez en el CISAME, los padres pasaron a una entrevista con una psicologa donde
comentaron la situacion de “D” y mostraron todos los papeles que llevaban, a lo cual la
psicologa decide mandarlos al area especializada de Autismo que estd dentro de ese mismo
centro, en la cual, podrian realizar el diagnostico final de “D” para saber si tenia o no algin
tipo de TEA. Les explicaron que tenian que hacer primero un diagnostico que duraria
alrededor de un mes. Las preguntas que les hicieron para realizar el diagnodstico ya eran
rutinarias; jcomo fue el parto? ;tienen mas hijos? ;algun antecedente familiar? ;cuantas
palabras dice el nifio? ;como se desarrolla con la gente? ;complicaciones durante el

embarazo? ;golpes o convulsiones en el nifio? jjuego imaginativo?, entre otras.

Con respecto a los antecedentes familiares, el padre comentd que cuando ¢l estaba en el
kinder, a su madre le habian dicho que tenia autismo, no obstante, la abuela de “D” no cree

en esta condicion ya que, en su religion, este tipo de trastornos son considerados castigos de
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Dios por lo cual decididé no continuar con el diagnostico y tratamiento del padre de “D, en su
lugar solo lo llevd a tomar Terapia de Lenguaje. Asi mismo coment6d que su padre tiene
diagndstico, aunque no sabe por parte de qué institucion, de bipolaridad, y que una prima
suya que falleci6 cuando era nifio, tenia problemas mentales, pero nunca fue diagnosticada,
ademas de que otra prima, tenia un hijo con dificultades para hablar, socializar y caminar
pero que igualmente no contaba con diagnoéstico. Por parte de la madre, comentaron que su
hermano mayor estaba diagnosticado desde nifio con Trastorno por Déficit de Atencion e

Hiperactividad.

Los padres refieren que el diagnostico que les dijeron que terminaria en un mes demoro
mucho mas tiempo, ya que las citas eran sumamente prolongadas, y que fue, por decirlo de

alguna manera, devastador.

A “D” se le dio un diagndstico de Autismo Moderado en transicion a leve aproximadamente
a los tres afios, pero segun los padres, lo realmente devastador fue la explicacion que les
dieron acerca de como seria la vida de su hijo. Les dijeron que los nifios como “D” tenian
crestas de aprendizaje y que en ese momento ¢l estaba atravesando por una, que era buen
momento para ensefarle cosas y que €l las aprendiera porque después ya no lo haria, y que

asi seria toda su vida, asi que debian aprovecharlo.

Ellos comentan que la psicologa que dio el diagndstico y la explicacion del mismo,
basicamente les dijo que “D” no iba a hablar bien nunca, que no iba a aprender a escribir ni
mucho menos a leer, y que lo poco que pudiera aprender seria una ganancia, también se les
dijo que “D” posiblemente no podria tener familia propia o una pareja, y que era probable
que dependiera de alguien durante toda su vida porque nunca seria autosuficiente, ademas de

que muy probablemente los avances que habia tenido hasta ese momento los perderia.

Cuando la madre de “D” le preguntd a la psicologa, ;cual era la posibilidad de tener otro hijo
y que esté tuviera algun diagndstico parecido?, la psicéloga les dijo que no sabia, pero que

tenian a pacientes que eran hermanos o que uno era el padre y el otro el hijo.

También comentan que, posterior a la explicacion intentaron alentarlos diciendo que hicieran
todo normal con “D” que no tuvieran alguna consideracion especial por la situacion y que el

autismo es algo muy normal, que existen mucha gente que no estd diagnosticada aun siendo
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adulta y que algunos tienen trabajo, familia y amigos, y que, si lo necesitaban, también a

ellos, es decir a los padres, se les podia dar terapia psicoldgica de apoyo.

Los padres de “D” manifiestan que esta situacion los desmoralizé. La madre por su parte dice
que, aunque no aceptd la terapia por falta de tiempo, ella experimentd y sigue
experimentando una tristeza enorme y que desde entonces nada ha sido igual, ella considera
que su vida esta dividida en dos, en un antes y un después del diagnostico de “D”, y que cada
dia en su vida estd lleno de amor y esperanza por “D”, pero también de angustia e
incertidumbre y que no sabe si algun dia podra encontrar la manera de manejar estas
situaciones. El padre por su parte indica que siente mucha tristeza y angustia ademas de una
abrumadora incertidumbre por el futuro de “D”. Ademas, comentan que, a la hora de
compartirlo con sus familiares, las reacciones fueron muy diversas. Por parte de la familia
materna hubo desconcierto y tristeza, pero ofrecieron su apoyo, sin embargo, por parte de la
familia paterna hubo enojo, frustraciéon y negacion, argumentando que los padres de “D”
estaban inventandole la enfermedad al nifio, y que eso del Autismo ni siquiera existia, por lo

cual se volvid un tema tab.

