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Capitulo I: Introduccion



1.1 Planteamiento del problema

(Como la “Ley para el cumplimiento de derechos y desarrollo de oportunidades de
las personas con trastorno del espectro autista” se adecua a las necesidades de la poblacion

que tiene esta situacion y que es necesario modificar?

1.1.1 Antecedente del problema

El Estado costarricense se ha adaptado a la evolucion internacional, reforzando por
medio de leyes, como principal, la Constitucion Politica de 1949. En el afio 1968 se dio a los
tratados y convenios internacionales rango superior a las leyes; se prohibié todo tipo de
discriminacion contraria a la dignidad humana y prevalecieron los derechos fundamentales,

principios de igualdad y libertad para los discapacitados.

Por tanto, la Constitucion costarricense los representa en sus articulos 33 y 51; este
ultimo atribuye derechos y garantias sociales, y cita lo siguiente: “Articulo 33.- Toda persona
es igual ante la ley y no podra practicarse discriminacion alguna contraria a la dignidad
humana” (Politica, 1949). “Articulo 51.- La familia, como elemento natural y fundamento de
la sociedad, tiene derecho a la proteccion especial del Estado. Igualmente tendran derecho a

esa proteccion la madre, el nifio, el anciano y el enfermo desvalido™. (Constitucion Politica,

1949)

El 8 de junio de 1999, en la ciudad de Guatemala, surge uno de los primeros cambios
con la “Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de

Discriminacion contra las Personas con Discapacidad”, la cual tiene como objetivo prevenir



y eliminar todas las formas de discriminacion que se han arraigado contra las personas con
alguna discapacidad y con ello lograr una integracion total dentro de cada sociedad; ello, por
cuanto cada una de estas personas tiene los mismos derechos fundamentales y humanos y no
deben ser sometidos a ningln tipo de discriminacion enfocada en su discapacidad, sino, mas
bien, deben vivir dignamente dentro de la sociedad, en igualdad de condiciones, lo cual es

propio de cada ser humano.

Se reafirma lo siguiente en la “Convencion Interamericana para la Eliminacion de
todas las formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad” “que las personas
con discapacidad tienen los mismos derechos humanos y libertades fundamentales que otras
personas; y que estos derechos, incluido el de no verse sometidos a discriminacion
fundamentada en la discapacidad, dimanan de la dignidad y la igualdad que son inherentes a
todo ser humano”; su principal objetivo es excluir toda discriminacion dentro de la sociedad

y facilitar su integracion.

Esta convencion tuvo lugar para fundamentarse en la Carta de la Organizacion de los
Estados Americanos, en donde se indica como principio, en el articulo 3, inciso j) "la justicia
y la seguridad sociales son bases de una paz duradera"(“Convencion Interamericana para la
Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad,
1999) y se basa en otros convenios, en orden taxativo, como por ejemplo (Organizacion

Iberoamericana de Seguridad Social, 2017):

1.- El Convenio sobre la Readaptacion Profesional y el Empleo de Personas Invalidas

de la Organizacion Internacional del Trabajo “Convenio 159 el cual estipula medidas



para que las personas con discapacidad puedan ser readaptadas profesionalmente y
tengan oportunidad de trabajo, ademés que se brinde en cada ambiente laboral una

igualdad entre los hombres y mujeres con alguna discapacidad.

2.-Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental en 1971.

3.-Declaracion de los Derechos de los Impedidos de las Naciones Unidas en 1975.

4.-Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, aprobado por la

Asamblea General de las Naciones Unidas en 1982.

5.-El Protocolo de San Salvador en 1988; Adicional a la Convencion Americana sobre

Derechos Humanos como "Pacto de San José de Costa Rica".

6.-Los Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y para el

Mejoramiento de la Atencidn de la Salud Mental en 1991.

7.-La Declaracion de Caracas de la Organizacion Panamericana de la Salud.

8.-La Resolucion sobre la Situacién de las Personas con Discapacidad en el

Continente Americano 1993.

9.-Las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con

Discapacidad en 1993.

10.-La Declaracion de Managua, de diciembre de 1993.



11.-La Declaracion de Viena y Programa de Accién aprobados por la Conferencia

Mundial de las Naciones Unidas sobre Derechos Humanos en 1993.

12.-La Resolucién sobre la Situacion de los Discapacitados en el Continente

Americano en 1995.

12.-El Compromiso de Panama con las Personas con Discapacidad en el Continente

Americano en 1996.

Para el 02 de mayo de 1996, en cuanto a la Convencion Interamericana para la
eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, se
cred en Costa Rica, la Ley N° 7600, Ley de Igualdad de Oportunidades para las personas con
Discapacidad, la cual establece en su articulo 1, su caracter de interés publico, con lo

siguiente:

Se declara de interés publico el desarrollo integral de la poblacién con discapacidad,
en iguales condiciones de calidad, oportunidad, derechos y deberes que el resto de los
habitantes. Obliga al Estado a garantizar la igualdad de oportunidades de la poblacion
con discapacidad, en &mbitos como la salud, educacion, trabajo, vida familiar, entre
otros. Ademas, eliminar cualquier tipo de discriminacién, establecer dentro del marco
de la legislacion nacional los mecanismos o instrumentos necesarios que faciliten el
méaximo desarrollo para la independencia y funcionalidad de las personas con

discapacidad, asi como su desarrollo integral dentro de nuestra sociedad.



Por otra parte, el articulo 3 sefiala los objetivos fundamentales, los cuales se basan en
la eliminacion de todo tipo de discriminacion, ademas, promueve el establecimiento de
materiales y bases juridicas que permitan la igualdad de oportunidades dentro de la sociedad.

(Ley 7600, 1996)

Posterior a la Ley N° 7600, se promulgd la Ley N° 7948, ratificada el 8 de diciembre
de 1999, adoptada por la Organizacion de Estados Americanos. La Asamblea Legislativa
decreta la aprobacion de la Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las
formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad y se concierta que el Estado
costarricense esté en la obligacion de promover y velar por el cumplimiento del ejercicio de
los derechos humanos y libertades fundamentales, de las personas con discapacidad, sin

ningun tipo de discriminacion. (N°7948, en Jiménez y Lobo, 2017)

1.1.2 Problematizacion

Como indica la Politica publica cantonal de discapacidad 2016-2021 de la

Municipalidad de Cartago (20 de febrero de 2018)

El autismo, también denominado Trastorno de Espectro Autista (TEA), es un
sindrome que se caracteriza por afecciones complejas del neurodesarrollo y que
impide las relaciones sociales, la comunicacién y destaca patrones de conducta
estereotipicos, restringidos y repetitivos. Cada manifestacién del autismo varia

mucho en grado y forma dependiendo de cada persona. (Capitulo I1)



Sin embargo, no es una enfermedad, sino un trastorno que en buena medida puede
superarse por una serie de intervenciones conductuales y otra serie de medidas relacionadas.
Pero ademas de eso se requieren una serie de apoyos sociales y de grupos especializados para

hacer frente de forma sistematica a esta cuestion.

Para lo anterior y siendo un problema nacional, lo importante es poder desarrollar un
marco legal que permite las ayudas necesarias y la accion conjunta y articulada, donde debe
tomarse en cuenta que es un sindrome relativamente frecuente. La Politica publica cantonal

de discapacidad 2016-2021 de la Municipalidad de Cartago (20 de febrero de 2018) comenta:

Su grado de incidencia en las personas es relativamente frecuente, seis de cada mil
nifios que nacen tienen este tipo de trastorno. Ademas, afecta mas a nifios que a nifias
y su tratamiento precoz resulta fundamental para paliar sus sintomas mas severos

(como pueden ser la falta de habla, los comportamientos agresivos y autolesivos).

Por lo tanto, lo ideal es que la legislacién se adecue a las necesidades, algo que segln

los expertos no ha sucedido.

1.1.3 Justificacion del tema

El jueves 14 de enero de 2021 fue votada en segundo debate en la Asamblea
Legislativa el proyecto de 19.902: “Ley para el Cumplimiento de derechos y desarrollo de
oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista.” Si bien se considera una
ley necesaria para promover la igualdad, el desarrollo y la inclusion en la sociedad de las

personas con esta condicion, su aprobaciéon ha dado lugar a un fuerte debate sobre ciertas



deficiencias, lo que ha hecho que diversas personas y agrupaciones reconocidas en la materia

hayan solicitado que en presidente Carlos Alvarado la vete.

Como indica Chacon (2021) sobre todo se alega que desconoce la realidad de las
personas autistas, ademas de no tomar en cuenta los criterios establecidos en normas
nacionales y tratados internacionales, este argumento lo apoyan dice Chacon organizaciones
como: “Mariposa Azul Heredia, Fundacion TEA, Proyecto Inclusion Comunitaria Armando
Suefios, la Asociacion Latinoamericana de Mujeres con Discapacidad (Alamud) y la
mencionada Colective Transcendentes.” (parr.4). Incluso indican que ley usa el término

afecciones confundiendo discapacidad con enfermedad.

Ante esta situacion y la importancia de la ley citada para el pais, es necesario tener

claro realmente lo siguiente formulado en el siguiente objetivo general y especificos:

1.2 Formulacion del problema

(Qué tan adecuado es el proyecto 19.902, “Ley para el cumplimiento de derechos y
desarrollo de oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista” en la inclusion
de este grupo de personas en la sociedad; respetando otras normas nacionales, tratados

internacionales y criterios técnicos?

1.3 Objetivos de la investigacion

1.3.1 Objetivo General
Analizar el proyecto 19.902, “Ley para el cumplimiento de derechos y desarrollo de

oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista” para valorar su adecuacion



a la inclusion de estas personas en la sociedad, respetando otras normas nacionales, tratados

internacionales y criterios técnicos.

1.3.2 Objetivos Especificos
Determinar el seguimiento de la “Ley para el cumplimiento de derechos y desarrollo
de oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista” de la normativa nacional

y mecanismos internacionales sobre derechos de las personas con discapacidad.

Establecer la pertinencia de los procedimientos técnicos establecidos en la “Ley para
el cumplimiento de derechos y desarrollo de oportunidades de las personas con trastorno del

espectro autista”

Indicar cambios que mejoren la “Ley para el cumplimiento de derechos y desarrollo
de oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista” en los aspectos juridicos

y de mecanismos técnicos establecidos en la norma.
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1.4 Alcances y limitaciones
1.4.1 Alcances

Se quiere valorar si el proyecto 19.902 cumple con una proteccion adecuada de las
personas con trastorno de espectro autista tomando en cuenta las modernas
concepciones, teniendo en cuenta lo expuesto en tratados nacionales, normas
internacionales. Ademas, si los criterios técnicos establecidos responden a
fundamentos aprobados por les expertos en el tema del trato y educacién a las

personas autistas.
1.4.2 Limitaciones

La principal es el acceso a personal legislativo, no necesariamente diputados, sino
también asesores y personal de servicios técnicos. La otra que basicamente sobre el
fundamento y efectividad de la ley se basa sobre supuestos legales y sociales, pues no
se ha puesto en marcha y aun no contamos con reglamentos interinstitucionales para

valorar sus efectos.

1.5.1 Finalidad (Teorica)

Segun la finalidad de la investigacion esta se divide en investigacion aplicada o
investigacion basica. Como menciona Rodriguez (2014) respecto a los tipos de

investigacion segln su finalidad:
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Investigacion aplicada: también conocida como préactica o empirica. Se caracteriza
porque busca la aplicacion o utilizacion de los conocimientos que se adquieren. Se
vincula con la investigacion bésica, pues depende de los resultados y avances de esta
ualtima; esto queda aclarado si nos percatamos de que toda investigacion aplicada

requiere de un marco teérico.

Investigacion basica: también recibe el nombre de investigacion pura o teodrica. Se
caracteriza porque parte de un marco tedrico permanece en él; la finalidad radica en
formular nuevas teorias o modificar las existentes, en incrementar los conocimientos
cientificos, su propdsito sera el de obtener generalizaciones cada vez mayores
(hipotesis, leyes, teorias) (pp. 2-3)

De acuerdo con la definiciébn antes mencionada, la presente investigacion se
desarrollara bajo la modalidad de investigacion basica debido a que se toma de base
para el desarrollo del analisis de la teoria referenciada en el marco tedrico para obtener
un mayor conocimiento del tema relacionado con los cambios legales que propone el

proyecto 19.902 y las obligaciones consecuencias sociales y juridicas que implica.

1.5.2 Dimension temporal (Transversal/longitudinal)

El alcance temporal de las investigaciones se puede concebir de dos formas:
transversal y longitudinal. Barrantes (2008, p.64) indica: “Estudios transversales
estudian aspectos de desarrollo de los sujetos en un momento dado” y “estudios
longitudinales son investigaciones que estudian un aspecto o problema en distintos

momentos, niveles o edades”.
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La dimension de este estudio es transversal ya que enfatiza un proyecto votado en
segundo debate en el 2021, lo que significa que basicamente su estudio remite al
tiempo presente razon por la que no se pueden evaluar lapsos o periodos.
1.5.3 Caracter (Exploratoria, Descriptiva o Explicativa
Esta investigacion es descriptiva. Para Hernandez, Fernandez y Baptista (2014):
Los estudios descriptivos miden de manera méas bien independiente los conceptos o
variables a las que se refieren. Aunque desde luego, pueden integrar las mediciones
de cada una de dichas variables para decir cémo es y como se manifiesta el fenémeno
de interés. (p. 61)
Es decir, se quiere tener un panorama de una determinada situacion, detallando los
diferentes componentes.

SUJETOS Y FUENTES DE INFORMACION.
1.5. 4 Sujetos. (Describa el lugar donde se realizard la Investigacion (quienes
participan)

No se consultara a sujetos pues sera basicamente una investigacién documental.

1.5.5 Fuentes de Primera mano (actas, personas, documentos inéditos)
La investigacion documental es punto relevante para el desarrollo del proyecto, se
analizaran tanto las leyes, reglamentos y disposiciones nacionales como extranjeras de paises

de habla hispana. Y se consultaran también informes de organismos internacionales.
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1.5.6 Fuentes Secundarias (Todo lo editado: libros, revistas, articulos electronicos)

Se fundara en documentos como trabajos de graduacion, tesis e investigacion que
brinden elementos tedricos que permitan elementos analiticos e histéricos que serviran en la
descomposicion de resultados.

TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA RECOLECTAR INFORMACION

1.5.7. Entrevistas. Encuestas
Se emplea para el presente estudio la revision documental, en donde se abarca el escrutinio
de informacion objetiva y fidedigna. Los documentos que se analizan son tematicos
(libros, informes de investigacidn, entre otros) e institucionales (registros estadisticos,

informes técnicos, entre otros).

Esto conlleva a que se emplee como técnica de recoleccion de datos definida como datos
secundarios, la cual segin Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) sefialan que esta técnica
consiste en la revisién y recopilacion de datos recolectados por otros investigadores, lo cual
abarca documentos, registros, archivos fisicos o electrénicos, entre otros, asi como de

fuentes primarias tales como decretos, leyes, convenios, sentencias, entre otras.



Capitulo 11: Desarrollo de la tesis
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Este capitulo se refiere a los conceptos que guian la investigacion, que tratan el
Trastorno de Espectro Autista (TEA), las caracteristicas de la nifiez, y luego a los aspectos

referidos a las concepciones sobre el tema.

2. Marco referencial

Para plantear més a fondo la importancia de la elaboracion de esta investigacion y
para ahondar en el tema, resulta necesario mostrar algunos aportes realizados por

diferentes autores(as), tanto nacionales como internacionales.

2.1.1 Investigaciones nacionales

La contribucion de Ulloa (2014) para optar por la Licenciatura en Trabajo Social
en la Universidad Libre de Costa Rica nombrada “Estudio comparativo sobre
cuidadores/as de personas mayores en comunidades rural y urbana de las provincias de
Alajuela y Heredia: estrategia de intervencion en trabajo social”, tiene como objetivo
analizar los factores que afectan la calidad de vida de los(as) cuidadores(as) de personas
mayores, para identificar necesidades y determinar expectativas con el propdsito de

elaborar una intervencion en Trabajo Social que permita una atencion especializada.

La autora menciona que por ignorancia los(as) cuidadores(as) pueden estar
cometiendo dafio fisico o emocional a las personas cuidadas, sin la intencion de hacerlo y
que por lo tanto se requiere educacién e informacion para solventar las deficiencias

presentadas por los(as) cuidadores(as) y lo explica citando a Glenndening (2013): “como
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el rechazo o incumplimiento de la realizacion de obligaciones en los cuidados excluyendo

el intento intencionado y consciente de infligir malestar emocional o fisico” (p. 77).

Para esta investigacion la investigadora utilizo el enfoque cualitativo, bajo el
paradigma fenomenoldgico, estudio de tipo descriptivo-interpretativo que realiz6 por

medio de estudios de caso, entrevistas en profundidad y observacion.

En el estudio la autora concluye que pudo constatar la necesidad de las personas
cuidadoras, tanto de la zona urbana como de la zona rural, por participar en grupos sociales
y que las expectativas de las personas cuidadoras estan orientadas a lograr disponer de
tiempo libre, para compartir con otros miembros de la familia y disfrutar de espacios de

privacidad.

Como contribucion al presente estudio se destaca la importancia que debe tener la
capacitaciéon o informacion brindada al(a) cuidador(a) no sélo para la persona cuidada

sino también para si mismo(a) y para un adecuado desempefio de su rol como cuidador(a).

R/ De acuerdo con la presente ley 9940, se recapitula en sus Art 4, 15y 20 el tema
de la capacitacion de todos los actores de este proceso, esto al menos nos da una
expectativa diferenciada de la formacion requerida para la atencion de esta poblacién para

lograr la inclusién participativa plena y efectiva en la sociedad.

Pacheco y Rodriguez (2009) en su tesis para optar por el grado de Licenciatura en
Trabajo Social de la Universidad de Costa Rica realizan una investigacion llamada

“Estrategias de intervencion desde el trabajo social en familias con una persona menor de
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edad diagnosticada con Trastorno de Espectro Autista”, con el objetivo de examinar las
experiencias cotidianas vividas por las familias que poseen una persona menor de edad
diagnosticada Trastorno de Espectro Autista, con la finalidad de disefiar estrategias tedrico
metodoldgicas desde el Trabajo Social para el abordaje de estos grupos, en el canton de

San Ramon.

Las autoras inician por una definicion general de lo que es el Trastorno de Espectro
Autista (AS) y de las manifestaciones tomadas en cuenta por las y los profesionales a la
hora de brindar un diagndéstico. Se incluyen, ademas, conceptos tedricos con respecto a
las familias, sus funciones, formas de organizacion, tipologias y problematicas que
afrontan; todo esto relacionado con el concepto de cotidianidad. Se toman en cuenta
conceptos tedrico-metodoldgicos del Trabajo Social y se hace énfasis principalmente en

sus formas de intervencion familiar.

Agregado a lo anterior también citan a la Federacion Asperger Espafia quien
menciona sobre SA “un estilo cognitivo distinto. Su pensamiento es logico, concreto e
hiperrealista. Su discapacidad no es evidente, solo se manifiesta al nivel de
comportamientos sociales inadecuados proporcionandoles a ellos y a sus familias

problemas en todos los &mbitos” (FAE, 2011).

Esta investigacion tiene un enfoque meramente cualitativo y las técnicas en la
recoleccion de la informacidn se realizaron por medio de entrevistas semiestructuradas,

observacién participante y entrevistas a profundidad.
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En este estudio se concluye que el trabajo en red brinda una herramienta Gtil para
la atencién de estos grupos, desde una vision holistica de sus necesidades. Permite la
intervencion desde diferentes dpticas, logrando la union de diferentes instancias para el
cumplimiento de objetivos y para el mejoramiento de la calidad de vida de las familias de

nuestra sociedad.

Esta investigacion contribuye al tema de estudio mostrando como la intervencion
de trabajo social y el trabajo en red contribuye a una mejor calidad de vida de las familias

que tienen un miembro con Trastorno de Espectro Autista.

R/ De acuerdo con el Art 2- de la actual ley, podemos decir de acuerdo con el
inciso ¢) que los apoyos integrales seran la piedra angular que apoyaran a las personas con

TEA 'y a sus familias.

La investigacion para optar por el grado de licenciatura en Trabajo Social en la
Universidad Libre de Costa Rica de Barrantes y Bolivar (2009) llamada “Principales
factores que influyen en la dindmica de las familias que tienen nifios y nifias con Trastorno
de Espectro Autista que son estudiantes de la escuela Manantial de Vida, de Esparza”,
tiene como objetivo conocer los principales factores que influyen en la dinamica de las
familias que tienen nifios y nifias con Trastorno de Espectro Autista que son estudiantes

de la escuela anteriormente mencionada.

En esta investigacion las autoras sefialan que la familia puede ser conceptualizada
en primer lugar como un “contexto fundamental del desarrollo humano” (Aldana, 2000),

ella cumple funciones que involucran la satisfaccion de las necesidades de proteccion,
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afecto y seguridad de cada uno de sus miembros; socializacion de los(as) nifios(as) y
jovenes; afirmacion de la identidad cultural e individual y la generacion y reproduccion

de la fuerza de trabajo.

Igualmente agregan que el estilo del funcionamiento familiar aporta a la valoracion
familiar la necesidad de avaluar el efecto de las necesidades individuales en la conducta
de la persona y cémo los recursos intrafamiliares y extrafamiliares pueden ser empleados
para satisfacer tales necesidades y como los profesionales pueden ayudar a las familias a

adquirir las habilidades necesarias para obtener esos recursos.