Una vez teniendo el diagnoéstico de “D”, los padres de este decidieron ingresarlo nuevamente
a otra guarderia de SEDESOL, donde al momento de su ingreso explicaron claramente la
condicion del mismo, y aclararon también que se encontraba en terapias en el DIF Zapata,

asi como en el CISAME, por lo cual la guarderia accedid sin ninglin problema a aceptarlo.

Cuando entr¢ a la guarderia, los padres de “D” continuaron buscando terapias, ademas de las
que ya tenian para ayudar a su hijo, asi que ellos manifiestan que no saben si por la escuela,
por las terapias o por el apoyo en su casa, éste estaba teniendo avances, poco a poco comenzo
nuevamente a decir palabras y eventualmente algunas frases, ocasionalmente tenia contacto
visual, dej6 el panal, comenzé a comer solo otra vez, le era mas facil seguir 6rdenes, ademas
de que interactuaba y jugaba con los demads nifos, trabaja regularmente con las maestras
aunque con complicaciones y limites y participaba en todas las actividades. Los padres de
“D” comentan que fueron buenos tiempos, no obstante, al llegar a tercero de Kinder tuvieron
nuevamente problemas en la escuela, ya que hubo cambio de director, y de maestra, y estos
no supieron manejar las situaciones que se presentaban con “D”, ya que éste presentaba altas

y bajas, por lo cual fueron varias veces llamados a la direccion, hasta que el director les dijo

75



que “D” era un nifio Autista que tenia que ir a una escuela especial, y que esa no era una
escuela especial, por lo tanto no podian atenderlo alli. Esa fue la segunda vez que rechazaban

a “D” en una escuela.

Para esas fechas “D” ya habia sido dado de alta de varias de las terapias a las que asistia, asi
que sus padres que no estaban completamente convencidos no solo con el diagndstico, sino
con la proyeccion de vida que les habian dado para “D”, y movidos también por el
sentimiento de desasosiego que les habia producido la baja de la escuela, decidieron buscar
otro punto de vista ahora con un médico particular, y fue asi que llegaron con un Neuroélogo,
que se especializa en nifios con diversos trastornos. Comentan que llegaron a ¢l por
recomendacion de una vecina de la suegra del padre, que conoce a “D” y vio que su
comportamiento era parecido al de su hijo que tiene diagnodstico de Asperger, y que fue

paciente del doctor.

Siendo asi, a la edad de 5 afios y algunos meses, el médico particular al cual asistieron
comenzo a realizarle un diagnostico a “D”; sefialan los padres de este que inicié haciéndole
un electroencefalograma para descartar cualquier dafio cerebral, por lo que si el
electroencefalograma salia normal probablemente si podia ser autismo, pero si el resultado
de los estudios estaba fuera de lo comun, habia que considerar un desorden quimico que
provocara las afecciones del nifo. El resultado de ese electroencefalograma arroj6 que “D”
tenia poliespigas epileptiformes, ademas de que sus neuronas estaban trabajando todo el
tiempo, incluso cuando dormia, asi que estaban cansadas y eso se reflejaba en su
comportamiento; asi mismo, les indicé que la edad de su cerebro no era la adecuada, por lo
cual su edad cerebral no coincidia con su edad cronoldgica. El padre comenta que el médico
les dijo que la palabra “Autismo” estaba de moda, que lo que tenia su hijo era un Trastorno
Generalizado del Desarrollo Mixto, por lo cual les mandé medicamento para controlar las
poliespigas epileptiformes y para regular la actividad neuronal. Asi mismo recomend6 que
el trato que le dieran fuera normal, sin consideraciones por su condicion y que fueran firmes
y congruentes con sus 0rdenes, ademas de buscarle alguna actividad fisica. En la parte escolar
sugirio que le dieran un afo de retraso para equilibrar su edad cerebral con la cronolégica,
pero que continuara en una escuela regular, y que le buscaran nuevamente terapias de

lenguaje y aprendizaje. Al conocer este diagnostico, los padres de “D” refieren que lo que
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pensaron fue que solo era una forma diferente de llamarle a la condicién de su hijo, y que lo

que tenian que hacer era enfocarse en ayudarle a mejorar su condicion de vida.

A los siete afios “D” ingresa a primero de primaria en una escuela regular particular
incorporada a la SEP, los padres indican que antes de que ingresara ellos hablaron con el
personal avisando que su hijo tenia Autismo y que estaba en tratamiento, a lo cual las
autoridades del plantel dijeron que no habia ninglin problema, no obstante, durante el primer
bimestre se presentaron una serie de problemas. Por una parte, la maestra no tenia idea de
como tratar a un nifio con TEA, ni siquiera sabia lo que era el TEA, asi que lo que hacia era
dejarlo, por lo cual, segin los padres de “D”, el nifio solo iba a calentar la banca. Por otro
lado “D” estaba presentando nuevamente un retroceso, y sin una figura que lo apoyara, este
no estaba logrando hacer nada, por lo cual los padres decidieron hablar con la directora, la
cual, lo tnico que demostrd es que no queria que los padres se llevaran al nifio, pues era un
ingreso menos, pero no demostro tener un interés real por el nifio, por lo cual los padres

decidieron cambiarlo de escuela.