Este estudio tiene un enfoque cualitativo y es exploratorio-descriptivo, aplicado a
miembros del nacleo familiar de los nifios y nifias diagnosticados(as) con Trastorno de
Espectro Autista de la Escuela Manantial de Vida. Las técnicas de investigacion utilizadas
fueron estudios de caso, entrevistas a profundidad, entrevistas no estructuradas y guias de

observacion.

Ante el mismo estudio las investigadoras concluyen que las caracteristicas propias
del Trastorno de Espectro Autista propician la negacion del trastorno a lo interno de las
familias estudiadas y la idea de que éste pasara con el tiempo, sin necesidad de tomar
ninguna medida. Lo especialmente grave al tomar esta actitud de negacion es que se
postergan una serie de prevenciones que son de vital importancia para el desarrollo del(a)

nifio(a) y su integracion a la sociedad.
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Como contribucion a la presente investigacion se resalta el valor que tiene la
familia para la formacion de un individuo, no s6lo en lo interno sino a lo externo del

ndcleo familiar como en lo social.

R/ La deteccion temprana de este sindrome ayudara a las familias de personas con
TEA a mejorar su comprensién de la condicion de esta poblacion y las personas
cuidadoras, asi como el apoyo a través de la coordinacion interinstitucional para las

terapias y apoyos terapéuticos. Art 7-, Ley 9940.

La investigacion de Bonilla (2009) llamada “Proyecto de Trastorno del Espectro
Autista” proyecto para optar por el grado de Licenciatura en Disefio Publicitario de la
Universidad Fidélitas, menciona como objetivo renovar la imagen corporativa de la
Asociacion Costarricense de Familias con Sindrome de Asperger (ASOCOFAS) e
impulsar su publicidad y crear una campafia para la deteccién del Trastorno de Espectro
Autista, motivando asi a las personas para que se preocupen por la deteccion temprana de

este problema del desarrollo.

La investigadora utilizdé fundamentos tedricos en su tema de investigacion como
el de Alvarado (2009), quien menciona que las personas con alguna discapacidad o con
capacidades diferentes no cuentan con igualdad de condiciones a la hora de incorporarse
laboralmente y que el ser profesionales no les garantiza trabajo. Esto a pesar de tratados
internacionales y de la ley N° 7600 que vela por la igualdad de oportunidades de todas las

personas, sin distingo de sexo, nacionalidad, lengua, raza o convicciones politicas o



21

religiosas; el problema es que en este momento la ley N° 7600 existe, pero no tiene

penalizacion, asi que no garantiza el cumplimiento de esta.

La informacion obtenida por la autora fue por medio de la realizacion de distintas
camparias que fueron realizadas con fines iguales o similares al de asociacion
ASOCOFAS, logrando de esta manera crear una identidad y una campafia original y con
un concepto que fuera capaz de generar conciencia y reflexion con respeto el Trastorno

de Espectro Autista.

Entre las conclusiones de esta investigacion, la autora resalta que trabajar en el
proyecto plenamente de bienestar social logra enfocar la publicidad hacia una perspectiva
mas humana a la hora de proyectarla, al no ser por un bien material o un interés de unos
pocos. El sentido de ser de la asociacion ASOCOFAS logra una identidad corporativa
completa y acorde a lo que esta asociacion ofrece. Respecto a la campafia, ésta logra
generar una conciencia de la importancia de la deteccion temprana del Trastorno de

Espectro Autista.

La investigacion por parte de Dorries (2009) llamada “Efectos de un programa de
danza y movimiento terapia sobre el desarrollo motor y psicoldgico de un grupo de nifios
costarricense en edad escolar con el Trastorno de Espectro Autista”, tesis de Posgrado en
Salud Integral y Movimiento Humano con mencion en Salud, para optar por el titulo de
Magister Scientiae (Maestria en Ciencias) tiene como objetivo determinar los efectos de
un programa de danza y movimiento como terapia el desarrollo motor y psicosocial de

nifos costarricenses en edad escolar con Trastorno de Espectro Autista.
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La autora utiliza fundamentos tedricos para la creacion de su tema en su
investigacién como es que el Trastorno de Espectro Autista es un profundo desorden del
desarrollo caracterizado por deficiencias en la interacciones sociales y coordinacion
motora, asi como inusuales y restrictivos patrones de interés y conducta. Clinicamente, la
distincion entre Trastorno de Espectro Autista y Sindrome de Trastorno de Espectro
Autista es a menudo hecha en términos de severidad y de la expresion cualitativa del
criterio. Ambos sindromes estan caracterizados por las deficiencias en la interaccion

social, habilidades de comunicacion deterioradas e inusuales y raros comportamientos.

Sin embargo, en el Sindrome Trastorno de Espectro Autista, los déficits motores
estan méas pronunciados, al principio parecen ser mas tardios y los déficits sociales estan

presentes sin gran deterioro del habla ni del lenguaje.

Para la recoleccion de informacion de parte de la autora para la elaboracion de su
investigacion utilizé aspectos metodoldgicos basados en el instrumento Trastorno de
Espectro Autista Sindrome Diagnostica Scale (ASDS), que es un instrumento
especificamente desarrollado para evaluar a las personas con Trastorno de Espectro
Autista. Este instrumento consta de 50 items sobre el comportamiento, planteados de

forma clara, especifica, observable y cuantificable.

La autora como parte importante entre sus conclusiones motiva a que la
implementacién de la danza y movimiento son terapias que muestran tener un valor
agregado en cuanto al agrado y disposicion para los nifios(as) que presenten el Trastorno

de Espectro Autista.
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El aporte que nos brinda dicha investigacion para el presente trabajo es que, junto
a la realizacion de evaluaciones de diagnostico clinico estandarizadas, se recomienda
incorporar en los mismos procesos de evaluacion bitacoras de registro, que sean éstas
diarias, semanales, mensuales tanto de los nifios como de sus padres o cuidadores con el
fin de obtener otro tipo de informacién valiosa para poder potenciar los efectos de las

intervenciones.

R/ El Art 8 y 9- de la ley 9940, involucra el trabajo integrado del Ministerio de
Salud y la CCSS en la recopilacion de datos e informacion a través de estadisticas, dentro

del marco tecnolégico determinado en sus competencias.

La investigacion de Leiton (2010) llamada “Capacitacion de las docentes en el
mejoramiento de los espacios lectivos de nifios y nifias que presentan el Trastorno de
Espectro Autista en ST. Jude School. Del Circuito Escolar de Escazu, de la Direccion
Educativa de Santa Ana, durante el segundo periodo del 2010, realizada para optar por
el grado de Licenciatura en Educacion de la Universidad Internacional de las Ameéricas,
tuvo por objetivo analizar la capacitacion en las docentes en el mejoramiento de los
espacios lectivos de nifios y nifias que padecen el Trastorno de Espectro Autista en la

escuela anteriormente mencionada.

R/ En relacion con la opinidn de esta autora, creo que la presente ley adecua la
responsabilidad de educacion en el MEP a través de planes de estudio en coordinacién

con el Conesup y Conare, a su vez articula el desarrollo y ajustes razonables
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metodoldgicos, apoyos educativos, asi como el seguimiento que mediante la capacitacion

al personal institucional debera promover la inclusion de estudiantes con TEA.

La autora utiliza fundamentos teéricos de su tema en su investigacién como el de
Caballero (2011), quien menciona que el Trastorno de Espectro Autista es un trastorno de
la relacion social y como tal afecta severamente tanto la disposicion como la capacidad
del individuo para integrarse en el mundo de las relaciones interpersonales y adaptarse a
las demandas multiples de la sociedad, donde su afectacion basica incluiria la alteracion
primaria de la interaccion social, porque se les dificulta formar amistades verdaderas.
También presentan un fracaso en el uso y comprensiéon de las pautas no verbales de
comunicacion y, ademas, la ausencia de poder expresar y comprender las emociones. (p.

16).

La informacidn recopilada por la autora fue obtenida por medio de un cuestionario
dirigido a padres y madres de familia, un cuestionario dirigido a profesionales en el campo
de la educacion y una guia de observacion, donde el propoésito fue comparar entre varios
nifios que poseian este trastorno y distinguir las caracteristicas que tienen en comun pero

también reconocer en que se diferencian.

Entre las conclusiones de este estudio la autora resalta que debido a que los/as
nifios/as pasan la mayor parte del tiempo en las escuelas, los docentes pueden darse cuenta
si un(a) nifio(a) presenta caracteristicas diferentes, pero deben conocer qué tipo de
padecimientos pueden tener ellos/as para identificar correctamente qué tienen y cémo se

debe enfrentar o tratar, si deben buscar ayuda profesional o no.
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El aporte de este estudio a la presente investigacion es resaltar la importancia del
conocimiento por parte de los diferentes profesionales, de los padecimientos que puede
presentar la poblacion con la que se trabaje y el saber darles la atencion precisa a sus

necesidades especiales.

Ruiz y Sancho (2010), para optar por el grado de Licenciatura en Enfermeria
realizan una investigacion titulada “Programa de intervencion de enfermeria para la
promocion del autocuidado de la salud mental dirigido a cuidadores y cuidadoras de nifios
y nifias con el Trastorno de Espectro Autista de la Asociacion Costarricense de Familias
con SA” que tiene como objetivo desarrollar un programa de intervencion de enfermeria
para la promocion del autocuidado de la salud mental dirigido a cuidadoras y cuidadores
de nifios y nifias con Trastorno de Espectro Autista de la Asociacion Costarricense de

Familias con Trastorno de Espectro Autista.

Esta investigacion revela como pese a las multiples exigencias que traen consigo
las labores de cuidado, quienes las desempefian no siempre tienen una capacitacion previa

y formal al respecto.

Existen diferentes tipos de cuidadores (formales e informales), clasificados segun
su capacitaciéon para cuidar, el tiempo que se dediquen a esta labor o el conjunto de
actividades que deben asistir, sin embargo, es de gran importancia tener en cuenta las
caracteristicas de las personas cuidadas; de ello dependera en gran medida el grado de

sobrecarga del cuidador(a).
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A lo anterior las autoras agregan que el sindrome del cuidador es comun a las
personas que realizan actividades de cuidado informal e incluye un conjunto de signos y
sintomas que denotan alteraciones de indole fisicas, mentales, laborales, econémicas,
sociales, familiares, entre otras y que van a estar sujetos al tiempo que se tenga de brindar
cuidados y a las caracteristicas personales de cada cuidador(a), asi como los

requerimientos de la persona cuidada.

El programa de intervencion se basé en el paradigma constructivista, tiene una
metodologia participativa y un enfoque fenomenoldgico; corresponde a la modalidad de

préctica dirigida y es cualitativa. Se desarrollaron entrevistas semiestructuradas grupales.

Este estudio concluye que las personas que desempefian el rol de cuidado
generalmente no dedican tiempo para su autocuidado, lo que favorece el desgaste fisico y
mental, de ahi la importancia de la elaboracién e implementacion de programas dirigidos
a la promocion del autocuidado de su salud mental, enfocados en las vivencias cotidianas

de las y los participantes.

El aporte de este estudio con el presente tema esta directamente vinculado con los
cuidadores y cuidadoras y la relevancia que debe haber en su autocuidado para que puedan

realizar de la mejor manera su rol de cuidadores(as).

R/ Art 10- La CCSS velara por incorporar en sus programas de capacitacion
dirigidos a las familias y cuidadores, contenidos sobre el trastorno que permitan mejorar
la comprension de la condicion de esta poblacion TEA y como reducir a vez que pueden

repercutir en la salud de los cuidadores(as) por la sobrecarga fisica y estrés que acumulan.
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Guevara (2011) en su trabajo final de graduacién para optar por el grado de
Licenciatura en Psicologia, de la Universidad de Costa Rica y titulado “Manual cognitivo-
conductual-emocional dirigido a profesores de primer ciclo de primaria para la deteccion
y manejo escolar de estudiantes que presentan el Trastorno de Espectro Autista”, realiza
su objetivo de la investigacion que es determinar los aspectos cognitivos-conductuales-
emocionales que deben incluirse en la elaboraciéon de un manual dirigido a maestros de
primer ciclo de primaria para la deteccion y manejo escolar de estudiantes que presentan

el Trastorno de Espectro Autista.

La autora fundamenta su investigacion sefialando que, en cuanto a lo social, el
Trastorno de Espectro Autista (2009) menciona que la naturaleza de estos(as) nifios(as)
esta revelada méas claramente en su comportamiento hacia otras personas. De hecho, su
comportamiento en el grupo social es la sefial mas clara del desorden. Attwood (2009)
agrega que la caracteristica esencial del TEA es una dificultad significativa en la
interaccidn social que esta reconocida en todo criterio diagnéstico. Los criterios también
se refieren a una carencia de reciprocidad emocional o social y al fracaso en desarrollar

relaciones con comparieros acorde al nivel de desarrollo.

Este estudio es de tipo cualitativo-descriptivo, realizado con entrevistas
conductuales y entrevistas abiertas a los padres y madres y profesores, observacion no
participante a nifios SA y una unica sesion en grupo focal con los padres y madres. A
manera de conclusion dentro de la investigacion se menciona que aun existen para los

progenitores(as) muchos temores en cuanto al futuro de sus hijos(as). Que los(as)
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profesores(as) a pesar de tener informacion sintieron frustracion por no poder ayudar

adecuadamente a los progenitores.

La falta de informacidn o de guia acerca del Trastorno de Espectro Autista, abarca
a padres, madres, profesores(as), directores(as) y otros profesionales. Los y las

costarricenses no estan suficientemente informados, ni capacitados en este tema.

Este tema de estudio contribuye a esta investigacion debido a la explicacion de que
la deficiencia en la interaccion social de los SA es una dificultad que se ve agravada con

la poca capacitacion de su grupo de apoyo como familia, maestros, entre otros.

R/ La importancia radica en la falta de conocimiento de la condicidn que sufre la
poblacion TEA y de cémo adecuar y coordinar con las diferentes instituciones publicas y
no gubernamentales las capacitaciones que se consideren pertinentes, para desarrollar

estos programas en todas las regiones del pais. Art 15- Ley 9940.

Pérez (2011) en su tesis para optar al grado de Licenciatura en Trabajo Social de
la Universidad Libre de Costa Rica titula su estudio “Intervencion del trabajador social en
las familias con nifios(as) quienes presentan diagnostico de Trastorno de Espectro Autista,
en la Escuela Neuropsiquiatria Infantil (ENI), durante el primer semestre del ano 2011,
con el que busca analizar la experiencia del abordaje y respuestas dadas en el proceso de
intervencion del Trabajo Social con dichas familias, para generar una reflexién sobre el
protagonismo social de la profesion, en la mejora de la calidad de vida de la poblacion

usuaria.
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La autora refiere que es muy importante para el desarrollo del(a) nifio(a) la calidad
del ambiente que se establece en el hogar y la forma en que este puede afectarle. Los(as)
nifios(as) pequefios(as) son muy susceptibles a todas las influencias que le rodean. Al
respecto citan “Para que las experiencias que el nifio vive en su hogar sean verdaderamente
positivas, estas deben proveerse en un ambiente caracterizado por el respeto, el carifio, el

afecto y la aceptacion”. (Caceres, 1995).

Este tipo de investigacion es cuantitativa-descriptiva, se realizd en la Escuela
Neuropsiquiatria Infantil, para la recoleccion de la informacion se realizaron entrevistas

semiestructuradas a los funcionarios de la institucion.

Como conclusiones la autora indica que se manifiesta la preocupaciéon de las
madres de familia en relacion con la forma en que le fue dado el diagnostico del(a) menor,
por la poca informacion que se les ofrecié para obtener una adecuada intervencion. Las
madres son reiterativas en mencionar que tardaron entre 1 y 2 afios en comprender el
problema que afectaba a su hijo(a), quedando en manifiesto la ausencia de procedimientos
claros y métodos de abordaje, lo cual pareciera responde a la ausencia de directrices

técnicas en este aspecto.

En el estudio se evidencia lo susceptible que puede ser un nifio(a) en su contexto
y lo importante que éste sea positivo para que le beneficie y no le perjudique y de lo
significativo que es preparar bien a sus cuidadores por medio de los profesionales, creando

procedimientos de abordaje.
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R/ Esta deteccion temprana sirve de método regulador y canalizador del desarrollo
de sus capacidades especiales y oportunidades de socializacion e inclusion con la

sociedad, de Art 7- Deteccion temprana del TEA

La investigacion de Alvarez y Vega (2011) llamada “El conocimiento pedagdgico
que poseen los pedagogos y pedagogas del centro educativo La Trinidad en la provincia
de Alajuela para desarrollar los procesos de ensefianza-aprendizaje con nifios y nifias con
necesidades educativas especiales con el proposito de crear estrategias didacticas para
trabajar con el Trastorno de Espectro Autista, Déficit Atencional y los problemas de
Conducta”, fue realizada para optar al grado de Licenciatura en Pedagogia con énfasis en
I'y Il ciclos, de la Universidad Nacional. La investigacién tiene como objetivo analizar el
conocimiento pedagdgico que poseen los educadores y las educadoras del Centro
Educativo La Trinidad, en la provincia de Alajuela en cuanto a las necesidades educativas

especiales presentes en los estudiantes y las estudiantes de dicha institucion.

Los autores utilizan fundamentos tedricos para la formulacién de su investigacion
siendo un apoyo padrdén que expone que los nifios y nifias con este Trastorno de Espectro
Autista tienen una interaccion social muy pobre, con cierta incapacidad para comunicarse,
suelen estar aislados en la escuela y no suelen ser capaces de interpretar el lenguaje

corporal y tienen ciertas dificultades con el lenguaje figurado.

La informacién recopilada por los autores para la formulacion de su tema de
investigacion fue por medio de cuestionarios y entrevistas a los profesores del Centro

Educativo La Trinidad, en la provincia de Alajuela, para asi diagnosticar de forma previa



31

los conocimientos acerca de las necesidades de educacion especiales y a la vez se
realizaron talleres relacionados de forma directa con los educadores tanto de preescolar,

primaria e inglés del Centro Educativo La Trinidad.

Entre las conclusiones expuestas los autores recalcan que se deba crear un sentido
donde los educadores y educadoras deben poseer herramientas que le brinden una
seguridad temprana de deteccion de posibles sindromes y que es de gran importancia
puesto que necesitan tener en la actualidad algunos fundamentos que confirmen aquellas
sospechas que se tengan, debido a que el entorno familiar en diversas situaciones es de
resistencia y negacion ante la posibilidad de tener un hijo o hija con alguna de estas

situaciones.

El aporte que este estudio brinda para la investigacion es la importancia de asumir
la responsabilidad de trabajar de forma adecuada con los nifios y nifias que presentan el
Trastorno de Espectro Autista ya sea para el enriquecimiento personal y académico de
estos nifios y nifias con el objetivo de ser participes en la creacion de una sociedad

inclusiva y apta para todos los seres humanos.

2.1.2 Investigaciones internacionales

La investigacion de Castaneda (2013) llamada “Estrategias lidicas en los procesos
de aprendizaje del nifio con el Trastorno de Espectro Autista”, tesis para obtener el grado
de Maestria en educacién especial de psicodiagnéstico de la Universidad Pedagogica

Nacional Unidad Ajusco, México D.F, tiene como objetivo general definir la peculiar
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forma de ser de los nifios y nifias con el Trastorno de Espectro Autista para asi poder

ofrecer estrategias adecuadas que favorecieran su vida social.

La autora utiliza fundamentos tedricos para su tema de investigacién como los de
Ciadellay Mamelle (2013), donde comenta que los estudios de una manera estadistica dan
a conocer que el Trastorno de Espectro Autista se desarrolla mas en el sexo masculino que

en el sexo femenino.

La recopilacion obtenida por parte de la autora fue por medio de la seleccion de
estudio de caso, aplicado esto como un medio de reflexion y de analisis cualitativo se pudo
asi colaborar e interpretar la conducta y estilo de aprendizaje con nifios y nifias con el

Trastorno de Espectro Autista con edades de 5y 6 afios.

Entre las conclusiones de este estudio la autora resalta que se considera necesario
continuar estimulando las funciones comunicativas con la finalidad de incrementar su

vocabulario y mejorar su nivel sintactico y pragmatico de lenguaje.

El aporte de este estudio a la presente investigacion es que recalca la importancia
de aplicar en el desarrollo del nifio y nifia técnicas de juego como por ejemplo de friccién
e imaginacion de parte de los nifios y asi inculcar los valores para su educacion y su vida
personal, esto les permite disminuir considerablemente la tension y adquirir mas confianza
en si mismos y esto a la vez les permite desarrollar habilidades de comunicacion y de

aprendizaje.
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Campusano y Cuevas (2011) en su investigacion cualitativa de nivel exploratorio
sobre “Exclusion social en discapacitados mentales: estudio de caso en Trastorno de
Espectro Autista” para optar al titulo de Asistente Social de la Universidad de Atacama,
Chile, tienen el objetivo de contribuir a la reflexion tetrica y practica en el marco del
quehacer del trabajo social sobre la relacion que existe entre la exclusion social y el control

social.