De esta manera para el segundo bimestre del primer afio de primaria, “D” ingresa a una nueva
escuela regular de paga e incorporada a la SEP, en esta escuela aceptan al nifio no solo
sabiendo que tiene un Trastorno Autista, sino sabiendo ademds las complicaciones que ha
tenido en las otras escuelas, y se comprometen a ayudarle en todas las areas de su desarrollo,
asi como a hacer mancuerna con los médicos y psicélogos para poder ayudar al nifio a salir
adelante. Los padres comentan que tanto la directora, como las maestras y demas personal se
portaron de manera excelente con su hijo, y que gracias al apoyo que estaba recibiendo, “D”
estaba de nuevo dando muestras importantes de avances, no solo académicamente, sino
también personalmente, como siempre con sus altas y sus bajas, pero avanzando, sin
embargo, seguia habiendo complicaciones, y es que “D” tenia un compafiero que, aunque no
estaba diagnosticado, si presentaba varias alteraciones en su comportamiento, y molestaba
mucho a “D”. Los padres manifiestan que “D” les contaba que habia un nifio en su saléon que
no obedecia, que se tiraba en el piso, que hacia muchos berrinches, que mordia, que decia
groserias, que le pegaba a ¢él, a sus compaifieros y a todo el personal de la escuela, que gritaba
mucho, que salia y entraba del salon cuando el queria, y que le quitaba sus cosas para
romperlas, tirarlas o llevarselas a su casa y que se burlaba de ¢l. Ante esta situacion los padres

de “D” hablaron con la directora para pedirle que atendiera la situaciéon con el otro nifio, y
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que hablara con sus padres para que el nifio cesara de molestar a su hijo, y ademas para que
los padres del nifio lo atendieran pues, segin los padres de “D” probablemente también

pudiera tener un Trastorno Mental.

Ademas de los problemas a los que se enfrentaban en la escuela, los padres de “D” comentan
que al ir creciendo, se fueron notado mas en “D” las caracteristicas del Autismo, sobre todo
en la parte del lenguaje y la comunicacion, y en el comportamiento, ya que “D” era
sumamente impulsivo, por lo cual, la gente los criticaba y los molestaba; la madre comenta
que incluso la cufiada de su esposo le habia dicho a los vecinos, amigos y familiares que “D”
estaba loquito, por lo cual, la madre preferia no participar en las reuniones familiares, incluso
comenzd a aislarse. La misma menciona que en una ocasién que se le ocurrid ir a una
convivencia organizada por su cufiado, la madre de una nifia con quien “D” jugaba a las
atrapadas, le llamo y le dijo con una cara de repudio, y un tono de molestia, que ;qué hacia
con ese nifio?, que no se juntara con ¢€l, que no se le acercara ni dejara que la tocara, porque
ese nifo estaba enfermito; dicha situacion fue observada por algunos de los presentes, pero

nadie dijo nada, por lo cual la madre de “D” opt6 por retirarse inmediatamente.

Por su parte, el padre comentd que mucho tiempo dejaron de asistir a reuniones, para evitar
que los estuvieran juzgando, o simplemente porque dejaron de ser invitados. Asi mismo
sefiala que siempre habia una tia chismosa que no paraba de ver, sefialar y criticar, y que
atribuian las rabietas o comportamientos raros a la mala educacion que le habian inculcado
al nino. El padre comenté ademas que, hasta la fecha, a pesar de que sus familiares ya estan
un poco mas conscientes de la situacion de “D”, no falta quien haga algun tipo de comentario
estapido y que obviamente es molesto, que ¢l ha procurado ser indiferente y evitar darles mas

atencion de la que necesitan esas situaciones, pero eso no quita que lo hagan sentir mal.