Las autoras hacen referencia a Trastorno de Espectro Autista (2012) donde
expresan que el estudio de éste es usado para describir a personas con comportamiento
autista, pero con buen desarrollo de las destrezas del lenguaje, tienen coeficiente
intelectual superior al de la mayoria de los autistas. Se trata de personas inteligentes,
brillantes que saben todo de memoria y tienen distintas capacidades fuera de lo comun.
Sin embargo, en cosas minimas no cuentan con medios para relacionarse con el resto de

la sociedad.

El método seleccionado para realizar esta investigacion fue el estudio de casos. La
metodologia para este estudio fue la historia de vida, la que fue complementada con
distintas técnicas de recoleccion como entrevista en profundidad, entrevista abierta y

observacidn participante.

Como conclusiones este estudio deja ver la relevancia que tiene para el
desenvolvimiento social de personas con discapacidad la inclusién de éste en espacios
educativos, laborales y sociales adecuados, es decir se necesita de una integracién

efectiva, no algo administrativo, que entregue las primeras conjeturas de “inclusion”. Las
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habilidades sociales son las mas débiles en este sindrome, lo que no quiere decir que
inaprensibles, he aqui la necesidad de incorporar y reforzar el trabajo social, con todas

aquellas personas que por algin motivo han sido excluidas.

Para la actual investigacion es importante el aporte brindado por este estudio, que
concluye que el control social se presenta como el eje central en todo proceso de exclusion
para clasificar y marcar a una persona como normal o anormal, siendo los criterios
estadisticos los mas utilizados dejando a un lado las individualidades propias de cada

persona.

Por otra parte, Siboldi (2011) en su estudio llamado “Trastorno de Espectro Autista
y habilidades sociales un abordaje grupal”, tesis para optar por la Licenciatura en
Pedagogia en la Universidad Catdlica Argentina, tiene como objetivo general conocer los
beneficios que brindan los grupos de entrenamiento en habilidades sociales en la calidad

de vida de la persona con Trastorno de Espectro Autista.

La autora utiliz6 fundamentos tedricos para su tema de investigacion como el de
Vargas donde el Trastorno de Espectro Autista es un trastorno del desarrollo, de base
neurobioldgica, que afecta al funcionamiento social y al espectro de actividades e

intereses. Esta vinculado a una disfuncion de diversos circuitos del cerebro.

La recoleccion de informacién por parte de la autora para la elaboracién de su
investigacion es el instrumento basado en un diagndstico llamado Test Infantil del
Trastorno de Espectro Autista (CAST). Consta de 39 preguntas que se puntian con cero

(0) y uno (1), donde cero corresponde a No y uno a Si. Un resultado de 15 o0 méas puntos
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seria indicativo de presencia de ciertos rasgos del Trastorno de Espectro Autista y es
necesaria una valoracion por parte de un profesional. Este instrumento se entrega a padres

0 docentes de nifios entre 4 y 11 afos.

La autora como parte importante entre sus conclusiones comenta que la vida de las
personas acontece en un contexto social que les demanda competencia social para
adaptarse satisfactoriamente y mantener relaciones saludables y asi lograr bienestar fisico,

personal y relacional, alcanzando el estandar de calidad de vida.

Dicha investigacion contribuye para el presente trabajo de investigacion sobre las
interacciones presentes en los nifios (as) que mantienen el Trastorno de Espectro Autista
y son excluidos activamente de la sociedad y disminuyan sus limitaciones funcionales, no
logrando encontrar placer en las relaciones interpersonales, lo que hace es no favorecer el

desarrollo personal.

Rodriguez (2011) titula su estudio “Guia cognitiva- conductual-emocional dirigida
a padres y madres para el desarrollo de habilidades sociales en nifios y nifias”, tesis para
optar por el titulo de Licenciatura en Psicologia que tiene como objetivo determinar los
conocimientos técnicos y estratégicos-cognitivo-conductual-emocionales que pueden
incluirse en una guia dirigida a padres y madres para el desarrollo de habilidades sociales

en nifios y nifias con el Trastorno de Espectro Autista.

La autora aplicd aspectos tedricos de Barquero (2010) quien aclara que este
Sindrome de desarrollo cerebral permite al cuerpo, los sentidos y el cerebro captar

correctamente las informaciones que provienen del medio exterior, no obstante surgen
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dificultades entre la recepcion de la informacion y el procesamiento neurolégico de ésta,
que provoca una percepcion diferente de los elementos sensoriales y de las situaciones; es
a raiz de esto que las personas con Trastorno de Espectro Autista aprecian de manera

diferente el entorno y las experiencias cotidianas.

La informacion obtenida por la autora fue por medio de un aspecto metodoldgico
basados en lineamiento que se clasificaron dentro del alcance exploratorio ya que la
informacion es muy poca para los padres de familia cuando tienen hijos con el Trastorno
de Espectro Autista, también seleccionaron a 10 padres y madres de la Asociacion de
familias Trastorno de Espectro Autista de Costa Rica (ASOCOFAS) para la creacién de

técnicas.

Entre las conclusiones que menciona la autora resalta que los padres, madres y
profesionales coinciden en la falta de apoyo institucional a través de talleres y charlas
informativas para padres y madres con hijos e hijas diagnosticadas con el Trastorno de
Espectro Autista y se refleja la necesidad de tener mayores espacios de apoyo tanto a nivel

publico como a nivel privado.

De esta manera la investigacion aporta al presente trabajo la importancia que tanto
los padres de familia como los profesionales sean creativos y dinamicos con los nifios y
niflas que presentan el Trastorno de Espectro Autista y mejorar sus relaciones
incentivando la paciencia y empatia con estos nifios que son capaces de aprender en la
mayoria de las circunstancias con un poco de compresion, atencion y estimulacion, lo que

hara que su aprendizaje sea mas efectivo.
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Leniz (2010) en su trabajo final de graduacién para optar por el grado de
Licenciatura en Psicologia Clinica Infantil Juvenil de la Universidad de Santiago de Chile
llamada “Adaptacion, aplicacion y evaluacion de un programa en reconocimiento. Manejo
en nifios con Trastorno de Espectro Autista y sus padres” tiene como objetivo general la
traduccion y adaptacion de programa psicoterapéuticos en reconocimiento, expresion y

manejo de emociones en nifios con Trastorno de Espectro Autista.

La autora como fundamentos tedricos utiliza para la elaboracion de su tema de
investigacién como el de Laurent que mencionan que los nifios que tienen el Trastorno de
Espectro Autista presentan un retraso en el desarrollo, las dificultades y desafios en la
comunicacion social y las diferencias neuropsicoldgicas claramente pueden a ver
posibilidades de desregulacién mucho mayores que en un nifio comdn que junto con su
limitada capacidad de autorregulacién contribuye al desarrollo de conductas

idiosincrésicas e inadecuadas de autorregulacion.

La recoleccion de informacion por parte de la autora para la elaboracion de su
investigacion es el instrumento basado en un estudio cuasi experimental, debido a que la
asignacion a los grupos no se realiz6 aleatoriamente, ya que existen diferencias en el nivel
de desarrollo (edad) de los menores que se pretendidé controlar con la asignacién
intencionada, que constd de asignar los nifios a dos grupos, uno de los que participo en la
intervencion constituyendo el grupo experimental y el otro grupo que no fue sujeto de

tratamiento sino constituyendo un grupo de control.
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Entre las conclusiones que menciona la autora estan las técnicas psicoterapéuticas
basadas en una adecuada evidencia que estan disponibles para profesionales de la salud
mental que enfrentan el desafio de trabajar con un nifio con el Trastorno de Espectro
Autista que es un desafio tanto por el modo de funcionamiento del nifio como por la falta

de informacidn disponible en el contexto nacional para el tratamiento psicolégico de éstos.

De esta manera la investigacion aporta al presente trabajo la importancia de una
intervencion psicoterapéutica en el area de la regulacién emocional, que puede resultar de
gran beneficio para los nifios con Trastorno de Espectro Autista. Como la regulacion
emocional, donde el aspecto central es el desarrollo, en medida que los nifios van
madurando se va desarrollando su habilidad para diferenciar experiencias emocionales,
expresar sus propios sentimientos de un modo mas sofisticado y va incrementando la

capacidad para inhibir sus reacciones impulsivas iniciales de acuerdo con normas sociales.

La investigacion de Sevilla (2009) llamada “Proyecto para lograr la integracion
pedagogica de nifios y nifias con Trastorno de Espectro Autista” realizada para optar por
el grado de Maestria en Educacion Infantil y Educacion Especial de la Universidad
Tecnologica Equinoccial de Ecuador tiene como objetivo Desarrollar una propuesta
pedagdgica que dote de habilidades especificas a nifios y nifias con Trastorno de Espectro

Autista para una mejor integracién y relaciéon con su entorno inmediato.

La autora utiliza fundamentos tedricos en su investigacion como el de Digby
(2000) quien menciona que las primeras sefias del Trastorno de Espectro Autista se hacen

notorias en la primera infancia. Su estudio se centra en lo que ocurre en la adolescencia o
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adultez, cuando la carencia de habilidades sociales hace més evidente su problema frente

al grupo de iguales.

El método seleccionado para realizar esta investigacion fue de estudio descriptivo.
La metodologia para este estudio tuvo apoyo de sistemas de recoleccién de informacion
como por ejemplo la observacion, las entrevistas y los cuestionarios que fueron

indispensables para el desarrollo de la investigacion.

Como conclusiones, este estudio menciona que cuando los padres de familia se
sienten respaldados y conocen a profundidad del tema, el desarrollo de los nifios y nifias
es mejor y con resultados més palpables. Los porcentajes de personas diagnosticadas con
Trastorno de Espectro Autista son cada vez mayores, razon por la que debe darse mayor
atencion, importancia y tratamiento al problema, siendo ésta una responsabilidad de todos

los miembros de la sociedad.

Rafols (2012) en su trabajo final de graduaciéon para optar por el grado de
Licenciatura en Psicologia de la Universidad Abat Oliba CEU Espaia titulada “;Son el
Trastorno de Espectro Autista y el Trastorno de Espectro Autista de alto funcionamiento,
entidades clinicas distintas?” Tiene como objetivo profundizar en esas similitudes y
diferencias, pero se pretende a la vez centralizarse en el Trastorno de Espectro Autista 'y
diferenciarlo del Trastorno de Espectro Autista de alto funcionamiento por la gran

confusion que se esta creando estos dos términos.

La autora utiliza fundamentos teéricos para la formulacion de su investigacion

siendo un apoyo Gonzales (2010) que menciona que el Trastorno de Espectro Autista se
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diagnostica a la edad de los 4 afios ya que la gran problematica de este Trastorno son las
dificultades a la hora de relacionarse y comunicarse ademas antes de los 4-5 afios de edad

es muy dificil apreciar estas capacidades.

La informacion recopilada por la autora para la formulacién de su tema de
investigacion fue dividida en tres partes; en la primera se tratan de aclarar los conceptos,
la segunda parte fue investigar las similitudes y diferencias del Trastorno de Espectro
Autista y Trastorno de Espectro Autista alto funcionamiento y en la tercera y ultima parte
se da una forma de diagndstico para poder predecir las consecuencias en la persona que

padecen este sindrome.

Entre las conclusiones expuestas por la autora menciona que se debe crear una
dimension a los Trastorno como el Trastorno de Espectro Autista y Trastorno de Espectro

Autista alto rendimiento donde ambos son entidades clinicas diferentes.

El aporte de este estudio brinda para la investigacion la importancia de no
conformarse solo con la teoria de que el Trastorno de Espectro Autista es la forma del
Trastorno de Espectro Autista de buen nivel de funcionamiento sino se debe determinar
si existen otras formas leves de Trastorno de Espectro Autista de buen nivel que NO sean

Trastorno de Espectro Autista.

Cruz (2013) en su investigacion llamada “Estrategias ludicas en los procesos de
aprendizaje del nifio con el Trastorno de Espectro Autista” de la Universidad Pedagogica
Nacional Unidad de Ajusco, México, para obtener el grado de Maestria en educacion

especial area de psicodiagnostico, tiene como objetivo ayudar al docente y a la familia del
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nifio con SA a entender las necesidades afecticas, educativas y sociales que éste requiere

para poder adaptarse e integrarse adecuadamente al medio social y escolar.

La autora incluye en su estudio teorias como la de Attwood (2012) quien sefiala
que una vez que el sujeto con Trastorno de Espectro Autista adopta una postura en el
aspecto cognitivo, le es dificil cambiarla. Esto se debe a la interpretacion rigida que realiza
en torno a ciertas acciones o hechos. EI mismo también agrega que estos sujetos con SA
pueden tener un buen desempefio académico en un nivel escolar primario, mas no en sus
estudios superiores en donde el manejo curricular es mas complejo y las exigencias en
cuanto al desarrollo de habilidades cognitivas, comprensién y resolucion de problemas,
andlisis y desempefio de algunas tareas en equipo son mas complejas para el adolescente

con Trastorno de Espectro Autista.

La metodologia utilizada en su investigacion es el estudio de caso, aplicado como
un medio de reflexion y de analisis cualitativo en el cual se busca un equilibrio entre el
manejo de la teoria y la practica. Se pudo valorar e interpretar la conducta y estilos de
aprendizaje de un nifio de 5 afios (sujeto de estudio), mediante la observacién tanto en su

ambiente familiar como el escolar.

La autora concluye que los nifios y nifias con Trastorno de Espectro Autista reciben
beneficios personales al haber interactuado socialmente a través de las estrategias ludicas,
al igual que en sus procesos de ensefianza, relaciones familiares y en el proceso de

integracion en el aula regular.
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El aporte que esta investigacion ofrece al presente estudio es que existen momentos
méas complejos que otros durante las etapas de la vida de la persona con SA para
desarrollar ciertas aptitudes y habilidades, siendo los primeros afios de vida los mas
idéneos para ampliarlas, trabajdndolas con estrategias especificas a sus necesidades y asi

mejorar la etapa de vida de mayor complejidad.

La investigacion de Campusano (2010) realizada en la Universidad Tecnologica
de Chile para optar por el grado de Licenciatura en Trabajo Social titulada “Estrategias
laborales para la sobrevivencia: ;Preocupacion social o interés estatal?”, tiene como
objetivo identificar estrategias vocacionales en pro de la inclusion laboral de

discapacitados con trastornos generalizados del desarrollo.

En su estudio Campusano (2010) menciona al filésofo y psic6logo Michel
Foucault (2000) quien sefiala que todo lo extrafio se somete al estatuto de exclusion
cuando se trata de juzgar y al estatuto de inclusion cuando se trata de explicar. Las
dicotomias fundamentales encuentran en los estatutos justificacion y la apariencia de un
fundamento. Campusano también menciona a la Confederacion Trastorno de Espectro
Autista Espafia, quienes sefialan que inclusién es un proceso por el que la persona
(cualquier persona) pasa a formar parte de una comunidad, aportando su esfuerzo a un
bien comun y convirtiéndose en miembro de pleno derecho de la sociedad que ayuda a

construir.

La metodologia aplicada a este estudio es de caracter descriptivo y de enfoque

cualitativo, para recopilar informacion se utilizd6 la observacion socioldgica,
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complementada con la entrevista individual semi estructurada dirigida aplicada a
profesionales comprometidos en pro de la inclusion laboral. La muestra tomada para la
investigacion es de 8 alumnos que componen el taller laboral de la Escuela Diferencial

Pukara Copiapo.

Las conclusiones de la autora de este estudio son que la inclusion laboral de
personas con Trastornos generalizados del desarrollo més que necesitar estrategias
vocacionales para cumplir eficientemente en su trabajo, necesita estrategias laborales para
la sobrevivencia y que ello depende tanto del nivel de compromiso y preocupacién social

— comunitaria — como del interés estatal.

Los aportes contemplados para el presente estudio son lo trascendente que es el
compromiso y aporte de la sociedad con respecto a la inclusion social de personas con
capacidades diferentes, a formar parte de las comunidades y del progreso y aporte para las
mismas a que éstos puedan ser tomados en cuenta para ayudar a construir una sociedad

para todos por igual.

Para la actual investigacion es importante el aporte brindado por este estudio, la
cual comenta, que es importante que las escuelas y centros educativos donde van a ser
integrados los nifios y nifias con Trastorno de Espectro Autista deben estar preparados
para el desafio de la integracion de estos, razon por la cual es necesario capacitar al
personal docente para estar a la altura del desafio como los cuidadores y cuidadoras que

rodean a los nifios.
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Para la elaboracion del estado del arte se analizaron veinte investigaciones
realizadas como trabajos finales de graduacién de diferentes autores, con diversas
temaéticas relacionadas con el presente tema de investigacion, entre estos estudios se

analizaron tanto nacionales como internacionales.

¢Qué es el estado del arte de una tesis? Consiste en una descripcion general, un
resumen y una evaluacion («critica») del estado actual del conocimiento sobre un area
especifica de investigacion. También puede incluir una discusion de cuestiones

metodoldgicas y sugerencias para futuras investigaciones.

2.1.3 Balance general de los hallazgos

Dentro de los temas abarcados en este apartado, se analiza su interrelacion e
importancia para con el presente tema de estudio, asi como el aporte tedrico que estos

puedan brindar para una mayor comprension de éste.

Es de vital importancia abordar el aspecto social debido a la tematica estudiada y
a lo que se pretende lograr con la misma. Se analiza la importancia de la capacitacion y
preparacion del grupo de apoyo del nifio o la nifia, para lograr resultados positivos dentro
del circulo social y su debido desarrollo, de lo contrario las circunstancias o bien

resultados serian poco favorables.

Otro aspecto que se analizd, que es uno de los mas importantes por ser el grupo
primario de apoyo, es el nucleo familiar y sus cuidadores y cuidadoras. Por ser este

responsable del(a) nifio(a), debe ser a quien se le brinde ayuda para el manejo adecuado
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de las diferentes situaciones que podria enfrentar de acuerdo con las caracteristicas
presentes en este sindrome y asi lograr que el o la menor obtenga una mejor calidad de

vida.

También se considero el aspecto educativo, pues es primordial que no sélo en su
hogar se le trate adecuadamente, del mismo modo es significativo que el educador se

encuentre competente para afrontar y saber abordar técnicamente la situacion.

Igualmente se analiza el aspecto de salud ya que, tratdndose de casos especiales o
con limitaciones, los profesionales en salud deben brindar soporte a las familias de los(as)
nifios(as) con SA, de acuerdo con las caracteristicas que éstos presenten ya que se

consideran los mas idéneos y capacitados por su formacion.

Este estudio en este apartado trata de reflejar no una postura negativa o positiva de
la situacion actual de la tematica, sino la realidad existente de la misma, tanto sus avances

y aportes, como sus debilidades o contradicciones.
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2.2 Autismo y Trastorno de Espectro Autista

Como lo indican Borax y Buron (2017) el autismo es una alteracion del sistema
nervioso central, que causa trastornos profundos de la conducta y donde se da una
disarmonia de las funciones cognitivas. Esto hace que usualmente desde la infancia la

persona tenga una serie de problemas de socializacion.

También Borax y Buron (2017) indican que el DSM 1V tenia el concepto de
Autismo y el Asperger como trastornos generalizados junto con otros menos comunes
como el Sindrome de Rett, el Sindrome Desintegrativo Infantil y el Trastorno
Generalizado de Desarrollo no especificado. Pero Borax y Buron manifiestan que estas
entidades desaparecen en el DSM V y solo queda el término Trastorno de Espectro

Autista.

La psicologa Martin (2014) menciona que el Trastorno de Espectro Autista es un
trastorno en el desarrollo humano. Este ha existido a lo largo de la historia de la humanidad
y su manifestacion sintomatica varia a lo largo de la evolucion del individuo e implica una

capacidad diferenciada para el aprendizaje social. (p.38).

El psicélogo clinico Attwood (2012) explica que las caracteristicas principales de
este trastorno son la falta de habilidades sociales, una capacidad limitada para mantener
una conversacion reciproca y un interés intenso en un tema en particular. Por lo anterior,
las y los individuos con el Trastorno de Espectro Autista muestran grandes limitaciones

en la comunicacion, lo que conlleva a una reduccién en su circulo social.
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Asimismo, Attwood agrega que el déficit socio-emocional se traduce en
dificultades importantes en la vida cotidiana de las personas con el Trastorno de Espectro
Autista donde maés les cuesta relacionarse con los deméas y asi iniciar y mantener una
amistad, se les dificulta para comprender los estados emocionales propios y de las otras
personas, tienen problemas para comprender determinadas situaciones sociales, puede
haber una ausencia de la tendencia espontanea a compartir intereses, disfrutes y objetivos

con otras personas. (2012, p. 133)

Ojea (2009) sintetiza las siguientes caracteristicas especificas de las personas con

Trastorno de Espectro Autista:

Poseen dificultades para hacer amigos(as).

e Presentan déficits de comunicacion a traves de sefiales no verbales.
e  Muestran intereses obsesivos por fendmenos, hechos u objetos.

e Presentan déficits motores y de coordinacion manual.

e Son inflexibles ante las rutinas.

e Manifiestan una comunicacion linguistica, pero ésta es plana, con patrones

mecanicos en la construccién de frases.

e Muestran ausencia de conductas espontaneas de compartir con otros

(dificultades en el acto de sefialar o de mostrar objetos de interés).
e Falta de reciprocidad social y/o emocional.

e Presencia de estereotipias motoras repetitivas (sacudida de manos, retorcer los

dedos, movimientos complejos de todo el cuerpo, entre otras).
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Por su parte Wing (1983) referida por Santandreu (2012) describi0 las principales

caracteristicas clinicas del Trastorno de Espectro Autista como:

Falta de empatia.

e Interaccion inapropiada, ingenua o unidireccional.

e Poco o ninguna habilidad para formar amigos.

e Conversacion pedante o repetitiva.

e  Pobre comunicacion no verbal.

e Absorcion intensa en ciertos temas.

e Movimientos poco coordinados, patosos y posturas extrafas.

Attwood, (2012) sobre la percepcion de las personas con el Trastorno de Espectro

Autista menciona:

La manera en que perciben el mundo tiene sentido para ellos... pero
frecuentemente los lleva a entrar en conflicto con la forma de pensar convencional,
con los sentimientos y la conducta “normales”. No quieren cambiar y la mayoria
ni siquiera quiere hacerlo. Sin embargo, necesitan ayuda para adaptarse al mundo
real, para aprovechar sus habilidades constructivamente, para explotar sus propios
intereses sin entrar en conflicto con los demas y para conseguir, tanto como sea
posible, algin grado de independencia en la vida adulta y algunas relaciones

sociales positivas. (p. 13)
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Una persona con Trastorno de Espectro Autista necesita constantemente de un
grupo de apoyo como el cuidador(a), un profesional, la familia, entre otros y esto se
acrecienta cuando es un(a) nifio(a), pues sus necesidades aumentan al igual que su

dependencia.

En muchas ocasiones resulta frustrante para cualquiera cuando por alguna
situacion o lesion temporal dependemos de otra persona, pero sélo lo comprendemos
cuando estamos viviendo esa situacion, por lo que deberiamos considerar de mejor manera
la situacién de un nifio con Trastorno de Espectro Autista, quien depende en gran medida
de su cuidador/a. Para un mayor entendimiento de lo mencionado se estudiara mas

detenidamente el tema.

e Dependencia

Relacionado a este concepto Villar (2009) sefiala que por dependencia se entiende
la necesidad que tenemos de otras personas para cubrir algunos aspectos fundamentales
de nuestra vida y que de otra manera no podrian ser satisfechos. En este sentido, la
dependencia puede considerarse como una condicion gque pone en riesgo la autonomia

personal. (p. 17).

Villar (2009) menciona que hay tres tipos de dependencia, ellos son:

e La dependencia econdmica: cuando necesitamos de otros para obtener y

comprar los bienes y servicios que consideramos necesarios para nuestra vida.
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e La dependencia emocional: referida a la necesidad que podemos tener de la

presencia 0 apoyo de ciertas personas para conservar nuestro bienestar psicolégico.

e Ladependencia fisica: asociada a la ayuda de otras personas para llevar a cabo
algunas o varias actividades cotidianas esenciales, tales como asearse, comer, vestirse,

entre otros. (p. 18).

Segln Palacios (2013) en un informe elaborado por un grupo de expertos del

Consejo de Europa, define la situacion de dependencia como:

Un estado en que las personas, debido a la falta o la pérdida de autonomia fisica,
psicolégica o mental necesitan algun tipo de ayuda y asistencia para desarrollar
sus actividades diarias. La dependencia podria también estar originada o verse
agravada por la ausencia de integracién social, relaciones solidarias, entornos

accesibles y recursos adecuados para la vida de las personas (p. 16)

Palacios (2013) comenta que el Consejo de Europa en el afio 2012 defini6 la
situacion de dependencia como la necesidad de ayuda o asistencia importante para las
actividades de la vida cotidiana 0 como un estado en el que se encuentran las personas que
por algunas razones sujetas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o
intelectual, tienen la necesidad de asistencia y/o ayudas para poder realizar los actos

comunes de la vida diaria y, de modo particular, los concernientes al cuidado personal.

Aunado a lo anterior Palacios (2013) menciona que estas definiciones de situacion

de dependencia contienen dos caracteristicas fundamentales y un presupuesto. Las dos
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caracteristicas fundamentales son: A) la existencia de rasgos fisicos, psiquicos o
intelectuales que limitan en mayor o menor grado la autonomia de una persona en la
realizacion de actividades de la vida diaria; B) la necesidad de asistencia y/o ayuda. El
presupuesto es la relevancia que se concede a la independencia y autonomia de las

personas.

Palacios (2013) aporta que es importante ser conscientes de que el tratamiento
normativo de la situacion de dependencia implica y admite la valoracion positiva de la
independencia. Asi, la primera finalidad del tratamiento juridico de la situacion de
dependencia tiene que ser, precisamente, hacerla desaparecer o al menos lograr brindar
los medios necesarios a la persona para alcanzar el mayor grado de independencia posible.
Para ello, el primer paso, que resulta fundamental es lograr disminuir al maximo los

factores sociales que crean o aumentan dichas situaciones de dependencia.

Palacios (2013) explica que la apertura de la situacién de dependencia al ambito
social implica que la atencion normativa no se proyecte Unica y exclusivamente en el
ambito de la asistencia sanitaria. Menciona que también es posible vincular las medidas a
ser adoptadas con el &mbito médico, pero asi mismo es necesario ampliarlas al &mbito
social y que la relevancia social también se mide por el tipo de necesidad que se
manifiesta; que no es solo econémica sino, de prestaciones personales, de politicas de
inclusion, de defensa de los margenes de autonomia personal, ademas de las de tipo
sanitario. Por lo anterior se dice que la situacion de dependencia constituye una situacién

de necesidad novedosa desde la perspectiva de los sistemas de proteccion
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Palacios (2013) menciona que a partir de aqui surgen otras medidas como son los
servicios y las prestaciones sociales, justificando estas acciones en relacion con
determinadas personas, ya sean representantes del Estado o parte de los demés ciudadanos,
recalcando la importancia en ello la reflexion sobre los derechos humanos y el papel de

los valores asociados a éstos. También en relacion con dependencia Palacios dice (2013):

Debe aclararse, no obstante, que la falta de autonomia funcional que supone la
situacion de dependencia no constituye una situacion de necesidad nueva, ya que
limitaciones personales y sociales como las descritas, han existido siempre. Sin
embargo, lo que le afiade un perfil novedoso a este fendmeno es su generalizacién, en
cuanto al nimero de personas afectadas, la intensificacién en efectos y tiempo, y
sobre todo la conciencia respecto de la ineficacia de las formas tradicionales de
afrontarla, que no puede seguir siendo dependiente a la solidaridad y al apoyo

familiar. (p.19).

Burack, Crespo, Arlett, Jérez, Jullien, y Redondo (2011). (2010) enfatizan en que
la dependencia también podria estar originada o verse agravada por la ausencia de
integracion social, relaciones solidarias, entornos accesibles y recursos adecuados para la
vida de las personas. Por lo que podria afiadirse que puede verse agravada por la propia

sociedad.

Asimismo, Burack et al. (2011) indican que la ausencia de valoracion o
consideracién del modelo social tiene consecuencias negativas y que una de ellas es la

disminucion de los recursos destinados a personas que presentan discapacidades que no
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se encuentren dentro de los pardmetros establecidos para el reconocimiento de su situacion
de dependencia, pero que se hallan inmersas en situaciones de grave carencia econémica

o social y, por lo tanto, en situaciones de vulnerabilidad.

Burack et al. (2011) también hacen hincapié en que es de suma importancia la
accesibilidad universal como medida de prevencion de situaciones de dependenciay a ello
se le suma la figura del asistente personal, un elemento destacable desde los

requerimientos del movimiento de vida independiente.

Garcia (2011) citado por el Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las

Casas” (2010) textualmente menciona:

... parece adecuado manejar un concepto de situacion de dependencia que se proyecte
mas sobre la situacion, que sobre la pertenencia o no a un determinado colectivo. La
situacion de dependencia no es una cualidad de ciertas personas, sino una situacion
que afecta de forma temporal o no a algunas personas, o de determinadas etapas de la
vida. No existen personas dependientes y personas independientes, sino situaciones
en las que una persona puede perder o ver limitada, en mayor o menor grado su

autonomia para la realizacion de determinadas actividades. (p. 54)

En el texto anterior podemos entender lo importante que es brindar apoyo a la
persona que presente alguna caracteristica particular que le limite la realizacion de ciertas
actividades, y que, creando entornos que faciliten su situacion de dependencia, se pueda

favorecer la autonomia en estas personas.
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Ya que al estar la dependencia limitada solo a ciertas actividades se podria mejorar
el acceso a esas actividades, favoreciendo a la persona dependiente para que ya no tenga
esa necesidad de apoyo y pueda asi valerse por si misma. El apoyo de otros (personas o
instituciones) es de suma importancia en este proceso ya que podria hacer la diferencia
entre el tipo de dependencia o el tiempo de esa dependencia. En el siguiente tema
extenderemos este punto de red de apoyo que es transcendental en la vida de una persona

con dependencia.

2.2.1DSM 5

Los criterios actuales para el Trastorno de Espectro Autista son segun Alonso

(2012):

A. Déficits persistentes en la comunicacion y en la interaccion social en diversos
contextos, manifestados por todos los siguientes sintomas, actualmente o por los

antecedentes:

Dificultades en reciprocidad socioemocional: varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la conversacién normal en ambos sentidos,
pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos, hasta el

fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

Déficits en conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion social:

varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal o no verbal poco integrada, pasando
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por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o déficits de la comprension y

el uso de gestos, hasta una falta total de expresién facial y de comunicacion no verbal.

Dificultades para desarrollar, mantener y comprender las relaciones. Estas
dificultades varian, por ejemplo, desde las dificultades para ajustar el comportamiento en
diversos contextos sociales, pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos

0 para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

B. Patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades e intereses, que se
manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas (actualmente o por los

antecedentes), siguiendo a Alonso (2012):

Movimientos, utilizacion de objetos o hablar estereotipados o repetitivos (por. ej.
estereotipias motoras simples, alineacién de los juguetes o cambio de lugar de los objetos,

ecolalia, frases idiosincrasicas).

Adherencia excesiva a rutinas, patrones de comportamiento verbal y no verbal
ritualizado o resistencia excesiva a los cambios (ejs., gran angustia frente a cambios
pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de

saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia).

Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o
foco de interés (ejs., fuerte apego o preocupacién por objetos inusuales, intereses

excesivamente circunscritos o perseverantes).
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Como indica Alonso (2012) Hiper- o hiporreactividad a los estimulos sensoriales
0 interés inusual en aspectos sensoriales del entorno (ej., indiferencia aparente al
dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificas, oler o tocar objetos

en exceso, fascinacion visual por las luces u objetos que giran).

C. Los sintomas deben estar presentes en la infancia temprana (aunque pueden no
manifestarse plenamente hasta que las demandas del entorno excedan las capacidades del
nifilo o0 pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la

vida).

D. El conjunto de los sintomas limitan y alteran el funcionamiento diario.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual o por el
retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el Trastorno del Espectro
Autista con frecuencia coinciden; para hacer diagnosticos de comorbilidades de un TEA
y discapacidad intelectual, la comunicacién social ha de estar por debajo de lo previsto

para el nivel general de desarrollo. (Alonso, 2012)

2.2.2 Redes de Apoyo

Antes de introducir el tema es importante hacer una aclaracion entre los términos
red social, apoyo social y red de apoyo. Al respecto Lillo y Rosell6 (2014) refiriendo a
Gracia, Herrero y Musitu (1995), aclaran que la red social es el conjunto de relaciones
sociales y hacen referencia a las caracteristicas estructurales de éstas. En cuanto al apoyo

social se refiere a las funciones que desempefia esa red de apoyo y a sus posibles efectos
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en el bienestar individual. Y por ultimo y mas importante en el desarrollo de este tema,
red de apoyo hace referencia al subconjunto de esas relaciones que desemperfian funciones

de apoyo.

Asi mismo Montes de Oca (2013) mencionando a Guzman, Huenchuan y Montes
de Oca (2012) también definen las redes de apoyo como un conjunto de relaciones
interpersonales que vincula a las personas con otras de su entorno y les permiten mantener

0 mejorar su bienestar material, fisico y emocional.

Una parte primordial de las redes son los intercambios entre las personas. Estos
pueden ser materiales, de servicios, emocionales u otros y alcanzan a satisfacer las
necesidades de las personas. Segun Robles y Fernandez (2009) en general se distingue

entre dos tipos de redes: las informales y las formales.

Las redes informales se basan predominantemente en las relaciones familiares y las
amistades y reunen un componente afectivo esencial. En las redes formales sus
miembros cumplen roles concretos y algunas veces requieren contar con la
preparacion adecuada. Las redes formales pueden ser parte de un centro de salud,

comunitarias, de una iglesia o ser parte de programas gubernamentales. (p. 93).

A su vez las redes de apoyo se dividen en dos: primarias y secundarias, donde
segun Robles y Fernandez (2009) el grupo primario es informal y se basa en las relaciones
personales, familiares y comunitarias no estructuradas como programas de apoyo. Dentro

de esta la familia es considerada una de las formas mas comunes de apoyo.



58

En el caso del grupo secundario y de acuerdo con las anteriores autoras éste es
formal. Sus miembros desarrollan roles concretos, basados en una organizacion formal y
estructurada que considera objetivos especificos en ciertas areas determinadas. Las Robles
y Fernandez (2009) citando a Sanchez (2000) mencionan que este grupo se puede integrar
con organizaciones no gubernamentales, instituciones publicas y privadas que brindan
servicios y organizaciones politicas y econdmicas que determinan los derechos basicos

disponibles a las personas.

La Consejeria Presidencial de Programas Especiales del Gobierno de Colombia en
su programa: Promocion de la Participacion y el Ejercicio de la Ciudadania, enfatiza en
que las comunidades deben convertirse en gestoras de su propio desarrollo (Programa de
Gobierno, Bogota D.C., Colombia). La Consejeria ha adelantado programas como la Red
de Gestores Sociales que, mediante la participacion y movilizacion de todos los miembros
de la sociedad, proporcionan herramientas a la comunidad para que se involucren en la

puesta en marcha de acciones encaminadas a mejorar sus condiciones de vida.

Las redes de apoyo cuando trabajan en conjunto pueden hacer la diferencia en la
calidad de vida de las personas, aun mas cuando exista cooperacion entre la labor del
Estado y el de las personas en sus comunidades para un bienestar comun. Para este trabajo

en conjunto es importante entender lo que es el apoyo social.

El apoyo social estd constituido por transacciones interpersonales que incluyen la
ayuda, afecto y afirmacion. Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2012) este

conjunto de transacciones interpersonales que opera en las redes que también es
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denominado con el término genérico de transferencias, se presenta como un flujo de

recursos, acciones e informacion que se intercambia y circula. (

En base a lo anterior se consideran custro categorias de transferencias o tipos de

apoyos, las que son: materiales, instrumentales, emocionales y cognitivos.

e Los apoyos materiales implican un flujo de recursos monetarios (Dinero
efectivo de forma regular o no, remesas, regalos, etc.) y no monetarios bajo otras formas

de apoyo materiales (comida, ropa, pago de servicios, etc.).

e Los apoyos instrumentales, como el transporte, la ayuda en labores del hogar

y el cuidado y acompafiamiento.

e Los apoyos emocionales se expresan mediante el carifio, la confianza, la
empatia, los sentimientos asociados a la familia, la preocupacién por el otro, etc. Pueden

tomar distintas formas (visitas periddicas, transmision fisica de afectos, etc.).

e Para la OMS (2012), los apoyos cognitivos se refieren al intercambio de
experiencias, a la transmision de informacion (significado), a la entrega de consejos para
entender una situacion, entre otros. Explica que en la literatura se distinguen las fuentes
formales y las fuentes informales de apoyo. El sistema formal de apoyo posee una
organizacién burocratica, un objetivo especifico en ciertas areas determinadas y utiliza
profesionales o voluntarios para garantizar sus metas. Mientras que el sistema de apoyo
informal esta constituido por las redes comunitarias no estructuradas como programas de

apoyo, entre otros.
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La OMS (2012) también explica que las redes de amigos y vecinos constituyen
importantes fuentes de apoyo. Asi mismo mencionan que los vinculos de amistad estan
establecidos por intereses comunes y/o actividades compartidas y son mas publicos que
los que operan al interior de la familia, pero méas personal que los que vienen del sistema
formal. En conclusion, la red de amigos, méas que la existencia de sélo un buen o buen

amigo/a, es esencial para el cuidado fuera del &mbito del hogar.

2.2.4 Nifnez y Trastorno de Espectro Autista

El desarrollo que presenta el concepto de nifiez se nutre de los aportes de diversos
autores de los que se destacan aquellas definiciones que son especialmente relevantes
acerca de nifiez y Trastorno de Espectro Autista, como por ejemplo se parte de los

siguientes autores.

Gratch (2009) menciona que:

Los nifios con el Trastorno de Espectro Autista tienen una tendencia a utilizar
medios no convencionales para solucionar problemas, pero que son por lo general
muy légicos y capaces de terminar una actividad y sumandole que tienen un buen

nivel para recordar la informacién. (p.108).

La nifiez en general requiere del apoyo determinante de su familia, su comunidad
y su gobierno tanto asi de los cuidadores y cuidadoras, para suplir un conjunto de
seguridades basicas, asi como para aumentar sus capacidades y habilidades como seres

humanos. En el primer caso, las obligaciones estatales se centran esencialmente en ofrecer
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las condiciones apropiadas para que la nifiez alcance asi un nivel de vida 6ptima. En el
caso del desarrollo de sus capacidades, ellos desempefian un papel protagbnico como

responsables de su propio proceso de desarrollo.

Se debe tomar en cuenta que la expresion "Trastorno del Espectro” se refiere a que
los sintomas de cada uno de los nifios que presentan el Sindrome pueden aparecer en
diferentes combinaciones y en distintos grados de seriedad: dos nifios con el mismo
diagndstico, a pesar de tener en comun ciertos patrones de comportamiento, pueden
presentar una amplia gama de habilidades y de capacidades, es por ello por lo que es
indispensable el fortalecimiento y bisqueda de redes de apoyo positivas. Sarason (2009)

explica:

Los nifios con el Trastorno de Espectro Autista no tienen por qué afectar la
inteligencia, aunque si que son nifios y nifias con dificultades a nivel motor. Hay un
predominio en varones que padecen el Sindrome y pueden existir déficits

comunicativos. (p.548).

De acuerdo con lo citado por Sarason se debe tener presente que nifios o nifias que
presenten este Sindrome pueden llegar hacer personas Utiles para la sociedad ya que no
les afectaria la inteligencia que ellos puedan desarrollar en sus vidas con la ayuda de sus

cuidadores y cuidadoras.

Sin embargo, las personas que sufren de Trastorno de Espectro Autista muestran
el mejor uso del lenguaje y las habilidades de comunicacion y en general se sabe que son

mucho mas capaces de adaptarse a su entorno. Segun Borreguero (2014):
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Las personas que presentan el Trastorno de Espectro Autista poseen un aspecto fisico
comun con inteligencia similar a los demas o superior como habilidades especiales,
sin embargo, presentan problemas para interactuar con los y las méas personas y
muestran compartimientos que son catalogados por otros y otras como inadecuados

ya que no se ajustan a lo “normal. (p.85)

En la actualidad, los nifios con el Trastorno de Espectro Autista se convierten en
adultos con Trastorno de Espectro Autista. Pero muchos llevan vidas plenas y felices y la
posibilidad de lograr este objetivo se ve favorecida si la educacién y el apoyo de parte de
las personas que los rodean son buenos, como pueden ser los cuidadores y cuidadoras con
los recursos adecuados para su desarrollo, esto es de gran importancia para sus vidas.

Salazar y Castro (2010) relatan la importancia del desarrollo de la nifiez:

El proceso de desarrollo es vital para la nifiez y se caracteriza por la sucesion de etapas
(por edades) que reflejan cambios importantes en sus caracteristicas fisicas y
animicas. Es posible visualizar esta evolucion a partir del momento inicial de la
concepcidn, en el que la persona debe gozar de proteccion absoluta de su familia 'y
del Estado hasta el momento de cumplir 18 afios, a partir de cuando ejerce sus

derechos politicos, asi como acciona otra normativa que protege sus derechos. (p.80).

Para efectos de investigacion se procederda a utilizar el concepto de nifiez acufiado
por los autores Salazar y Castro (2010) que mencionan que un nifio es un ser humanoy su
propio desarrollo fisico, mental y social se da en edades basadas en la edad cronolégica y

no la edad mental.
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Es importante, sin lugar a duda la busqueda de un cambio de cultura juridica y
social, al pasar la nifiez de ser objetos de “proteccion” a sujetos sociales plenos de
derechos, incorporandose al tema de ciudadania, garantia, participacion y exigibilidad,
siendo entonces un cambio de las necesidades a derechos. Para comprender mejor las
condiciones y los derechos que deben tener estos nifios, extenderemos un poco mas las

caracteristicas que los identifican.

2.1.4 Caracteristicas

Cada nifio y nifia que presenta el Trastorno de Espectro Autista manifiestan
diferentes caracteristicas de la personalidad o dificultades en la interaccién social durante
su vida, aunque de acuerdo con Barquero (2010) en algunos casos pasan inadvertidas.
Aunque las personas con este sindrome tienen un aspecto fisico y una capacidad
intelectual normales, enfrentan dificultades que varian de leves a graves, originadas
durante su desarrollo, como dificultades en la interaccion social y en la comunicacion
verbal y no verbal, rutinas repetitivas, poca flexibilidad de pensamiento e intereses

especificos

Las personas con Trastorno de Espectro Autista poseen una buena comunicacion
oral, un coeficiente intelectual normal o incluso muchas veces por encima de este, pero
Ilevan una vida solitaria, en donde hasta dicho momento todo apunta ser algo mas o menos
estable, hasta que se les presenten situaciones nuevas o situaciones sociales que requieren

un comportamiento que no es habitual en ellos. Las personas con el Trastorno de Espectro
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Autista no logran entender los fendbmenos sociales y se alteran cuando deben de afrontar

experiencias novedosas.