Para segundo de primaria, los padres reinscribieron a “D” en la misma escuela, pues segun
la directora, la madre del otro nifio ya estaba tomando cartas en el asunto, sin embargo, dur6d
muy poco el cambio, pues a los pocos dias de haber ingresado a segundo, el nifio continud
molestando a todos los compaieros, siendo “D” el mas afectado, ya que éste no se defendia,
por lo cual sus padres volvieron a ir a la escuela para hablar con la directora, pero esta vez,
las quejas ya no solo eran por parte de los padres de “D”, sino de todos los padres del grupo,

que querian que la directora expulsara al nifio; los padres de “D” indicaron que ellos al saber
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lo que podrian estar pasando los padres del otro chico trataron de ser empaticos, ellos no
querian que lo expulsaran, queria que los padres de ese pequefio se hicieran responsables de
¢l, sin embargo, en el calor de las discusiones, en una de las multiples juntas que se realizaron
para poder resolver la situacion, se dio a conocer que, sobre todo el padre del nifio no querian
aceptar que su hijo podia tener problemas de salud mental; la situacion se torné tan extrema,
que los padres de “D” comentan que en una de las ultimas juntas de firma de boletas, donde
asistieron ambos padres del nifio que molestaba a “D”, se les pidi6 entre todos los demas
padres del grupo, que atendieran medicamente a su hijo, ya que asi como su hijo tenia
derechos, los demas nifios también tenian derechos, y que estos estaban siendo violentados.
En esa junta, ademas, los padres de “D” comentan que incluso, casi se llego a los golpes entre
el padre de un compaiiero de “D” y el padre del nifio que molestaba a “D”. La situacion
estaba totalmente fuera de control, por lo cual se tuvo que pedir a las autoridades de la SEP
que intervinieran, solo de esa manera se logré que los padres del nifio accedieran a brindarle
atencion a su salud mental, pero esto fue casi hasta que terminé segundo grado de primaria.
Para ese momento “D” ya no queria asistir a la escuela, les decia a sus padres que lo
cambiaran o que mejor ya no lo llevaran a ninguna escuela por que los nifios lo molestaban

y no querian jugar con €l.

“D” termin6 segundo de primaria y con pesar por parte de sus padres, pues seglin ellos las
autoridades de esa escuela los habian apoyado mucho, tuvieron que volver a cambiarlo de
escuela, optando esta vez por un sistema “Montessori”; para este momento, “D” ya habia

sido dado de alta también del médico particular, y solo continuaba con su terapia psicologica.

Al entrar a esta nueva institucion, los padres de “D” hablaron con la directora, que era
también la duefia del plantel, le comentaron toda la historia de “D”, le pidieron el apoyo para
tener la vinculacion escuela-psicologa, y le pidieron la adaptacion curricular, a lo cual no
hubo ningtin problema. A pesar de que cambiaron mucho las reglas, ya que el sistema era
totalmente diferente, “D” llegd a adaptarse muy rapidamente, sin embargo, para este
momento, los padres de “D” manifiestan que, al esperarlo en la puerta de la escuela a la hora
de salida, no podian evitar pensar que, al salir, su hijo les iba a decir que nuevamente habia

ocurrido alglin problema.
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Segun los padres “D”, este se esforzaba mucho, y aunque no iba al parejo de sus demads
compaiieros, si trataba de cumplir con sus obligaciones, sin embargo, esto se convirtié en un
nuevo motivo para que se burlaran de él, pues sus compafieros comenzaron a molestarlo
porque no lograba cumplir con todas las actividades, o por que las hacia mal, incluso,
comentan que hubo uno que todo el tiempo se la pasaba detras de él, molestandolo,
regafiandolo y diciéndole que cosas podia hacer y qué cosas no. Ademads, se comenzaron a
burlar de él por sus gustos y preferencias, ya que a €l le gustan todo tipo de juguetes, ya sean
de nifio o de nifia. Sumado a esto, “D” comenz6 a darse cuenta de que algo pasaba con él,
que de alguna manera no era igual a sus demas compaferos y compaiieras, y que no sabia

porque, lo cual lo frustraba demasiado.

Ante estas nuevas situaciones los padres de “D” decidieron, como primera medida, recurrir
ala Guia (que es el equivalente a la profesora en una escuela regular) para hallar una solucion,
no obstante, comentan que era otra vez lo mismo de siempre. La Guia se encargd de hablar
no solo con los nifios, para que no molestaran a “D”, sino también con la madre del nifio que
mas lo molestaba, pero la situacion se tranquilizaba solo por un momento y después volvia a
ser la misma. Los padres de “D” comentan que la Guia intentd sensibilizar a los nifios del
salon, no solo con platicas, sino también con videos, cosas que “D” confirmaba, pues llegaba
y les compartia a sus padres lo que habia visto en clases. Como segunda medida, los padres
de “D” hablaron con su psicologa para que tomara cartas en el asunto, asi mismo, los padres
todos los dias platicaban con “D”, lo escuchaban e intentaban darle herramientas para que ¢l

mismo fuera solucionando sus problemas, y lograra canalizar su frustracion.