Se debe ensefar a las familias, los educadores, los cuidadores (as) y/o a otros
profesionales de todo lo que se pueda ayudar a la integracion y proporcionar una
comprension méas profunda cuando se trata de ensefiar habilidades particulares. Ser
intuitivo cuando la defensa de los nifios y persistente en su enfoque, aungque no de manera

agresiva.

Otra caracteristica para destacar es la restriccion en sus areas de interés. Estos
intereses son Unicos e intensos, de tal forma que dominan totalmente su vida. Las ciencias
naturales, nimeros, tecnologia son algunos de estos ejemplos que son algunas areas de su
interés y en lo que pueden llegar a ser verdaderos expertos en la materia y aplicar en ella
una creatividad inusitada. La memoria puede estar extremadamente desarrollada para

areas especificas de su interés.

Wing (2012) describio las principales caracteristicas clinicas del Sindrome

Trastorno de Espectro Autista que son:

Carencia de empatia.

Interaccion ingenua, sencilla, inapropiada y de una sola direccion.

Sin o con poca habilidad para tener amigos.

Lenguaje pedante y repetitivo.
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e Comunicacion no verbal muy pobre.

e Intensa absorcion por determinar dos temas.

e Movimientos torpes y poco coordinados de posturas extrafas. (p.21)

Algunas caracteristicas que se pueden presentar a nivel Cognitivo, emocional y

social seguin George et al. (2012) son los siguientes:

Caracteristicas cognitivas:

e Alto coeficiente intelectual

e Mucha memoria

e Falta de motivacion

e Bajatolerancia a la frustracion

e Dificultad para resolver problemas

e Poca autonomia

Caracteristicas sociales:

e No mantiene contacto visual.

e Prefieren estar solos a estar en compafiia

¢ Miedo, angustia

e Falta de empatia
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e No sabe mentir o comprender un engafio.

e No son capases de hacer o interpretar bromas o ironias.

Caracteristicas emocionales:

e Falta de interés en interaccionar con las demas personas.

e Problemas relacionados con las emociones, sin control sobre la ira, la

depresién y la ansiedad.

e No le resulta nada facil entender los sentimientos de otras personas a su

alrededor.

e Suelen acercarse a las demas personas de manera extrafia e incomoda.

e Falta de habilidad para participar y disfrutar de conversaciones y pequefias

charlas.

e En muchos casos son carifiosos con su familia.

Segun Noé (2011) otra caracteristica importante que presentan los nifios con
Trastorno de Espectro Autista es que en ellos las destrezas para el juego son limitadas.
Normalmente suelen preferir actividades mecanicas como coleccionar, montar o

desmontar.

Pueden aprender juegos de representacion simbdlica pero mas tarde que sus

compafieros con su mismo desarrollo. Cuando aprenden estos juegos, suelen volverse
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bastante repetitivos. Otros factores que contribuyen a esta ausencia de flexibilidad de
pensamiento son la aversién a los cambios, la preferencia por las cosas que se repiten y el

desarrollo de rutinas y rituales. (p.79)

Con apoyo Yy servicios adecuados, las personas con el Trastorno de Espectro
Autista pueden mejorar la forma en que enfrentan y superan desafios y podran aprender y

desarrollar sus fortalezas.

Son nifios que pueden tener un nivel de inteligencia dentro de la normalidad,
incluso superior (en &reas concretas), aunque presentan a menudo alguna alteracién en el
uso del lenguaje. El problema no esté tanto en que no sean capaces de estructurar un habla
aparentemente "correcta” sino en que ésta no se emitird con intenciones de comunicacion

reciproca.

Existen muchas creencias con respecto al Trastorno de Espectro Autista como
dificultades del habla y el aprendizaje, problemas de comunicacion, entre otras muchas

cosas, por lo que se desarrollara el tema de los estereotipos.

2.2.5 Estereotipos del trastorno de espectro autista

Se ha desarrollado una variedad de conceptos acerca del Trastorno de Espectro

Autista como por ejemplo el que comenta el autor Cerols (2010):

Las personas con Trastorno de Espectro Autista son calificadas de ‘“débiles

mentales”, algunos de ellos poseen, unas buenas potencialidades cognitivas, con
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un vocabulario sorprendente y una memoria fenomenal. Cuando estan con otras

personas, muestran una cierta ansiedad, que se convierte en placidez. (p.17).

Mediante lo comentado por Cerols nacen algunos mitos y estereotipos acerca de
la nifiez que presenta el Trastorno de Espectro Autista como ¢Podrén ser educados?,

¢ Tendran una vida normal?, ;Seran felices? entre otras.

Segln Rehbein (2011) existe diversos casos muy leves que con los afios se
convierten en individuos excéntricos pero que son bastantes normales, que si son bien

orientados pueden obtener una educacion en escuelas, colegios y universidades. (p.150)

Para tal efecto es de suma importancia que las personas que rodean a estos nifios,
nifias con Trastorno de Espectro Autista, sean estos cuidadores o bien familiares les
brinden una adecuada motivacion, con la que éstos puedan llegar a ser personas exitosas

en los diversos ambitos de sus vidas.

Los nifios y nifias con TEA necesitan de mayores cuidados y atenciones para que
logren el desarrollo 6ptimo de su calidad de vida y de su futuro y para ello es necesario
que las personas responsables de éstos(as) se encuentren capacitados e informados en todo
lo que a ellos respecta, pero mas que eso deben tener conciencia de lo que su rol como

cuidadores(as) implica.

Se han creado una serie de ideas erroneas que muchos medios de comunicacion
tienen sobre el Trastorno de Espectro Autista y a la vez los medios de comunicacién

difunden ideas y conceptos erroneos, esto pasa a la poblacion en general.
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Es importante ir eliminando estos errores y fallos de concepto, que son
provocados sencillamente por el desconocimiento. Es por ello importante dar la

informacion adecuada para que este tipo de errores dejen de producirse.

Algunos de los mitos més comunes al referirse del Trastorno de Espectro Autista

son:

El Trastorno de Espectro Autista es una enfermedad, una dolencia.

El Trastorno de Espectro Autista es un Trastorno infantil.

El Trastorno de Espectro Autista es una psicopatia

e El Trastorno de Espectro Autista aparece a los 4 — 5 afios

e El Trastorno de Espectro Autista es un Trastorno de la empatia.

e El Trastorno de Espectro Autista es un perfil especial de personalidad.

e Los afectados son todos muy inteligentes.

e Los afectados tienen problemas de lenguaje.

e Los nifios con Trastorno de Espectro Autista son agresivos.

A la vez el Trastorno de Espectro Autista se manifiesta por primera vez en los
primeros afios de la infancia, de ahi su asociacion con un Trastorno infantil, pero es sin

duda un Trastorno crénico del desarrollo y del procesamiento de la informacion que
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persiste a lo largo de la vida del individuo. En muchos casos el Trastorno de Espectro

Autista no se diagnostica hasta la edad adulta.

El Trastorno de Espectro Autista esta presente en toda la historia del desarrollo del
individuo, pero no puede diagnosticarse correctamente hasta la edad en que aparecen en
todos los nifios las competencias sociales que estan alteradas en los afectados, esto es a la

edad de 4- 5 afios aproximadamente.

En muchos casos las personas el Trastorno de Espectro Autista pueden ser
empaticas, pero s6lo cuando son conscientes de las emociones ajenas; por otro lado, esta
expresion no suele ser percibida como empética por la mayoria de las personas. La
empatia puede estar afectada como parte del déficit general y profundo de la cognicidn

social.

Segln Vargas (2011) es importante tener en cuenta que las personas con Trastorno
de Espectro Autista “suelen tener en algunos casos su inteligencia de tipo 16gico 0
impersonal. Normalmente las personas con Trastorno de Espectro Autista suelen estar en

los rangos normales de inteligencia” (p.57).

Lo comentado por Vargas (2011) es de gran importancia ya que para el apoyo de
los padres y sus cuidadores (as) se tiene que dar la informacion necesaria al maestro del
nifio (a) aunque sea obtenida a través de internet o de publicaciones especificas. Aunque
las personas que conviven con ellos no sean expertas en el tema del Trastorno de Espectro
Autista, pero si son expertos en sus hijos. En su historia de desarrollo, su personalidad y

su caracter.
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Se debe tomar en cuenta que cuando una escuela adquiere la experiencia necesaria
para atender a estudiantes con este Sindrome, aumentara su éxito y reputacion y puede

aumentar el namero de nifios con una problematica similar y asi poder atenderlos.

El lenguaje en los nifios que presentan el Trastorno de Espectro Autista es de una
forma formal correcta, presentan lo que tienen alteraciones en el uso social del mismo, a

veces la entonacién es muy alta, el volumen de voz aumenta con su crecimiento.

La Federacion de Trastorno de Espectro Autista en Espafia IFAI (2013), comenta
que en algunos casos se produce retraso leve en la adquisicion del lenguaje, alcanzando

los niveles normales de lenguaje a la edad de 5-6 afios.

La incidencia del Trastorno de Espectro Autista no varia tanto entre sexos, el
problema es que en el caso de las mujeres es mas complicado de detectar ya que las
mujeres con Trastorno de Espectro Autista pueden camuflar mucho mejor sus problemas
sociales y superar las dificultades basando su “defensa” en una imitacion de conductas

sociales.

Las falsas creencias acerca de los mitos acerca de este Sindrome no se deben juzgar
antes de conocer y relacionarse con ellos puesto que la ignorancia es el peor amigo del
hombre. Ademas, se debe tomar en cuenta la eleccion de las fuentes de informacién y

seleccionar aquellas que sean fiables.
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Respecto al Sindrome los posibles sintomas no tienen por qué presentarse en todos
y cada uno de los casos ya que cada persona es un mundo distinto y todos tienen

peculiaridades y particularidades.

Se debe tomar en cuenta que el Trastorno de Espectro Autista es una condicion de
vida, no es una enfermedad, ni una minusvalia. Simplemente son personas que viven una
cotidianeidad diferente, a veces incapacitante, a veces no tanto y que, dependiendo del
grado o intensidad del sindrome, solos o con la ayuda de un profesional, llevan una vida

normal y adecuada.

A la vez tomando en cuenta que el conocimiento necesario que deben obtener las
personas que conviven con ellos es de gran valor y es necesario que los cuidadores y
cuidadoras la obtengan, por lo que ampliaremos este tema del papel e importancia que

poseen éstos en la calidad de vida un nifio/a con Trastorno de Espectro Autista.

2.2.6 Los cuidadores

Es una caracteristica importante el hecho de que la mayoria de las cuidadoras son
mujeres adultas, incluyendo las voluntarias, que asumen las responsabilidades del cuidado
de personas; casi siempre estas mujeres son hijas, esposas o0 madres que dedican parte de
su tiempo a esta labor. Esto por cuanto los procesos de socializacion genérica asignan este
rol a la mujer, que segin Ferndndez (2012) son “procesos a través de los que mujeres y
hombres somos construidos socialmente, asignandonos atributos y caracteristicas

particulares segiin nuestro sexo biologico” (p.19). Esto se debe a las normas sociales
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familiares que asignan a la mujer el apoyo de los familiares con alguna discapacidad o

Trastorno.

La cuidadora por lo general pocas veces estd realmente preparada para afrontar la
responsabilidad y casi todas no son remuneradas por la labor, incluyendo las voluntarias,

a pesar de que poseen necesidad de ingresos.

En este marco, para afrontar las situaciones de cuidado de menores se deben
aportar no solamente conocimientos técnicos a las cuidadoras, generalmente madres o
abuelas, sino también herramientas que les permitan tratar los casos del Trastorno de

Espectro Autista de los menores de la mejor manera sin desgastarse ellas mismas.

Delicado, Garcia, Lopez y Martinez (2009) dan la siguiente definicion y

caracteristicas de los cuidadores (as):

Se denominan cuidadoras familiares (o informales) al conjunto de personas, en un
85% mujeres, que dedican una importante actividad diaria al cuidado de sujetos
con dependencias o discapacidades permanentes. Suponen un colectivo cada vez
mas numeroso que realizan una tarea necesaria (entre un 5y un 10% de los
mayores de 65 afios tienen limitaciones de autocuidado y movilidad) que, sin

embargo, es poco visible y reconocida socialmente. (p.1)

Generalmente estas dependencias se deben a enfermedades graves, terminales o
cronicas que requieren una asistencia de varias horas o en forma permanente de ciertos

pacientes, en este caso Trastorno de Espectro Autista en los menores de edad.
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Un estudio de Ortiz (2009), realizado en Colombia, encontrd que en los grupos de
cuidadores la proporcion de cuidadoras supera en mas de cuatro veces a la de los
cuidadores hombres. Segun la autora estos resultados son frecuentes en otros estudios del

contexto. (Cita a Pinzon 2011 y Merino 2014).

Ademaés, con respecto a la edad del cuidador, la distribucion sefiala que para los
dos grupos de cuidadores (hombres y mujeres) existe mayor concentracion de cuidadores
entre los 36 y 59 afios, donde en ambos casos se tienen un 70% de edades inferiores a los

60 afos.

En otras palabras, se muestra que por un lado la tendencia es que los cuidadores
sean basicamente del género femenino y que por otro lado sean de una edad productiva,
las que generalmente quedan solas por el reducido nimero de miembros de las familias

actuales. Es decir, se revela una gran carga de trabajo que favorece la depresion y el estrés.

Pero también implica que las personas a cargo carecen de tiempo no solo para si
mismas, lo que es preocupante, sino también como dice Ortiz (2009) para capacitarse.
Esto hace que se tiende a cuidar a las personas de forma empirica y en ciertas ocasiones

de formas no apropiadas, lo que hace que la capacitacion sea un elemento necesario.

De los Reyes (2011) sefiala que a pesar de que el rol de cuidador(a) lleva consigo
muchas funciones, no siempre los/as que lo efectian son formal y previamente

capacitados(as). Debido a lo anteriormente mencionado el autor indica:
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Se han establecido dos tipos de cuidadores(as): los formales y los informales. Estos
primeros son aquellos que han recibido educacion y capacitacion para asumir el
cuidado de otras personas, son remunerados econémicamente, cuentan con un
horario establecido y disfrutan de las cesantias obligatorias a todo trabajador o
trabajadora. Ademas, la carga emocional es menor que si se tratara de una familiar
0 amigo: mientras que los “cuidadores informales” no disponen de capacitacion,
no son remunerados por su tarea y tienen un elevado grado de compromiso hacia

la tarea, caracterizada por el afecto y una atencion sin limite de horarios. (p. 3)

Sumado a lo anterior respecto al cuidado informal, los autores Crespo y Lépez

(2010), quienes refiriéndose a Rivera (2011) citan lo siguiente:

Para Rivera el cuidado informal es la atencion no remunerada que se presta a las
personas con algun tipo de dependencia psicofisica por parte de los miembros de
la familia u otros sujetos sin otro lazo de union ni de obligacion con la persona
dependiente que no sea el de la amistad o el de la buena vecindad, quedan incluidos
dentro del cuidado informal familiares, vecinos y amigos de la persona

dependiente, excluyéndose a profesionales y voluntarios.

Con lo referido por ambos autores se logra identificar de mejor manera y mas
facilmente, cuando estamos ante un cuidador formal o informal e identificar las
peculiaridades pudiendo asi detectar que los méas afectados son los que ejercen un rol de
cuidador informal, ya que ademas de tener un trabajo mas recargado no han sido

capacitados para enfrentar de mejor manera esta tarea.
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Para efectos de este estudio se especifica que el mismo esté dirigido a cuidadores
y cuidadoras, quienes al no encontrarse informados e informadas sobre la problemética
que afrontan ni capacitados para superarla, atienden las necesidades de los menores con
Autismo y el Trastorno de Espectro Autista con ciertas deficiencias y aprenden a realizar

esas labores de cuido con la experiencia que adquieren al hacerlo rutinariamente.

Es recomendable que las personas que estan inmersas en el rol de cuidador puedan
capacitarse y asesorarse con respecto a la dependencia o situacion particular de la persona
que cuida, asi lograra realizar mejor esa funcion con el debido cuidado tanto para con la

persona cuidada como para consigo misma.

Capacitarse no es algo sencillo o rapido, esto tomara tiempo y mucho esfuerzo
tanto del cuidador como de uno o varios profesionales que puedan ayudar desde una
atencion integral, procurando siempre que este proceso de cuido en nifiez con Autismo y
el Trastorno de Espectro Autista sea lo menos complicado posible, por lo que se expondra

mas sobre atencion integral en el siguiente punto.

2.2.7 Manejo y Atencion integral

El Ministerio de Educacion de Colombia elabord un Plan de Atencion Integral

(PAI) para desarrollarlo a nivel nacional, en dicho plan definen la atencién integral como:

Por atencion Integral se entiende el conjunto de acciones coordinadas con el fin de

satisfacer las necesidades esenciales para preservar la vida y aquellas relacionadas
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con el desarrollo y aprendizaje humano, acorde con sus caracteristicas,

necesidades e intereses. (2010)

La satisfaccion de necesidades esenciales es un requerimiento indispensable para
lograr un desarrollo pleno de la vida, independientemente de las caracteristicas que la

persona posea.

Otra definicion fue propuesta por Rodriguez (2010), esta autora da un
acercamiento méas detallado mencionando algunas caracteristicas que debe competer el

concepto de atencion integral:

La atencidn integral centrada en la persona es la que se dirige a la consecucion de
mejoras en todos los &mbitos de la calidad de vida y el bienestar de la persona,
partiendo del respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias

y contando con su participacion efectiva. (p. 9).

Respecto al tema Sendra (2010) menciona sobre atencion integral en personas con

dependencia:

La complejidad del trabajo con personas dependientes es que, necesariamente,

precisan ser contempladas desde una perspectiva integral.

La perspectiva integral supone considerar al dependiente como un todo en el que
estan articuladas sus dimensiones fisicas, psicoemocionales y sociales. Estas
dimensiones estan presentes en cada individuo y conforman la entidad como

persona. (p. 191).
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La autora resalta la importancia de ver en conjunto todas las necesidades de la
persona, articulandolas como un todo, donde cada una de ellas es igualmente importante
para lograr el bienestar integral de cada persona. Esto es ain méas importante en aquellos
individuos que poseen algln grado de dependencia por alguna incapacidad o necesidad en

particular, ya que esto incrementa sus necesidades.

Sendra (2010) igualmente sobre el tema indica que, en el caso en particular de una
persona dependiente, no es suficiente con hacer ciertas funciones por ellas, sus
necesidades son mayores por lo que precisan de mayor atencion y disposicién, tanto de su

cuidador como del profesional que le interviene. Al respecto cita:

Hablar de una atencion integral a las personas dependientes supone mas que la
realizacion de determinadas acciones. Es una actitud, una disposicion personal sobre
la que cada profesional debe reflexionar y trabajar con el objetivo de prestar la mejor

atencion a los individuos que lo precisan. (p. 192).

La atencion que brinda un profesional es de gran relevancia para el bienestar del
cuidador/a y de la persona cuidada, pues la intervencion que éste realice puede significar
una forma de vida mas integral para ambos. No se trata Gnicamente de atender un caso y
dar consejos, la intervencién de todo profesional incluido un trabajador social que debe

ser de completo interés y de continuidad en el caso para observar la evolucion de éste.

Asi mismo esta intervencion en el caso especifico de la nifiez con Autismo y el
Trastorno de Espectro Autista puede hacer mas facil para el cuidador y la persona cuidada

este proceso de la nifiez y adolescencia que son las etapas de mayor complejidad, ya que
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en la adultez se transforman en personas mas independientes por lo que una intervencion
anticipada puede ser transformadora de manera positiva. Analizaremos este argumento

mas a fondo en el siguiente espacio.

2.2.7.1 Autocuidado

Atendiendo a estas consideraciones una variable que se debe tomar en cuenta se
refiere a los cuidados que tienen las madres y padres para reducir sus niveles de estrés,
entre estos esta el autocuidado, que se refiere a aquellas conductas que practica la persona
para mejorar su estilo de vida, especialmente al realizar diferentes acciones para cuidar su
salud, es decir prevenir enfermedades y ser capaz de realizar las labores diarias. Entre
estas practicas se puede mencionar el tener una alimentacion balanceada, medidas
higiénicas, manejo del estrés, habilidades para establecer relaciones sociales, resolver
problemas interpersonales, realizar actividad fisica, habilidad para controlar y reducir el
consumo de medicamentos, recreacion, manejo del tiempo libre y didlogo. Tobdn (2005)
al conocer las causas que generan estrés en las madres y las medidas que toman para
reducir sus sintomas afirma que se podran establecer alternativas y posibles soluciones
acorde a sus necesidades. EI conocimiento del tema entre los profesionales de la salud y
de educacidn es insuficiente. Este fendmeno sucede en muchos paises, incluyendo Estados
Unidos, Bélgica, Polonia, Espafia (Pozo y Sarrid, 2014). Al respecto, es necesario que se
abran espacios con programas educativos que orienten a la madre acerca de las
caracteristicas del Trastorno de Espectro Autista para que pueda intervenir de manera
asertiva ante las conductas desafiantes del nifio(a), asi también alentar a las madres en

crear un ambiente saludable en el que se les ensefie herramientas de comunicacidn, manejo
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de limites para que lo apliquen con sus hijos(as) y reducir problemas de comportamiento,
ademas deben instruirle sobre como enfrentar nuevos retos, orientarlas a plantearse metas
para el futuro, pero para ello se necesita, en primera instancia, crear armonia en su salud

integral.

2.3 Normativa nacional vinculada con la normativa internacional para la

autonomia personal de las personas con discapacidad como fendmeno juridico.

Desde la perspectiva de la normativa nacional se observa como es adoptada y
vinculada con la internacional en el tema de discapacidad, en cuanto a la proteccion de
derechos humanos para las personas con discapacidad y que a raiz de su evolucion juridica
se impregna dentro de la sociedad, mediante un cambio paradigmatico social, hasta el dia en
que la ley le otorga ejercer su autonomia de la voluntad con pleno goce y en igualdad de
condiciones. Esta influencia dentro del sistema juridico costarricense proviene de los
tratados, convenios y pactos Internacionales, los cuales vinieron a prevalecer por sobre
nuestra Constitucién Politica, para crear el verdadero cambio y beneficiar a la poblacion con

discapacidad.

Para iniciar este analisis, se ubica a Costa Rica como un pais democratico, el cual
lucha para eliminar todo acto de discriminacidn hacia las personas con discapacidad; por ello,
se crean, mediante decreto, centros especializados: en primer lugar, el Centro Nacional de
Educacién Especial Fernando Centeno Gilell del afio 1940; en segundo lugar, el

Departamento de Ciegos y Deficientes y por Gltimo se aprueba la Ley del Patronato Nacional
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de Ciegos, N° 2171 de 1957, cuyo principal objetivo era proteger a las personas con una

discapacidad visual.

El Estado costarricense se ha adaptado a la evolucion internacional, reforzando por
medio de leyes, como principal, la Constitucion Politica de 1949.En el afio 1968 se dio a los
tratados y convenios internacionales rango superior a las leyes; se prohibié todo tipo de
discriminacion contraria a la dignidad humana y prevalecieron los derechos fundamentales,

principios de igualdad y libertad para los discapacitados.

Por tanto, la Constitucion costarricense los representa en sus articulos 33 y 51; este
ultimo atribuye derechos y garantias sociales, y cita lo siguiente: “Articulo 33.- Toda persona
es igual ante la ley y no podra practicarse discriminacion alguna contraria a la dignidad
humana” (Politica, 1949). “Articulo 51.- La familia, como elemento natural y fundamento de
la sociedad, tiene derecho a la proteccion especial del Estado. Igualmente tendran derecho a

esa proteccién la madre, el nifio, el anciano y el enfermo desvalido”. (Politica, 1949)

El 8 de junio de 1999, en la ciudad de Guatemala, surge uno de los primeros cambios
con la “Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de
Discriminacion contra las Personas con Discapacidad”, la cual tiene como objetivo prevenir
y eliminar todas las formas de discriminacion que se han arraigado contra las personas con
alguna discapacidad y con ello lograr una integracidn total dentro de cada sociedad; ello, por
cuanto cada una de estas personas tiene los mismos derechos fundamentales y humanos y no

deben ser sometidos a ningun tipo de discriminacién enfocada en su discapacidad, sino, mas
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bien, deben vivir dignamente dentro de la sociedad, en igualdad de condiciones, lo cual es

propio de cada ser humano.

Se reafirma lo siguiente en la “Convencion Interamericana para la Eliminacion de
todas las formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad” “que las personas
con discapacidad tienen los mismos derechos humanos y libertades fundamentales que otras
personas; y que estos derechos, incluido el de no verse sometidos a discriminacion
fundamentada en la discapacidad, dimanan de la dignidad y la igualdad que son inherentes a
todo ser humano” (Discapacidad, 1999); su principal objetivo es excluir toda discriminacién

dentro de la sociedad y facilitar su integracion.

Esta convencion tuvo lugar para fundamentarse en la Carta de la Organizacién de los
Estados Americanos, en donde se indica como principio, en el articulo 3, inciso j) "la justicia
y la seguridad sociales son bases de una paz duradera"(“Convencion Interamericana para la
Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad,
1999) y se basa en otros convenios, en orden taxativo, como por ejemplo (Organizacion

Iberoamericana de Seguridad Social, 2015):

1.- El Convenio sobre la Readaptacion Profesional y el Empleo de Personas Invalidas

de la Organizacion Internacional del Trabajo “Convenio 159 el cual estipula medidas
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para que las personas con discapacidad puedan ser readaptadas profesionalmente y
tengan oportunidad de trabajo, ademés que se brinde en cada ambiente laboral una

igualdad entre los hombres y mujeres con alguna discapacidad.

2.-Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental en 1971.

3.-Declaracion de los Derechos de los Impedidos de las Naciones Unidas en 1975.

4.-Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, aprobado por la

Asamblea General de las Naciones Unidas en 1982.

5.-El Protocolo de San Salvador en 1988; Adicional a la Convencion Americana sobre

Derechos Humanos como "Pacto de San José de Costa Rica".

6.-Los Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y para el

Mejoramiento de la Atencidn de la Salud Mental en 1991.

7.-La Declaracion de Caracas de la Organizacion Panamericana de la Salud. 8.-La
Resolucion sobre la Situacion de las Personas con Discapacidad en el Continente

Americano 1993.

9.-Las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con

Discapacidad en 1993.

10.-La Declaracion de Managua, de diciembre de 1993.

11.-La Declaracion de Viena y Programa de Accién aprobados por la Conferencia

Mundial de las Naciones Unidas sobre Derechos Humanos en 1993.
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12.-La Resolucién sobre la Situacion de los Discapacitados en el Continente

Americano en 1995.

12.-El Compromiso de Panama con las Personas con Discapacidad en el Continente

Americano en 1996.

Para el 02 de mayo de 1996, en cuanto a la Convencion Interamericana para la
eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, se
cred en Costa Rica, la Ley N° 7600, Ley de Igualdad de Oportunidades para las personas con
Discapacidad, la cual establece en su articulo 1, su caracter de interés publico, con lo

siguiente:

Se declara de interés publico el desarrollo integral de la poblacion con discapacidad,
en iguales condiciones de calidad, oportunidad, derechos y deberes que el resto de los
habitantes. Obliga al Estado a garantizar la igualdad de oportunidades de la poblacién
con discapacidad, en ambitos como la salud, educacion, trabajo, vida familiar, entre
otros. Ademas, eliminar cualquier tipo de discriminacién, establecer dentro del marco
de la legislacion nacional los mecanismos o instrumentos necesarios que faciliten el
maximo desarrollo para la independencia y funcionalidad de las personas con

discapacidad, asi como su desarrollo integral dentro de nuestra sociedad.

Por otra parte, el articulo 3 sefiala los objetivos fundamentales, los cuales se basan en

la eliminacion de todo tipo de discriminacion, ademas, promueve el establecimiento de
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materiales y bases juridicas que permitan la igualdad de oportunidades dentro de la sociedad.

(Ley 7600, 1996)

Posterior a la Ley N° 7600, se promulgd la Ley N° 7948, ratificada el 8 de diciembre
de 1999, adoptada por la Organizacion de Estados Americanos. La Asamblea Legislativa
decreta la aprobacion de la Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las
formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad y se concierta que el Estado
costarricense esté en la obligacion de promover y velar por el cumplimiento del ejercicio de
los derechos humanos y libertades fundamentales, de las personas con discapacidad, sin

ningun tipo de discriminacion. (N°7948, 2017)

Ademas de la ley anterior, se cred la Ley N° 8444 del 17 de mayo del 2005, Ley
Reguladora de Todas las Exoneraciones Vigentes, cuyo objeto se basa en exonerar el pago
de los tributos de todos los vehiculos destinados exclusivamente para la utilizacion de las
personas con discapacidad, ya sea importados o comprados dentro de Costa Rica, siempre y
cuando se cumpla con los requisitos de ley para obtener tal beneficio y asi se refleja en su
articulo 1°, en donde se adicioné al articulo 2° inciso u), como excepcion, por cuanto se
deroga y se plantean excepciones en virtud de la Ley N° 7293, Ley Reguladora de
Exoneraciones Vigentes, Derogatorias y Excepciones, del 31 de marzo de 1992, en la cual se

cita lo siguiente:

Se exonera del pago de tributos los vehiculos automotores importados o adquiridos
en el territorio nacional, destinados al uso exclusivo de personas que presenten

limitaciones fisicas, mentales o sensoriales severas y permanentes, las cuales les
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dificulten, en forma evidente y manifiesta, la movilizacion y, como consecuencia, el

uso del transporte publico.

Anteriormente, en el afio 1990 en Costa Rica también venia evolucionando el tema
de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989, promulgada el 16 de octubre de 1990, en
donde, por primera vez, se reconoce a los nifios como titulares de derechos, pero los adultos
son sujetos responsables de los actos del menor, a lo cual se hace referencia en el articulo 1°,
donde dice lo siguiente: “...se entiende por nifio todo ser humano menor de dieciocho afos
de edad, salvo que, en virtud de la ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria
de edad”(UNICEF, 1989); se alude aqui al mayor de 15 afios participe de la figura juridica

de la “emancipacion”.

Es en virtud de lo anterior que a los menores de edad se les prohibe trabajar; ningln
padre o encargado puede obligar al menor a realizar labores ordinarias, pues se determina
gue se encuentra con una incapacidad legal, penada en la legislacion costarricense. Ademas,
se respalda a los nifios con discapacidades y el Estado es el encargado de respetar todo lo
estipulado en la Convencion y de tomar las medidas necesarias para garantizar los derechos
del menor en igualdad de condiciones, sin discriminacion por alguna discapacidad. Se cita

en su articulo 2, lo siguiente:

1. Los Estados Parte respetaran los derechos enunciados en la presente Convencion y
aseguraran su aplicacion a cada nifio sujeto a su jurisdiccion, sin distincion alguna,

independientemente de la raza, el color, el sexo, el idioma, la religion, la opinion
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politica o de otra indole, el origen nacional, étnico o social, la posicion econémica,
los impedimentos fisicos, el nacimiento o cualquier otra condicion del nifio, de sus

padres o de sus representantes legales.

2. Los Estados Parte tomaran todas las medidas apropiadas para garantizar que el nifio
se vea protegido contra toda forma de discriminacion o castigo por causa de la
condicion, las actividades, las opiniones expresadas o las creencias de sus padres, 0

sus tutores o de sus familiares”. (UNICEF, 1989)

A partir del 13 de diciembre del 2006 fue aprobado el texto por la Asamblea General
de la ONU en su sede en New York, donde se realizd la Convencidn sobre los Derechos de
la Personas con Discapacidad de la ONU, en donde acota su proposito en el articulo 1°: “El
proposito de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas
las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. Las personas
con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales
o0 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”.

(Naciones Unidas, 2006)

Es importante destacar que esta convencidn viene a girar el enfogue de la Convencion
del 8 de junio de 1999, la Convencidn Interamericana para la Eliminacion de todas las formas

de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad.
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Dicha convencidn entrd a regir el 3 de mayo de 2008 y trajo consigo un cambio de
paradigma social, orientado a las actitudes y enfoques respecto de las personas con
discapacidad. Es una verdadera transcendencia transversal por cuanto es el primer
instrumento mas desarrollado de los derechos humanos del siglo XXI y es la primera
convencion de derechos humanos que se abre a la firma de las organizaciones regionales de

integracion.

Esto quiere decir que desde el enfoque social se defiende la igualdad de
oportunidades, la no discriminacion y los derechos fundamentales, los cuales son protegidos
constitucionalmente y son inherentes a los derechos del hombre, principalmente la libertad,
la igualdad, y la dignidad. Esta convencion procede de la defensa de los derechos de la
primera, segunda, tercera y cuarta generacion, hace énfasis en el desarrollo social y derechos
de minorias y de esta forma realza la manera de ver a la persona con discapacidad,

interrelacionada con su entorno y no con una deficiencia propia.

El fin propuesto por la Convencién era el estipulado en su articulo 12, lograr un
cambio de paradigma, en donde se creara otra figura juridica que sustituyera, apoyara e
impulsara a la persona con discapacidad, en el ejercicio de su capacidad de actuar, es decir,
que facilite la ejecucién de las decisiones propias de la persona con discapacidad y asi evitar
arbitrariedades que perjudicasen su patrimonio, ademas de suplir con las garantias de respetar

con los intereses propios, preferencia e individualidad.

Esta convencidn, igual que todas las anteriores, era de caracter objetivo, ahora la

convencion del 2008 es de caracter subjetivo, donde el entorno se adapta a la persona con
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discapacidad; es decir, la sociedad debe realizar el cambio en cuanto a su manera de ver a las
personas con discapacidad, no como un pobrecito, ni ejercer sobreproteccion, ni lastima, sino
para dar el primer paso con medidas que adopten esta poblacion en un entorno que aun no se
acopla a las personas con discapacidad. Una de las principales medidas es trabajar juntamente
con las instituciones, esferas de relaciones y de negocios, y reconocerlas como personas

titulares de derechos y obligaciones en igualdad de condiciones. (Ley 7600, 1996)

En virtud de lo anterior, durante el afio de 2008 se aprobd y se ratificé la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo facultativo en Costa
Ricay se crea la Ley N°8661, llamada, “Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad” de 2007, la cual entrd en a regir el 29 de mayo del mismo afio y trajo consigo
una mayor relevancia al cambio paradigmatico social, por cuanto reafirma los derechos de
esta poblacién, en donde el Estado costarricense es el encargado de promover, proteger y

asegurar esos derechos.

Con la promulgacién de dicha ley, Costa Rica se integra a la mayoria de las
convenciones y pactos, tanto de las Naciones Unidas como del ambito interamericano y
ocupa ante las Naciones Unidas, en materia de discapacidad, la Vicepresidencia del Consejo
sobre los derechos de la persona con discapacidad; por tanto, consideran de relevancia la

aprobacion.

Otro aspecto importante sobre la ley es la participacion de personas con discapacidad,
para su creacion, pertenecientes a organizaciones gubernamentales y no gubernamentales.

Algunos de esos representantes son del Instituto Interamericano sobre Discapacidad y
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Desarrollo Inclusivo y el Foro por los Derechos de las Personas con Discapacidad, ambos
establecidos en nuestro pais. Ademas de los anteriores, participaron los representantes del
Movimiento Asociativo de Personas con Discapacidad (Fecodis, Fereprodis, Anascor,
Coindis, Acopeg, Cnree, Apedisprosa) que enviaron una nota para solicitar la ratificacion de

la Convencion. El propdsito de la presente Ley 8661, se cita en su articulo 1°, el cual dice:

El propdsito de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente. 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 plenay efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”. (Discapacidad C. s., 2008)

Esta ley se crea para que las personas con discapacidad disfruten de sus derechos al
igual que quienes no presentan ningln tipo de limitacion, para que exista un verdadero
respeto hacia ellos, por parte de la sociedad y que con este respeto las hagan sentir dignas de
pertenecer a ella, en donde todos los seres humanos somos iguales desde el momento en que
nacemos, con igualdad de condiciones y derechos, sin importar lo que nos diferencia al uno
del otro. Para que esta dignidad exista, las personas con discapacidad van a estar respaldadas

por los principios generales de esta Convencion, los cuales se citan en el articulo 3:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad

de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.
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b) La no discriminacion.

c) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

d) El respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como

parte de la diversidad y la condicion humanas.

e) La igualdad de oportunidades.

f) La accesibilidad.

g) La igualdad entre el hombre y la mujer.

h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad

y de su derecho a preservar su identidad. (N°8661)

Dentro de todos los anteriores incisos que determinan los principios generales de la
presente ley, se genera un cambio para la persona con discapacidad. Esta poblacion puede
realizarse como seres independientes e individuales dentro de la sociedad, en igualdad de
oportunidades laborales, no discriminacién por alguna de sus limitaciones, ni por ser hombre
0 mujer; se realizan en completa autonomia frente a cualquier ambiente donde se
desenvuelven y que con ello la sociedad los recibe por igual. Tienen accesibilidad de
cualquier tipo, primordialmente a la justicia, en completa paz y seguridad; las familias con
personas discapacitadas reciben, de igual manera, proteccion del Estado, ayuda de los

instrumentos y asistencia necesaria, paliando la verdadera deficiencia social. (Ley N°8661)
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Los anteriores convenios y leyes costarricenses lograron igualdad de los derechos
fundamentales y humanos de las personas con discapacidad en el transcurso de los afios. No
obstante, se denota una deficiencia por cuanto todos son de caracter objetivo, en virtud de
que se crean para que las personas con discapacidad se adapten a la sociedad y no la sociedad

se adapte a convivir en igualdad de condiciones con ellas.

Esto quiere decir que quienes tienen discapacidad ain no son auténomos para el
ejercicio de sus derechos, no tienen como potenciarlos y en este caso, se encuentran sin
igualdad juridica, por cuanto se restringen sus potestades. Por esta razon, se crea en la
legislacion costarricense la Ley N° 9379 Ley para la Promocion de la Autonomia Personal
de las Personas con Discapacidad, aprobada bajo el expediente 17.305 y que entro a regir el

martes 30 de agosto del 2016.

Se fundamenta en los principios generales de la Ley 8661, que cita en su articulo 3
lo siguiente:“ Los principios generales que fundamentan la aplicacién de la presente ley son
los establecidos en el articulo 3 de la Ley N°8661, Aprobacién de la Convencion sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad, de 19 de agosto de 2008”. (N°8661)

Con la creacién de la Ley N° 9379, se pretendia iniciar la eliminacion de toda
discriminacion, que repercutiera dentro de la esfera privada de las personas con discapacidad
en su convivencia diaria y en la capacidad de obrar; siempre y cuando se cumpliera con lo
dispuesto en el articulo 4° de la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad, en donde se indica sobre las obligaciones generales de los Estados partes,

quienes deberan cumplir con lo descrito, sin excepciones, ni limitaciones.
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El objetivo de la Ley N°9379 se establece en su articulo 1, donde expresa lo siguiente:

...promover y asegurar, a las personas con discapacidad, el ejercicio pleno y en
igualdad de condiciones con los demas del derecho a su autonomia personal. Para
lograr este objetivo se establece la figura del garante para la igualdad juridica de las
personas con discapacidad y, para potenciar esa autonomia, se establece la figura de

la asistencia personal humana”. (N°9379, 2016)

A manera conclusiva, la Ley N° 9379 realiza el verdadero cambio paradigmético
social costarricense, por cuanto la transformacion es sobre los derechos humanos de las
personas con discapacidad en nuestra legislacion, iniciado por nuestra Constitucion Politica
en su articulo 51, donde se hace referencia al deber del Estado de proteger a la familia,

iniciando por los mas vulnerables, que son los nifios.

Se puede decir que la ley 9379 es parte de las leyes surgidas a partir de la ley 7600
que protegen a las personas con discapacidad, tales como: Ley N°8444 (Ley Reguladora de
Todas las Exoneraciones Vigentes, 17 de mayo de 2005); Ley N°9171
(Creacidn de las Comisiones Institucionales sobre Accesibilidad y Discapacidad (CIAD). 13
de diciembre de 2013); Ley N°9213 (Creacion de la Secretaria Técnica de Salud mental, 8
de abril de 2014); Ley N°8861 (Aprueba Convencidn sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad y su Protocolo, 26 de mayo de 2007).
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Estas tienen el punto de vista de caracter objetivo; es en virtud de ello que nace un
interés por querer realizar un cambio de paradigmatico, donde no solo se protegen los
derechos de las personas con discapacidad, sino, mas bien se buscaba que contaran con los

principales derechos humanos, igualdad, dignidad y libertad.

El verdadero cambio paradigmaético va enfocado hacia un punto de vista subjetivos,
esto quiere decir, que toda persona posee sus derechos fundamentales, constitucionales,
universales y derechos humanos, por el simple hecho de serlo; pero a las personas con
discapacidad se les privé desde un principio su total capacidad de actuar y al querer este
cambio surge el ideal de brindarles proteccién y reconocimiento en igualdad de condiciones,
para hacerlos participes directos de la sociedad, por cuanto son titulares de derechos y no hay

nada que los desacredite.

Se crea la Ley N° 9379 para eliminar figuras juridicas y crear nuevas, modifica y
reforma varios codigos y leyes, para cumplir con un fin objetivo: promoverles autonomia
para que tengan una vida independiente. La Ley N°9379 cumple a cabalidad lo propuesto por
el articulo 12 de la Convencion, en donde la persona con discapacidad va a tomar decision

de la titularidad de sus derechos.

Con la Ley para la Promocion de la Autonomia Personal de las Personas con
Discapacidad, se le reintegra la dignidad juridica, la capacidad de actuar y se da eficacia a la
autonomia personal, para que tales personas se desenvuelvan y se sientan parte de una
sociedad. Se trata de cumplir con el fin propuesto se crea la figura del garante, para una mayor

igualdad juridica.
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Para potenciar la autonomia se establece la figura del asistente personal humano,
financiado por el Estado, autorizado por el Consejo Nacional de Personas con Discapacidad,
en virtud de que es una ayuda del Estado a las personas de bajo nivel socioeconémico. Este
asistente le ayuda a crear un proyecto de vida independiente. Por Gltimo, elimina la principal
figura con maés caracter discriminatorio: la curatela, la cual, en la mayoria de los casos,
sustituia la voluntad del discapacitado, pues actuaba en vez de este y eso tenia como resultado

una falta a la dignidad de esta minoria.