La madre de “D” comenta que en este punto ella también se sentia muy frustrada y desgasta
fisica, emocional y econdmicamente, ya que, para poder cubrir todas las necesidades de su
hijo, tanto ella como el padre de “D”, trabajaban por largas jornadas. Por su parte el padre de
“D” comenta que sufre de depresion por lapsos ciclicos, incertidumbre sobre el futuro que
tendra su hijo y que le consume la angustia por el ;qué pasara con “D” cuando este ya no
esté? También comentan que ambos sintieron la necesidad de contratar seguros de vida, para
que en dado caso de que llegase a faltar uno, el otro tuviera fluidez econdémica, y no

descuidara al nifio por estar trabajando.
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A pesar de los esfuerzos realizados, los compaiieros de “D”, en especial uno, continuaban
molestandolo, al grado que lo hacian llorar, de tal manera que “D” nuevamente lleg6 al punto
de ya no querer asistir a la escuela, incluso les coment6 a sus padres que si lo seguian

molestando se iba a defender golpeandolos, esto nunca sucedio.

Los padres de “D” comentan que mas a fuerzas que por ganas “D” logr6 concluir el tercer
grado en esa institucion, pero que nuevamente lo cambiarian de escuela. En este momento,
los padres de “D” manifestaron que las recomendaciones de todos los profesionales que
atendieron, y que continuaban atendiendo a “D” eran mantenerlo en una escuela regular, no

obstante, ya no estaban tan seguros de que tan benéfico era eso para “D”.

Sin embargo, para cuarto grado, “D” entr6 a otro Montessori, en el cual, segun los padres, se
repitio todo el proceso, hablar con las autoridades escolares, avisar de la condicion de “D”,
entregar los papeles que comprueban la condicién de “D”, pedir hacer la mancuerna
psicologa-pedagoga-escuela, pedir la adaptacion curricular, pedir las platicas de
sensibilizacidn, avisar que “D” estaba sumamente sensible por las situaciones bullying que
habia sufrido, nuevo uniforme, nuevos libros, nuevas reglas, nuevos compaiieros. Todo de

nuevo para que solo durara un bimestre.

Los padres de “D” indican que el mismo al entrar a esta nueva institucion, realmente creyo
que las cosas iban a cambiar, no obstante, fue lo mismo, comenzaron las burlas. Burlas por
no poder lograr los objetivos que los demas si, burlas porque no podia hablar bien, burlas por
sus gustos, burlas porque era Autista, comparaciones, criticas por los movimientos repetitivos
y segregacion. Todo esto entre compafieros, todo esto entre nifios, todo esto a pesar de todo

lo que se hablo con las autoridades escolares, todo esto en menos de un bimestre.

Los padres de “D”, se dieron cuenta que eso no iba a funcionar. Estos indican que, lo tltimo
y lo més devastador fue cuando “D” les hablé de muerte, de su muerte. Para ese momento ya

habian asistido tres veces a la escuela para hablar de la situacion de su hijo.

Los padres de “D” refieren que buscaron ayuda con su psicologa y con su pedagoga, y que
llegaron a la conclusion de cambiarlo nuevamente de escuela, el problema era a cual. Cuando
fueron a hablar con las autoridades de la escuela para pedir la baja de “D”, casualmente tenian
supervision de la SEP lo cual los hizo ponerse sumamente inquietos; las autoridades del

Montessori, ademads, intentaron convencer a los padres para que no se llevaran al nifio,
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argumentando que ya se habian tomado acciones para evitar el bullying, no obstante, los
padres les dijeron que estas habian sido insuficientes, y que el nifio se encontraba muy mal,
a lo cual, la directora respondié que ella lo veia bien, pero la madre del nifio le record6é que
en muchas situaciones de suicidio, las personas se ven bien, sonrientes como si nada pasara,

ante eso la directora no tuvo mas que ofrecer disculpas por no haber podido ayudar a “D”.

La madre de “D” comentd que, entre tanto caos, hubo una luz, un golpe de suerte, que les
hizo por casualidad encontrara una escuela de la cual no sabian nada, pero que se convirtié
en lo que por tanto tiempo habian esperado. Una escuela comprometida, en donde hasta el
momento no ha habido problemas de bullying, una escuela que realmente intenta ser
inclusiva, donde el dinero no es lo que mas importa. Actualmente se encuentra muy conforme
con la escuela a la que asiste su hijo, y desea que esta sea donde termine la primaria. Por su
parte el padre de “D” comenta que €l estd muy feliz con este nuevo colegio ya que su hijo
hizo amigos de inmediato, indica que “D” va a la casa de sus amigos y €l los invita a la suya;
ademas dice que una de las cosas que mas les ayudo a tomar la decision de inscribir a “D” en
ese nuevo colegio, fue que una de las compaiieras del grupo es sordo-muda, por lo que
dedujeron que sus compafieros ya estaban sensibilizados con que todas las personas son
diferentes y eso estd bien. Asi mismo, los padres de “D” mencionan que al pasar de los dias

notaron que muchos compaieros que estudian alli llegaron por bullying de otras escuelas.