Ahora, con esta ley, la persona con discapacidad tiene la potestad de gozar el derecho
de tomar sus propias decisiones, de ser titular de todos sus derechos e intereses y velar por
sus acciones. (Proyecto de Ley Autonomia de las Personas con Discapacidad, expediente

17305. 2009)

La norma introduce ademas varias reformas al Cédigo Procesal Civil, Codigo de
Familia, Ley de Impuestos sobre Cigarrillos y Licores, Ley de Autorizacién para el Cambio
de Nombre de la JPSSJ y Ley de Desarrollo Social y Asignaciones Familiares. (Pacheco,

2016).
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2.3 Legislacion internacional sobre autismo

Venezuela

La Ley de Atencion Integral y Proteccion para las Personas con Trastornos del
Espectro Aut Ista (Tea) y Condiciones Similares aprobada en primera discusion el 26 de
mayo de 2016 indica que considera el Tea como una pandemia global, que incluso es mas
comun que la diabetes, el cancer o el HIV. Indica que por su relevancia, las Naciones
Unidas se pronuncio al respecto designando a partir del 2008 el 02 de Abril Dia Mundial

de Concienciacion del Autismo.

Mas all& de una serie de explicaciones del trastorno que son tratadas en capitulos

anteriores, resalta lo expuesto en el capitulo I:

Objeto de la Ley.

La presente Ley tiene por objeto garantizar la atencion integral y la proteccion de las
personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y condiciones similares y
complementard las deméas normas existentes sobre la materia. Ademas, pretende
establecer un régimen legal para las personas que se encuentran dentro del Trastorno
del Espectro Autista (TEA) y condiciones similares que fomente el diagnostico
temprano y oportuno, la intervencion inmediata, proteccion de la salud. educacion
inclusiva en todos los niveles, capacitacion, insercion laboral y social incluyendo
cultura, recreacion y deporte, asi como fortalecimiento de organizaciones que trabajan

en beneficio de esta poblacion.
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En otras palabras, pretende un marco de atencion muy amplio para este tipo de
personas a nivel social, laboral, educativo y econémico en las diferentes edades tal como lo
expresa en los articulos 2 y 3, pero dentro de todos como especifica el articulo 5 resalta el

derecho a la salud:

Las personas dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y condiciones similares
tienen derecho a acceder a los servicios de salud y terapéuticos requeridos de manera
prioritaria, pronta, oportuna, sin dilaciones ni tramites innecesarios. El personal que
labore en los centros de salud, al tener conocimiento de la condicién del paciente,
agilizarad su atencion minimizando los tiempos de espera y con ello los estados de

ansiedad y alteraciones surgidas como consecuencia de la condicion que le aqueje.

Se enfatiza el derecho a una educacion inclusiva, para ese deben realizar los ajustes
requeridos en el sistema educativo para tal fin, teniendo en cuenta las habilidades y el
potencial de cada individuo. Indica que se tienen que crear las estrategias de ensefianza
necesarias en cada centro educativo. Ademas, en las universidades en las carreras de
educacion, salud, trabajo social y afines se deben incluir materias relacionadas con este
trastorno. A nivel de seguridad social se hace énfasis en una péliza de seguros de vida, el

articulo 21 dice:

A los fines de garantizar la igualdad social de las personas con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) y Condiciones Similares, se establece el derecho de estar

amparados por una poéliza de seguros de Hospitalizacion, Cirugia y Maternidad
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(HCM) y el acceso a la adquisicion de pdlizas de vida, a fin de resguardar su derecho

fundamental a la salud y la vida.

La seguridad laboral también se abarca, en el articulo 23 se garantiza la universalidad
de los beneficios de la misma para esta poblacién, y en el articulo 24 se indica que se les debe
garantizar el derecho al trabajo, tanto en la empresa publica como privada, evitando labores
que los pongan en situaciones de riesgo. La ley cierra con la proteccion a los derechos
humanos, el respeto a no ser discriminados y la libre expresion, ademas de que propone el
desarrollo de programas y campafias para desarrollar una conciencia social sobre la condicién

de estas personas.

Cuando se transgredan estas normas se establecen sanciones administrativas, sobre
todo multas, o servicio social comunitario. Sin duda la ley es amplia y especifica sobre el
tema, pero su gran debilidad es que omite las fuentes de financiamiento, y como se nota son

bastantes las iniciativas planteadas.

Unién Europea

Se enuncia la Carta de Derechos de las personas con Autismo adoptada por el
Parlamento Europeo el 9 de mayo de 1996. En la misma en el articulo 1 manifiesta que las
personas con autismo tienen el derecho a desarrollarse segun sus posibilidades, ademas de
que las personas deben tener un diagnostico exacto del trastorno y las implicaciones para su

vida. Otros derechos basicos son:

I11. Las personas con autismo tienen derecho a una educacién accesible y apropiada.
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IV. Las personas con autismo, (0 sus representantes) tienen el derecho de participar

en cada decision que afecte su futuro.

V. Las personas con autismo tienen derecho a un alojamiento accesible y adecuado.

VI. Las personas con autismo tienen derecho a acceder a los equipamientos, asistencia
y servicios de soporte necesarios para una vida plenamente productiva en la dignidad

y la independencia.

De nuevo aqui, al igual que en la ley venezolana se dejan estipuladas de antemano los
derechos econémicos y sociales, empezando por la educacion y la salud, con la finalidad de
que las diversas organizaciones del Estado le den prioridad. Luego viene los derechos
laborales que incluyen establecer las facilidades para tener un trabajo y un ingreso digno, lo
que implica una formacion universitaria o para universitaria. (articulos VI a VIII). Esto se
complementa con un acceso a los servicios de asistencia juridica y facilidad para usar los

servicios de transporte. Pero luego sobresalen otros derechos:

XI1I. Las personas con autismo deben tener pleno derecho al acceso a la cultura, a las
distracciones, al tiempo libre, a las actividades deportivas y de poder gozarlos

plenamente.

XIV. Las personas con autismo tienen derecho a utilizar y aprovechar todos los
equipamientos, servicios y actividades puestos a disposicion del resto de la

comunidad.
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XV. Las personas con autismo tienen derecho a una vida sexual sin ser forzados, aun

en el matrimonio, ni ser explotados.

XVI. Es un derecho de las personas con autismo el no ser sometidos al miedo ni a las
amenazas de un internamiento injustificado en un hospital psiquiatrico o cualquiera

otra institucion cerrada.

XVII. Las personas con autismo tienen derecho a no estar sometidos a maltratos

fisicos ni de padecer carencia en materia de cuidado.

XVIII. Las personas con autismo tienen derecho a no recibir terapias farmacoldgicas

inapropiadas o excesivas.

XIX. Las personas con autismo (0 sus representantes), deben tener derecho al acceso
a su ficha personal en lo que concierne el area médica, psicolégica, psiquiatrica y

educativa.

Entonces resalta la parte de la vida social, el disfrute de los espacios y la cultura como
parte de la realizacion personal, de poder salir de disfrutar del tiempo libre, de caminar,
practicas y cualquier otro tipo de actividades relacionadas. Es llamativo el derecho a una vida
sexual plena, y que no incluya conductas de dominio por otros. Y se cierra negar cualquier

tipo de intimidacion o amenaza.
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2.4 Analisis de la ley de autismo

La ley 9940 (Cumplimiento de derechos y desarrollo de oportunidades de las
personas con trastorno del espectro autista (3 de agosto de 2021)) en su articulo 1 indica

que:

Objeto. La presente ley tiene por objeto impulsar la inclusion plena y efectiva a la
sociedad de las personas con trastorno del espectro autista (TEA), mediante la
promocion, proteccion y garantia de sus derechos y la satisfaccion de sus necesidades

fundamentales que les son reconocidos en el ordenamiento juridico.

Los fines segun el articulo 2 son la autonomia, la inclusion y el apoyo para que se
respeten los derechos, basandose en el Modelo Social de la Discapacidad basado en el
enfoque de derechos humanos. Para esto el articulo involucra a todas las instituciones del

Estado, pero se encarga la coordinacion al Conapdis en el articulo 5:

Articulo 4 Responsabilidades institucionales. El Estado, comprendido por la
Administracion central, los Poderes de la Republica, el Tribunal Supremo de
Elecciones, la administracion descentralizada, institucional y territorial y las demas
entidades de derecho publico, debera tomar las previsiones necesarias para hacer

efectivos los derechos de las personas con TEA.

Articulo 5 Responsable. EI Consejo Nacional de Personas con Discapacidad

(Conapdis), en su calidad de rector en discapacidad, coordinara, promovera y
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fiscalizaré que las instituciones publicas, de acuerdo con su competencia, desarrollen
programas que atiendan las necesidades de la poblacion con TEA, a fin de cumplir
con el derecho a un nivel de vida adecuado, principalmente en los &mbitos de salud,
educacidn, cultura, deporte, recreacion, trabajo, vida politica, acceso a la justicia y

asistencia econdmica en situaciones de pobreza y pobreza extrema.

Entonces basicamente la ley es poco precisa puesto que se involucra a todas las
instituciones, puesto que al final de cuenta decir con todas las instituciones del Estado deben
colaborar es algo de légica comun. Luego el articulo 6 menciona que las organizaciones no
gubernamentales estan facultades para ejercer el control ciudadano de cumplimiento de la

normativa.

Al igual que las leyes de Venezuela y de la Unién Europea, el diagnostico de
deteccion temprana se considera prioritario, y en este caso se encarga a la Caja Costarricense
del Seguro Social (CCSS) (articulo 7). Lo mismo sucede con la necesidad de contar con

estadisticas oficiales, de lo que se encarga la CCSS y el Conapdis (articulo 9).

Igualmente siguiendo los casos de los dos paises citados se comenta en caso de la

educacion, donde el Ministerio de Educacion Publica es el encargado:

Articulo 11. Institucidn responsable. EI Ministerio de Educacion Pablica (MEP), en
el ambito de su competencia, es el responsable de garantizar el pleno y efectivo acceso
a la educacion a las personas con TEA, que les permita potenciar y desarrollar sus

capacidades individuales en atencion a sus posibilidades de aprendizaje, desarrollo
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cognitivo, social y emocional, en todas las modalidades del sistema educativo

nacional.

Articulo 12. Apoyos y servicios. Los servicios educativos que se brinden a las
personas con TEA deberan incluir sistemas alternativos de comunicacion, ademas de
otros recursos didacticos y tecnoldgicos acordes con las caracteristicas y necesidades
educativas individuales, asi como ajustes razonables en las evaluaciones,
seguimientos, adaptaciones metodoldgicas y apoyos educativos y terapéuticos, segun
sus requerimientos para fomentar al maximo el desarrollo académico, social y de

conformidad con el objeto de la inclusion.

También EI Centro Nacional de Recursos para la Educacion Inclusiva (Cenarec) y el
Instituto de Desarrollo Profesional Uladislao Gamez (IDP) tiene que brindar capacitacién a
los cuidadores y la comunidad educativa en general, aunque basicamente el Cenarec debe
abarcar a la primera poblacién y la IDP a la segunda. Luego el capitulo VI se enfoca en la
capacitacion técnicay el empleo, que como corresponde estan a cargo del INA'y el Conapdis.
Finalmente se habla de apoyar el deporte, el esparcimiento, pero no se habla del respeto a las

libertades individuales como las otras leyes.

2.5 Encuesta a padres

En este capitulo se presenta el analisis de los datos que dan soporte a esta
investigacion y que responden a las vivencias de los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias

con TEA, asi como las implicaciones que tienen para sus vidas.
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Al realizar la investigacion, se obtiene informacion sobre las opiniones de padres de
familia y o cuidadores de los nifios(as) con TEA en el Colegio Génesis High School. La
informacion se obtuvo a través de las respuestas a los instrumentos para su recoleccion

(entrevista a padres/madres).

A continuacion se presentan los datos obtenidos, para ello se utilizard una matriz que
ayudaran a hacer un analisis a fondo de la informacién, de acuerdo con el caracter cualitativo

de la investigacion.

Datos generales

Las entrevistas se realizaron personalmente a los padres/madres de familia de cada
uno de los nifios con TEA de los casos de estudio de esta investigacién. Cabe destacar que
los nifios viven con su papa y mama y que los dos estuvieron de acuerdo en participar en la
investigacion. A cada uno(a) de los padres/madres de familia, se les dio el tiempo necesario
para contestar cada una de las preguntas, con el objetivo de escuchar y tomar nota de la mayor
cantidad de aspectos relevantes que ellos(as) expresaran. Las entrevistas se formularon para
identificar la percepcién y las vivencias de los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con

TEA.

Los cuatro casos son padres de nifios varones con TEA, todos con diferentes edades,
situacion que permite ver las realidades en todo el proceso de crecimiento de un nifio

Asperger antes de la etapa adulta, tanto en la nifiez como en la adolescencia.
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Dentro de estos cuatro casos se tiene a un padre y tres madres a quienes se llamara
con seudonimos para proteger su identidad. Entre estos 4 esta Maria madre de Daniel de 14
afios, Carmen madre de Gabriel de 17 afios, Ana madre de Esteban de 13 afios y José padre

de Joan de 9 afos.

Todos estos casos anteriormente mencionados tienen en comin que son cuidadores/as
de nifios que estudian en el Colegio Génesis High School, que fueron diagnosticados
Asperger desde los tres y cuatro afios, han tenido y tienen bajo control médico a sus hijos, se
han preocupado por darle a ellos una vida lo méas comdn posible, tuvieron dificultades en los
primeros afos en que sus hijo fueron diagnosticados, desean ayudar a que otros cuidadores/as
de nifios con Asperger entiendan este sindrome de una manera mas facil y rapida de lo que a

ellos les adquirid.

A continuacion, se detallan los resultados obtenidos con respecto a la entrevista

realizada a los padres/madres de familia participantes en la investigacion.

Conocimientos
Inicialmente para describir los conocimientos de las cuidadoras o cuidadores de los
nifios y nifias con el TEA, se consulta sobre cual es la opinién de este sindrome, dentro de

las respuestas obtenidas se identifican:

“Es un desorden en el desarrollo, el cual afecta principalmente el area social y afectiva

del nifio(a), minimizando la capacidad de comunicacion, en la mayoria de los casos
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los nifios son incapaces de establecer contacto visual, aparentando total indiferencia
cuando en realidad son muy capaces de atender muchos temas a la vez, tienen gran
capacidad de retencion auditiva y fotografica, una inteligencia por encima del
promedio, son nifilos que expresan sus emociones y sentimientos de forma muy
marcada. Manejan lo bueno o malo de forma absoluta sin puntos medios”.

(Entrevistado 1)

“El TEA es que las personas les cuesta socializar con las demas personas”.

(Entrevistado 2)

“He llegado a comprender que el Asperger es una conducta no normal, que hay que
irlo acompafando, ensefiandole a interactuar porque a él le cuesta porque él tiene un

comportamiento diferente a mis otros hijos”. (Entrevistado 3)

“Es cambiante en su comportamiento eso me dificulta comprender lo que es TEA”.

(Entrevistado 4)

Respecto a la forma en la que han adquirido este conocimiento, los 4 entrevistados,
coindicen en que se da por medio de charlas, a continuacion, se presentan las respuestas

obtenidas:

“El conocimiento ha sido por medios libros, charlas sobre caracteristicas y algunas

vivencias de otras personas con el TEA.” (Entrevistado 1)

“Es poca la he tomado es por medio de charlas, libros, internet, otras vivencias.”

(Entrevistado 2)
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“Durante los ultimos 13 afios he leido sobre el tema y he llevado charlas y talleres

sobre asperger.” (Entrevistado 3)

“El conocimiento es bastante, porque ella se dio cuenta cuando Daniel tenia 5 afios
ella noto que su hijo no se relacionaba con nadie, €l era un nifio "diferente, la maestra
de el en aquel tiempo noto la diferencia de él con los otros nifios, la maestra le
recomendd al especialista en neurologia llamado luna, el especialista en el TEA.”

(Entrevistado 4)

Percepciones

Parten de poder explicar a los demés en qué consiste la enfermedad, el entrevistado 1
indica que “se refiere a que a los que lo padecen les cuesta socializar”; el entrevistado 2
menciona que “el hijo presenta caracteristica que no es comun en los jovenes y hace que

actue diferente, por lo que tiene problemas de socializacion y comunicacion”.

Para el entrevistado 3, la forma mas sencilla es decir “que es un problema de
comunicacion y socializacion, que no es retardo ni trastorno simplemente un comportamiento

como cualquier otro que diferencia a unos de otros”.

El entrevistado 4 menciona que “es como el autismo, pero mas leve”, indica que se
apoya con documentos ya sea en la computadora o en la Tablet, ya que con eso medios logra

tener informacion para explicar a las demas personas que es el TEA.
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Como parte de la investigacion y del conocimiento que tienen los entrevistados,
también se consulta sobre la forma en la que explican el TEA a los nifios o nifias que lo

padecen:

“... tiene una pequefia diferencia que las demas personas porque al jugar o al entender
chistes, mentiras o sarcasmos no lo van a entender o llegar a socializar con las demés
personas es una etapa dificil porque tiene el autismo, pero él es un nifio muy

inteligente y si quiere llegar a conseguir algo lo puede hacer.” (Entrevistado 1)

El entrevistado 2 le indica al nifio “que tiene una diferencia con los demas nifios
porque que hace que le cueste entenderles y comunicarse con ellos; que todos somos Unicos

con caracteristicas diferentes que nos diferencian a cada uno”.

El entrevistado 3 menciona que

“... se debe decir al nifio lo importante y Unico que es el cdmo individuo con las
caracteristicas que nos diferencian a cada uno, debemos reconocer las cualidades del
sindrome las cuales son muchas y hacerle ver la gran capacidad que tiene para

aprender lo que se proponga”

El mismo hace mencion de que los nifios con autismo notan que son diferentes hasta
cerca de la adolescencia cuando empiezan a notar el rechazo de los nifios de su edad, “es ahi
cuando debemos hacerles ver que sus conductas no son inapropiadas simplemente diferentes

como los otros rasgos fisicos o de temperamento” (Entrevistado 3)
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El entrevistado 4 menciona que su esposo tiene TEA, indica que “le explicaron al
nifio cuando tenia 10 afios aproximadamente, porque el nifio se quejaba que los amigos y
compaiieros lo apartaban del grupo. “En la primera escuela donde estuvo nunca lo supieron
ayudar, ellay su esposo (segundo matrimonio, el padre también posee el TEA), le explicaron
y le indicaron que por eso a él le cuesta comprender las reglas y sarcasmos. Le informaron
sobre el sindrome por medio de informacion virtual, el nifio aun a veces no comprende

palabras o frases con doble sentido” afirmé.

Para los entrevistados la percepcion respecto a la mayor dificultad que tienen las
personas con TEA se refieren a las relaciones sociales, la comunicacion, la autoestima (baja)

y la desmotivacion, asi como ser despistados, una de las personas menciona:

“Socializar, le preocupa cuando llegue la época de que ¢l tenga novia, y ya el nifio le
ha preocupado y realizado preguntas con respecto de como decirle a una joven que

no quiere ser su novio”. (Entrevistado 1)

“La mayor limitante que tiene es una autoestima baja, la negatividad para afrontar las
cosas ya que le afecta lo que piensan o digan los demés y eso lo deprime y baja su
autoestima para seguir adelante y hay que estar motivandolo constantemente”

(Entrevistado 2)

Vivencias
De acuerdo con la experiencia o vivencia como cuidador o cuidadora de un nifio/a
con el TEA, los cuidos que deben realizar tomando en cuenta las actividades diarias son la

supervision para que haga las cosas, la persona entrevistada al respecto indica que le ha
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costado que crea en la fe, es muy abstracta para él y que tome los medicamentos, para él

extra, “las pastillas se Ilaman Florentina” (en realidad es fluoxetina). Otras respuestas son:

“Supervision en algunas cosas que el realiza.” (Entrevistado 1)

“Ellos no visualizan el peligro como tal, por lo que hay que poner un poco méas de
atencion a los peligros que para otros nifios son notorios o 16gico, un poco méas de
atencion a las personas que los rodean pues el hecho de que el nifio no maneja el doble
sentido o el sarcasmo pueden ocasionar situaciones de estrés o angustia.”

(Entrevistado 2)

La diferencia ha sido que el nifio si es un poco maés rutinario, a lo cual cuando
desayuna, almuerza o cena, Si €s Como mas consistente una conversacion respecto a

las horas y o bien alistar el almuerzo. (Entrevistado 3)

Si le hablan un poco con méas delicadeza con respecto a los cambios fisioldgicos

(Entrevistado 4)

También menciona el entrevistado 4 que se trata de forma normal, expresa que ha

sido muy normal el cuido, que ha marcado diferencia con respecto a su otra hija.

Dentro de las vivencias positivas afronta como cuidador (a) de una persona autista

mencionan:

“He experimentado el verdadero y transparente amor ya que ellos son sumamente

selectivos y sensitivos expresan su sentimiento real, el compartir con una persona
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totalmente inocente sin maldad, el hecho de entender que el no guardara rencor
simplemente perdonan y se apartan de quien los dafia, ese el remedio para ser feliz.”