Actualmente “D” se encuentra cursando el cuarto grado en una escuela regular de paga
incorporada a la SEP. La madre de “D” indic6 que el camino con su hijo ha sido muy duro,
lleno de obstéaculos, lleno de dolor, pero también lleno de experiencias increibles y Unicas,
lleno de amor, lleno de retos y batallas superadas. Actualmente, ella se encuentra en
tratamiento pues sufre de varios problemas de salud tanto fisicos, como mentales ya que ha
sufrido ataques de ansiedad a partir del diagnostico de “D”, y espera que algun dia, “D” pueda

vivir en un mundo realmente inclusivo.

El padre de “D” manifiesta que como en el dicho” ya no vez lo duro, sino lo tupido”, entiende
que ha sido y sera un camino muy dificil el que les ha tocado acompanarse, pero que esta
optimista en que el futuro sea prometedor para su hijo. Menciona que tenia mucho miedo de

ser padre, pero que tenerlo ahora lo ha hecho valiente. En este momento el padre esta
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considerando la posibilidad de tomar terapia para ayudarlo a enfrentar las situaciones con su

hijo “D”.
“D” comento:

“Bueno pues tengo Autismo. Y me siento un poco bien, lo que me sucede es que siempre doy
vueltas en circulo y a veces no entiendo bien las letras y las palabras. En los colegios me
molestaban cada dia, me decian de cosas como “D” trabaja, “D” haz esto, y algunos

compafieros me molestaban y no me dejaban en paz, eso hace que me sienta mal.

Soy un poco bueno en dibujar y también soy muy bueno en dibujar mi “skin”. Si quieren les

muestro la imagen de que tan bueno soy haciendo mi “skin”.

Me gustan los videojuegos, juego con el Xbox y con mi Nintendo Swich, me gusta leer
comics y hacerlos, me gustan coleccionar ROBLOX, me gusta mucho el agua, me gusta

mucho nadar.

Me gustaria que convivan conmigo y que jueguen conmigo.”
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Capitulo 4

Acerca del Futuro

Se ha observado por medio de la recopilacion de datos que uno de los temas que mas causan
impacto, no solo en los padres de los nifios con TEA, sino también en sus cercanos, es el que
va a suceder con estos cuando ellos mueran, el que va a pasar cuando los nifios crezcan, si
podran tener una vida independiente, si tendran un trabajo, una familia propia, entre muchos
otros. Si bien es cierto que estas interrogantes aplican tanto para los nifios neurotipicos, como
para los nifios con TEA, en el caso de estos ultimos, la preocupaciéon aumenta debido a las
caracteristicas del trastorno. Ademas, los diferentes tipos y grados de TEA hacen que estas
interrogantes se vuelvan ain mas complejas. Los TEA no tienen cura, sin embargo, las
terapias pueden ayudar a que algunos nifios desarrollen su maximo potencial, y por tanto

logren llevar una vida independiente.

Los nifios que tienen algun tipo de TEA, al igual que cualquier otro nifio, crecerdn y se
convertirdn en adultos con derechos y obligaciones, adultos que tienen derecho a tener una
vida independiente, un trabajo, a recibir educacion, a ejercer sus derechos sexuales, a buscar
formar una familia propia, a participar de la vida politica, a ser tratados con respeto y
dignidad, entre otros, es por eso por lo que los padres y familiares de estos son los principales
encargados de darles las herramientas necesarias para que logren que los procesos de
desarrollo propios del ser humano se completen y sean lo mas favorables posibles. Asi mismo

es preciso disefar politicas publicas eficaces en favor de que estos derechos se cumplan.

Las respuestas a las interrogantes antes mencionadas no se encuentran escritas en ningun
lado, no se puede saber qué es lo que pasara cuando los ahora nifios crezcan, en todo caso, y
debido a las particularidades de cada nifio, se debe de llevar a cabo un anélisis especifico a
fin de desarrollar las medidas de orientacion que conduzcan a las mejores decisiones posibles,
siempre con respeto a los derechos de la persona con autismo y con apego a las normas

sociales.

84



Actualmente existen una gran cantidad de instituciones, organizaciones y grupos que se
dedican a apoyar a personas con Autismo para que logren llevar una vida independiente, y
tener una inclusion laboral. México esta en la busqueda de volverse un pais incluyente, cada
vez son mas las escuelas que estan en la busqueda de recursos que les permitan ser escuelas
incluyentes, asi mismo, cada vez mas empresas su suman a la contratacion de personas con

discapacidad, en busca de lograr una inclusion laboral.
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Conclusiones

El Trastorno de Espectro Autista es una condicion que poca gente conoce, a pesar del

incremento de ésta en la poblacidn infantil a nivel mundial.

El TEA es una condicién muy compleja ya que ningln nifio con Autismo se parece a otro, s
ademas una condicidn de por vida que en gran parte de las ocasiones es invisible, ya que solo
quienes conocen o son cercanos a la condicién pueden identificarla. Resulta imprescindible
que las instituciones gubernamentales fomenten el conocimiento y la sensibilizacion en la
poblacion en general acerca de este Trastorno, pues mientras mas se sepa lo que es el Autismo
y cuéles son sus caracteristicas o manifestaciones clinicas, es mas fécil lograr la comprension,
la empatia y por tanto la inclusion. No se trata pues de visibilizar o sefialar a las personas con
Autismo, sino de estar informados acerca de una condicion neuro diversa para que de esta

manera pueda haber una aceptacion social.

Las campaiias de sensibilizacion deben ser conducidas por diferentes medios hacia toda la

sociedad mexicana.

La sensibilizacion de la comunidad escolar resulta ser otro factor decisivo para lograr la
inclusion de los nifios con TEA. Se ha observado que, por ejemplo, en los colegios donde no
solo los maestros, sino también los nifios han tenido un proceso de ensefianza y
sensibilizacion acerca del Autismo, los problemas de acoso escolar han disminuido o incluso
se ha anulado. Asi mismo, se ha observado que en los colegios donde asisten nifios con
diferentes discapacidades, existe un mayor conocimiento de que todos somos diferentes, y

por tanto hay una mayor integracion.

Hablar acerca de los TEA permitird lograr la inclusion, pero también permitira erradicar la
discriminacion y el rechazo que son obstaculos que se encuentran presentes a diario en la

vida de las familias de nifios con TEA.

El TEA es una condicidn que se encuentra llena de mitos y falsas creencias. Estas creencias,
aunque no suelen ser mal intencionadas, si pueden convertirse en un cimulo de confusion,

en un obstaculo que no permita la inclusion real de los nifios con TEA. El conocer acerca de
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dicha condicion permitira derrocar las falsas creencias que se tienen sobre la misma, asi

mismo permitira que se deje de romantizar dicho Trastorno.

Dentro de los mitos o falsas creencias que se tienen acerca del TEA, algunas se sobreponen,

no obstante, igualmente se deben desmentir.
1 Los nifios con Autismo son genios

Mucho se ha hablado acerca de que grandes personalidades del mundo cientifico, artistico,
deportivo e intelectual, entre otros, son o eran personas con condicion Autista, si bien es
cierto que existen personas con Autismo cuyo coeficiente intelectual es mucho mayor al
promedio, éstas son contadas. Los niveles de capacidad intelectual de las personas con
Autismo son muy variados, van desde la discapacidad intelectual (en su mayoria), la

capacidad promedio hasta la capacidad superior.
2 Los nifios con Autismo son salvajes

Los nifios con algun tipo de TEA son nifios cuyo funcionamiento cerebral es diferente. Dentro
de las caracteristicas del TEA, existe la agresion o la autolesion, no obstante, esta conducta
no se presenta en todos los casos, y en los que si, se puede trabajar para regularla e incluso

erradicarla.
3 Los nifios con Autismo viven en otra realidad

Los nifios con TEA perciben el mundo al cual pertenecen, la sociedad y la cultura, y son parte
integral de estas. Si bien es cierto que en los casos mas severos los nifios parecen alejados

del mundo, esto no quiere decir que sean parte de otra realidad.
4 Los nifios con Autismo son nifios especiales, son angeles, son retrasados, estan loquitos...

Los nifios con TEA son nifios, solo eso. Nifios que tienen una condicidon neuro diversa, que
tienen una discapacidad, que manejan la informacién de un modo diferente, pero que antes
que nada son niflos, que cuentan con un nombre y con suefios que merecen ser respetados.

Son nifios que merecen una vida digna, y que merecen ser tratados con equidad.

5 Los nifios con TEA son ritualistas
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Cada nifio con algun tipo y grado de TEA es tnico, por lo cual los rituales no engloban a los
nifos con esta condicion. Se ha observado que no en todos los casos los nifios con TEA tienen
rituales, incluso se han observado nifios a los cuales la rutina no les causa ningtn tipo de

bienestar.

Las falsas creencias y mitos que se han generado alrededor del TEA, tienen que ver también
con ciertas series y programas televisivos, tal como la serie de Netflix “Atypical” o la serie
“The Good Doctor”, por mencionar algunas, si bien es cierto que estas series tratan de mostrar
(probablemente sin malas intenciones) la realidad que viven las personas con Autismo, y que
de alguna manera muestran algunas de las caracteristicas del TEA, lo que logran en realidad
es confundir a la gente, no solo porque muestran a chicos con un Autismo muy funcional,
sino porque son programas que se desarrollan en Estados Unidos de Norteamérica, donde la
realidad social y cultural es muy diferente a la de México. Durante la investigacion se observo
que algunas personas pensaban que los nifios con Autismo eran como los chicos de los
programas antes mencionados, o como la escritora Templen Grandin. Este es otro ejemplo
que muestra la importancia de estar bien informado acerca de lo que es el TEA y sus
caracteristicas, ya que la gente que se encuentra bien informada puede discernir entre los que

es un programa hecho para entretener, y lo que es la realidad.

Dentro de las falsas creencias que se tienen acerca del TEA, estan también las relacionadas
con la discapacidad. Como se observo en la presente investigacion la discapacidad hoy en
dia es un término que se encuentra en constante cambio; la discapacidad debe dejar de ser
entendida como algo negativo, debemos de cambiar lo que se entiende por discapacidad. Se
debe de derrumbar la barrera cultural que existe en cuanto a la discapacidad para de esta
manera eliminar los prejuicios que se tienen de la misma. Concientizar a la poblacién en
general acerca de lo que hoy en dia es la discapacidad, y cuéles son los tipos de discapacidad
que existen es otra de las constantes que permitiran la inclusion de las personas con TEA,
ademas permitira dejar de lado los prejuicios que merman la calidad de vida de estas

personas.

Otra de las conclusiones que se obtuvieron en el presente estudio, es la importancia de contar
con un diagndstico temprano y un tratamiento integral, ya que estos permitiran lograr la

inclusion de los nifios con TEA, no obstante, lograrlo puede ser complicado ya que, aunque
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en México existen instituciones que atienden a personas con Autismo, estas son insuficientes,
y también pueden ser incosteables. El TEA es una condicion que requiere de tiempo y
esfuerzo por parte tanto de quien lo tiene, de su familia y de las instituciones gubernamentales

encargadas de garantizar los derechos todos los ciudadanos.

Las condiciones de pobreza en las que viven algunos nifios con TEA y su familia no deben
de convertirse en un obstaculo para la inclusion, es necesario contar con instituciones que
garanticen terapias integrales a costos accesibles para toda la poblacion. Asi mismo es
importante que no solo los nifios reciban terapias, pues se ha observado que también los
padres necesitan contar con apoyo psicoldgico y/o emocional. Poder contar con grupos de

apoyo para padres es también una forma de lograr la inclusion.

El apoyo que el nifio con TEA reciba por parte de su familia es fundamental para lograr su
inclusion. Asi mismo, la escuela serd de gran importancia, como se observd en la
investigacion una escuela inclusiva es una de las claves que permiten al nifio la inclusion real
a la sociedad, sin embargo, existen en estos momentos muy pocas escuelas que realmente

puedan decirse inclusivas, y sobre todo que sean accesibles para la poblacion.

México intenta estar siempre a la vanguardia, es un pais que en estos momentos se encuentra
en proceso de transicion para lograr ser un pais inclusivo. Como se pudo observar en la
presente investigacion, México ha creado varias leyes en favor de la inclusion de los nifios
con TEA, asi como de sus familias, asi mismo es participe de varios tratados, no obstante, se
ha observado que estos esfuerzos contintan siendo insuficientes, ya que incluso existen
familias de nifios con TEA que ni siquiera conocen que existen estas leyes, acuerdos y

tratados.

Las leyes mexicanas deben ser reforzadas y sobre todo se deben reflejar en la practica cada

dia, ya que eso es lo que permitira en verdad lograr la inclusion.

La realidad que viven los nifios con TEA y sus familias, va mas alla de que lo que las leyes,

tratados o acuerdos visibilizan.

Meéxico no cuenta con datos nacionales oficiales referentes a la poblacion con TEA, sin
embargo en estos momentos el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) se

encuentra realizando el Censo de Poblacion y Vivienda 2020 “el cual tiene como objetivo
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principal producir la cuenta de la poblacion residente del pais, asi como la informacion sobre

su estructura y principales caracteristicas socioeconomicas y culturales (...)”%

y dentro de
las preguntas del cuestionario del censo, se incluye por primera vez, en el apartado 5 sobre

Discapacidad, la siguiente pregunta:
¢ Tiene algun problema o condicion mental?
(Autismo, sindrome de Down, esquizofrenia, etcétera) ...

Esta serd la primera vez que se podran obtener datos estadisticos oficiales, lo cual es de suma
importancia ya que esto permitird conocer la situacion real de las personas que tienen algun
TEA, y por tanto facilitard la creacion de politicas publicas eficientes que permitan lograr su

inclusion.

El TEA cambia completamente la perspectiva de vida de las familias de los nifios con dicha
condicion, este Trastorno involucra no solo a las mismas y a quién lo tiene, sino también a
toda la sociedad mexicana. Las historias de vida aqui relatadas son solo una muestra de la
realidad que viven los nifios con TEA, asi como sus familias, son una realidad que muestra

que se debe de continuar trabajando para lograr ser un pais inclusivo.

63 INEGI
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