(Entrevistado 1)

“No ha marcado una diferencia marcada, porque para ella como madre, no fue algo
dificil de aceptar, ya que su esposo es SA, a lo cual el apoyo de su esposo y relacion

intrafamiliar es muy bueno.” (Entrevistado 2)

“Todas las vivencias que hemos tenido desde que lo diagnosticaron nos ha llevado a

unirnos méas como familia.” (Entrevistado 3)

A ser més tolerantes y no s6lo con él sino también con los demas, mas sensibles ante

los problemas de los demaés. (Entrevistado 4)

Respecto a la relacion con el nifio(a) sobre los problemas diarios, manifiestan
distintos puntos de vista: uno menciona que “son muy unidos, que se llevan y que el nifio es
muy obediente.” (Entrevistado 1) Otro menciona “al dia de hoy Gabriel tiene 17 afios y casi
no presenta ningun problema, aunque el nivel de estrés o ansiedad algunas veces se le nota,

pero lo ha aprendido a sobrellevar sin mayor problema”. (Entrevistado 2)

Para otro de los cuidadores es importante “ser firme, que hay flexibilidad para no

crear polémica o problemas, porque las razones que el joven es un poco distraido a raiz del
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TEA. (Entrevistado 3). Sin embargo, el entrevistado 4 dice que “cuando el joven se altera,

ella lo reprende para que el joven se ubique como dicen, evitan pegarle o castigarlo”.

Para el entrevistado 1, la relacion entre hermanos es un poco dificil, porque la hija es
aun es celosa, por el hecho que ella ain no asimila tener un hermano a pesar de que ya han

pasado varios afios.

Dentro de las actividades recreativas que practican juntos se menciona el gimnasio,
compartir las comidas cuando no estd en el colegio, jugar futbol, hacer ejercicio, ver
peliculas, entre otras actividades recreativas uno de los entrevistados (el cuarto) menciond
que van mucho a la playa y que tiene reuniones con amigos con quienes disfrute compartir,

esto lo hacen sus padres para que le ayude con sus debilidades a nivel social.

En las relaciones familiares y las dificultades que tiene en relacién con los allegados
familiares, uno menciona que no tiene problemas, otro manifiesta que hay dificultad con los

compafieros y amigos, es decir, que no existe empatia.

Las personas con las que comparte el nifio (a) ademas del cuidador (a) mencionan que
no tiene relacion con nadie, uno indica que solo con el padre, otros que solamente con el

padre, la madre, en ocasiones con la abuela y la hermana.

Respecto al tiempo libre, los entrevistados mencionan que van al gimnasio en el

tiempo de colegio,
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“a la edad de Gabriel él es capaz de cuidarse y atenderse, sabe cocinar hacer compras
y todo lo relacionado con la casa, el solo se prepara para examenes asignaciones y

tareas es muy independiente. “(Entrevistado 2)

Otros habitos que realizan en forma individual son: ir al gimnasio, trabajo, lglesia,
salir de compras, leer, trabajo como peluquera canina, me dedico a un programa cristiano de
misiones en la Iglesia Ciudad de Dios, tomar café con las amigas, salir de compras, leer,

escuchar musica, vender cosas por catalogo y clubes de viaje.

Dentro de las vivencias positivas se encuentran:

“El amor que reside por ¢€l, ese abrazo que le da que es de verdad es un amor puro y

ese que es sincero.” (Entrevistado 1)

“El amor que recibo de él, la union familiar, a ser mas tolerantes.” (Entrevistado 2)

“He experimentado el verdadero y transparente amor ya que ellos son sumamente
selectivos y sensitivos expresan su sentimiento real, el compartir con una persona
totalmente inocente sin maldad, el hecho de entender que el no guardar rencor
simplemente perdonar y apartarse de quien lo dafia es el remedio para ser feliz”

(Entrevistado 3)

“No ha marcado una diferencia marcada, porgque para ella como madre, no fue algo
dificil de aceptar, ya que su esposo es SA, a lo cual el apoyo de su esposo y relacion

intrafamiliar es muy bueno”. (Entrevistado 4)
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Las vivencias negativas que manifiesta todos los entrevistados es la incomprension
de las personas, las injusticias, la indiferencia, otros indican que no han tenido este tipo de

experiencias.

Sobre lo que se espera para el nifio o nifia con TEA para su futuro, se menciona:

“Para el futuro de Esteban espero que el aprenda a socializar a desenvolverse en la
sociedad, que llegue a ser feliz que también encuentre alguien que lo llegue a querer

tal como él es. (Entrevistado 1)

“Que aprenda a socializar y a desenvolverse, que sea feliz, que forme una familia 'y

una vida normal.” (Entrevistado 2)

“Estoy totalmente segura que le esperan grandes oportunidades, tanto en lo personal
como en lo profesional, para este afio presenta su bachillerato, y esta preparando sus
examenes de admision para la universidad, actualmente hay muchas empresas ¢
conocen la gran capacidad y conocimiento profesional de los individuos con asperger,
en lo personal formara una familia y estoy segura que la mujer que se case con el sera
sumamente feliz pues el suefio de toda mujer es un hombre sincero y autentico, sera

un gran esposo y padre.” (Entrevistado 3)

Lo proyecta igual como una persona profesional, y normal, con familia e hijos

(Entrevistado 4)

Por otra parte, se espera que los demas apoyen en este proceso de cuido, se refieren a

mas tolerancia por parte de la sociedad que lleguen a comprender las caracteristicas que ellos
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tienen “diferentes” a las personas y que lo apoyen en los estudios, mayor apoyo vy,

comprension, que lo traten bien y sepan entenderlo, con normalidad, paciencia y respeto.

Uno de los entrevistados (el 2) menciona que lo Unico importante es ensefiar a los
demas que esto no es un cuido sino un proceso de aprendizaje para familiares y personas que

interacttian con él, esperando tolerancia como a cualquier otro individuo

Como parte de las recomendaciones que dan a otras familias que enfrentan en su

hogar a una persona con TEA estan:

“Que traten de darle lo mejor a los nifios que si se vale sofiar en un mundo mejor para
ellos. Que lleguen a aceptar a sus hijos porque esa personita que tiene SA quiere ser
aceptada por la sociedad y también ser queridos, Que si necesitan informacién de que
es este Sindrome que se informen de la mejor manera para entender el motivo porque

ellos son asi.” (Entrevistado 1)

“No echarse a morir, o frustrarse, que todo se puede realizar y salir a bien con éxito
A las familias les recomiendo observar e identificar las habilidades del nifio y motivar
a que lo que se propongan lo pueden lograr, es muy importante no poner limitaciones
ante sus capacidades y no darnos por vencidos en lo que creemos son capaces de
hacer, en mi caso personal le hemos motivado siempre y hemos logrado en conjunto
que en este momento Gabriel con 17 afios esta en bachillerato con notas excelentes
en aula ordinaria , si bien es cierto tienen limitaciones , todas las tenemos el asperger

no es una discapacidad. ” (Entrevistado 2)
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“Brindar mas informacion a los educadores de como trabajar con los jovenes que
presentan SA En las instituciones se debe capacitar a los docentes en el tema del
asperger y el autismo pues en mi experiencia de 13 afios en el sistema educativo la
informacion, sobre el tema es escasa 0 nula. Ademas, concientizar a los trabajadores
de los centros educativos, de la importancia de ser tolerantes para asi también ser
ejemplo para los estudiantes. Crear un sistema de educacion para todos no

estandarizar las capacidades y cualidades de aprendizaje” (Entrevistado 3)

“Ensefiar a las personas que todos somos especiales, y que hacemos las cosas de
diversas maneras. Y tener cuidar con el lenguaje utilizado para resguardar la

sensibilidad de las personas.” (Entrevistado 4)

Resumen de los resultados

De acuerdo con lo anterior, se puede observar coémo los padres/madres de familia
expresan lo que saben sobre el TEA, sin embargo, durante la entrevista se pudo notar cierta
inseguridad al contestar por parte de varios de los padres participantes, quienes manifestaron
no estar seguros(as) de lo que decia porque son cosas que han leido o que les han dicho. Por
otra parte, los padres coincidieron en que los lugares para obtener informacion son pocos,
principalmente expresaron hacerlo a través de internet, pero en ocasiones les da cierto temor

estar leyendo informacion que no sea veraz en su totalidad.

Otro aspecto importante que se evidencia es la forma en como estan accediendo a la
informacidén sobre el sindrome los padres/madres de familia y que tal y como lo explica

Wiener (2006), se debe ofrecer a los padres una orientacion familiar que incluya “una
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explicacion detallada del trastorno, expectativas realistas respecto al nifio y los recursos que

pueden utilizar para conseguir apoyo” (p.p. 321- 322).

En cuanto a la educacion, vivencias y el trato de los nifios con TEA, la matriz 1 refleja
lo que plantea Rodriguez (2011) cuando hace referencia a que “es indudable que un hijo
Asperger requiere una cantidad enorme de energia e imaginacion por parte de la familia [y]
(...) nos plantea retos constantes en la convivencia, pero, no €s menos cierto que nos
proporciona momentos de felicidad que compensan con creces los esfuerzos que tenemos

que hacer” (p.20).

Asi mismo con la informacion suministrada por esta matriz, se denota que las
habilidades que presentan los nifios con TEA en la parte social son muy pocas, por ende, les

cuesta mucho interactuar y tener una relacién con otras personas.

También logramos percibir como algunos padres como cuidadores principales, ain
estan pasando por una etapa dificil debido a la corta edad que adn tiene el nifio. Ven muchas

limitantes y dificultades en la vida de su hijo a nivel emocional, social y educativo.

Lo que ellos perciben en su hijo esta correcto de acuerdo a lo que cita la autora
Rodriguez, K. (2011). “los nifios y nifias con TEA son lo suficientemente inteligentes como
para competir en un sistema educativo regular. Lo que no poseen son los recursos
emocionales necesarios como para responder a las demandas de la clase. Ellos y ellas se
estresan con facilidad, su autoestima es baja, son muy autocriticos con sus errores y

propensos a la depresion” (p.137).
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La limitante social en los nifios y nifias con Asperger les provocan dificultades en la
parte emocional y en la parte educativa, provocando frustracién en sus padres al no poder
eliminar esas cosas negativas por las cuales deben pasar sus hijos en su diario vivir, cosas

que deben vivir para aprender a superarlas.

Igualmente comentan algunos de los padres que el aprendizaje ha sido mayor para
ellos porque ellos deben aprender primero para saber ensefiar y explicar a sus hijos de la
manera mas idénea ya que, aunque la capacidad de aprendizaje de ellos es buena, la forma

en que se da éste hace la diferencia.

Asimismo, sefialan que es mucho mas fécil cuando alguien les explica desde el inicio
del proceso de acompafiamiento a un nifio con autismo. y todo lo relacionado a éste, ya sea
un profesional u otra persona que haya pasado por la misma experiencia. Porque algunos han
aprendido mucho después de varios afios, pero ha sido con la experiencia de acompafiamiento

que han vivido.

Al respecto Rodriguez, K. (2011), aludiendo a Artigas, (2004) enuncia “Las familias
ademas no solo encuentran dificultades para obtener un diagndstico; sino que también se
percatan que se hallan solos afrontando este dictamen sin la orientacion y la asesoria
adecuadas. Los padres y madres de familia se ven obligados a convertirse en autodidactas,
recopilan informacién por diferentes vias, ya que existe poco apoyo profesional

especializado” (p.18).
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Todos estos padres de acuerdo a la informacion suministrada en las entrevistas, han
vivido tanto experiencias positivas como negativas, de las cuales han aprendido para poder
mejorar la calidad de vida de sus hijos y también que ha sido para ellos no s6lo un proceso
de aprendizaje sino también de cambio en todo su contexto, sobre todo en ellos como

personas y lo diferente que ahora logran ver la vida.

En relacion con lo anterior padres de familia expresan en el Discurso Inaugural del Il
Congreso Internacional sobre TEA en Sevilla, 2009. “Nuestro caballo de batalla como

familiares es favorecer su desarrollo autonomo y autosuficiente”.

Los padres y familiares de personas con TEA se enfrentan a una serie de retos para
los cuales tienen poca o ninguna formacion. Por lo tanto, ademas de tener que lidiar con
desafios personales importantes sin practicamente ninguna ayuda, estas familias tienen a
menudo que educar a los demas sobre los misterios, caracteristicas y retos asociados con el

TEA.
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2.6 Entrevistas a expertos en derecho

Se aplico la entrevista a cuatro personas que conoce de la ley 9940, asi como de ciertos
aspectos relacionados con el autismo. A los mismo se les pidieron sus opiniones y también

una serie de recomendaciones juridicas sobre el tema.

Los expertos difieren en lo relativo a la valoracion general de la ley. Sobre todo, para
u una persona la ley es deficiente porque tiene nociones y concepciones superadas, donde la
persona autista ya se considera alguien con capacidades y derechos iguales. Entonces no se

trata de ponerlos como un grupo aparte.

Para los criticos de la ley 9940 se trata de que los convenios y tratados internacionales
resaltan las fortalezas y el potencial de la poblacién, no se trata de hacer de darles una
proteccion especial, sino una serie de condiciones, lo mismo que otros grupos de poblacién,

es algo que es parte de la igualdad consagrada en la Constitucion Politica.

Otras personas opinan de una forma més favorables, pues creen que propone una serie
de instituciones y de apoyos que van a mejorar la situacion, sin tocar el tema de la concepcion
del autismo en si. Al final estiman que las oportunidades se generan, y esto concuerda con
la leyes y tratados internacionales, sobre todo cree que se refuerza de manera necesaria el

derecho al empleo, las oportunidades educativas y la recreacion.

Todos sefialan como un vacio los mecanismos de financiamiento, porque es obvio
que la ley no lo creo. En lo que por el contrario existen concordancia es que se requiere de

mejores mecanismos de planeacion entre todas las instituciones que estan a cargo, entre ellas
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el INA, el Ministerio de Trabajo y el CONAPDIS, aunque no se estipular en la Ley, el
reglamento que se elabore lo puede abarcar, lo que incluye una vision integral conjunta.

También que la ley es més vaga en lo que respecta a diversidad y convivencia social.

Al final todo lo comentado para dos entrevistados es una gran contribucion a la
autonomia personal, para otros dos no opinan asi, porque para esto tiene que abarcarse la
atencion que se brinda en diversas instituciones, algo que no se contempl6. También se omite
el papel de los gobiernos locales. En el caso del papel de la empresa privada, se tiene

consenso en que queda de lado.
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Capitulo I11: Conclusiones
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Las conclusiones se realizan con la informacion de los resultados de acuerdo con los

objetivos de la investigacion.

Determinar el seguimiento de la “Ley para el cumplimiento de derechos y desarrollo
de oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista” de la normativa nacional

y mecanismos internacionales sobre derechos de las personas con discapacidad.

En términos generales las orientaciones son adecuadas, pues se habla de proteger a la
poblacion TEA y poder cumplir con el derecho de un nivel de vida adecuado, asi como la
basqueda de la inclusion de la poblacién TEA a nuestra sociedad mediante oportunidades
para desarrollar sus capacidades especiales y potencializarlas. En este sentido se trata de
orientar y concientizar a la sociedad para que las personas con TEA pueden ser consideradas

con los mismos derechos y también deberes que les son inherentes.

Podriamos entonces decir que la presente Ley busca intereses claros mediante las
entidades estatales y organizaciones no gubernamentales para acompaiiar que los
presupuestos se cumplan de manera que tengan acceso a auditar el cumplimiento de la
normativa en defensa de la igualdad de oportunidades de las personas con TEA. Capitulo 11

(Art 6-, incisos ay b)

Se siguen las diversas convenciones y tratados internacionales que procuran una
autonomia, y donde lo que se requieren son medidas concretas para el debido desempefio en
sociedad. Ademas, la redaccion definitiva de la ley 9940 de 2021 elimina el término
enfermedad del TEA que era uno de los aspectos mas criticados de la iniciativa y lo define

como grupo de afecciones relacionadas con el desarrollo del cerebro que afecta la manera en
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la que una persona percibe y socializa con otras personas, lo que causa problemas en la

interaccion social y la comunicacion.

Establecer la pertinencia de los procedimientos técnicos establecidos en la “Ley para
el cumplimiento de derechos y desarrollo de oportunidades de las personas con trastorno del

espectro autista”

Uno de los grandes vacios es que precisamente no existen procedimientos técnicos o
de clasificacion, sino que esto se remite a las instituciones, sobre todo a la CCSS, se indica
que ellos deben hacerlos. Pero se es omiso en lo demas. Ahora bien, el encargarles a otras
instituciones una labor sin decirles que deben hacer, es simplemente quedarse en una
recomendacion que bien pueden acoger 0 no, es decir queda a su criterio lo que puedan
ejecutar, ciertamente tendremos que esperar a que se publiquen los reglamentes

institucionales que deberan desglosar las responsabilidades y competencias de cada parte.

El Art 7- de la presente Ley indica especificamente que la CCSS deberéa de velar por
adoptar las medidas necesarias para la deteccién temprana del TEA, con el fin de emitir un
diagnostico y las referencias para la coordinacion interinstitucional para el apoyo en &mbitos
de salud, educacion, cultura, recreacion, trabajo, acceso a la justicia y asistencia econdémica

en la busqueda de cumplir con el derecho de un nivel de vida adecuado.
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Aunque pudieron hablar de un reglamento que cubra esos aspectos especificos, no se
contamos con ellos al momento y la ley es muy general. Y ademaés se dejan de lado
otra serie de procedimientos técnicos muy importantes en relacion con lo que es el
tratamiento en los servicios publicos, y las campafias de concientizacion algo que se
menciond en las leyes de Venezuela y la Union Europea y no se enfatiza en la ley
9940, Unicamente refiere en su capitulo VII (Art 21-) el termino campafas de
concientizacion, pero no puntualiza cuales instituciones seran las responsables de
promover contenidos sobre los derechos de las personas con TEA.

Indicar cambios que mejoren la “Ley para el cumplimiento de derechos y desarrollo
de oportunidades de las personas con trastorno del espectro autista” en los aspectos

juridicos y de mecanismos técnicos establecidos en la norma.

Basicamente se ha concluido que no existen mecanismos de financiamiento, entonces
basicamente la ley 9940 de 2021 tiene una aplicacion en muchos ambitos, diversas
instituciones del Estado y organismos no gubernamentales. Es un acierto asignar la
tarea de coordinacion al CONAPDIS, pero sin un presupuesto definido tanto para esta

institucién como para programas especificos, el margen de accion es muy limitado.

De igual manera la ley 9940 deberia haber creado un sistema de verificacion,
seguimiento y elaboracién de indicadores de cumplimiento, pues, aunque ya existen
politicas, en este momento no parte de la legislacion, entonces creo que todo tiene
que sistematizarse, el Art 9- refiere a la CCSS y Conapdis de conformidad con sus
potestades y atribuciones a mantener actualizados datos y estadisticas para planificar

programas y servicios para esta poblacion.
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Capitulo 1V: Recomendaciones
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La primera recomendacion es que la ley debid asignar un presupuesto especifico, si
bien se comprende que esto es complicado por el déficit fiscal que se arrastra desde hace
varios afos en Costa Rica, pero de lo contrario, cualquier ley tendré una efectividad limitada.
Por ejemplo, con el presupuesto relativamente pequefio del Conapdis es imposible un apoyo
efectivo dirigido a esta poblacion en particular, pero igual tiene que asignarse un presupuesto
propio, o por lo menos reasignarse, sobre todo en el caso de Municipalidades, CENAREC,

MEP o el INA.

La segunda recomendacion es que basicamente deben establecerse las bases y
alcances de programas desde la ley, esto no se hizo, entonces cualquier programa podria
hacerlo de forma descoordinada. La ley 9940 debié contemplar esto, los planes y el papel de
cada institucion y mecanismos de medicion, la misma Unicamente refiere de forma general
como responsable al Conapdis, que vele porque las demas instituciones publicas, de acuerdo
con su competencia desarrollen programas que atiendan estas necesidades de la poblacion

TEA entre otras.

La tercera recomendacién que creo que es la mas importante debe de hilar en el
trabajo de concientizacion e informacion a las comunidades que ciertamente lo contempla en
el Art 21- de la presente ley, esto debe de ir de la mano con el trabajo de capacitacion al
personal de las instituciones publicas que convergen en este eje de inclusion y para coadyuvar

con la calidad y efectividad de la prestacion de los servicios.

Por altimo, la asignacion de determinadas y definidas propuestas de trabajo, basadas
en los programas de formacién que brinden oportunidades laborales entre otras cosas, pues

todo lo que se dice es muy vago, esta tarea se le asigna a el MTSS, INA y Conapdis en haras
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de crear una estrategia de insercion laboral para promover el empleo de personas con TEA.
Igual lo de las organizaciones no gubernamentales (Como fiscalizadores), el que pueden
eventualmente intervenir en el proceso mediante auditorias e informes, no significa nada pues

no tienen una atribucion legal real.
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ANEXOS



Anexo 1

Entrevista a expertos en leyes

¢ Qué opina en términos generales del proyecto 19902 hoy ley 9940 de 2021?
¢ Coémo estima que cumple con las leyes y tratados internacionales?

¢, Cual es su posicion sobre los mecanismos de financiamiento para esa ley?
¢ Qué tan se adecuada es la ley con respecto a la poblacion que abarca?

¢ Qué aspectos cree que se dejaron por fuera?

¢ Como considera que la ley contribuye a la autonomia persona?

¢, Como deberia ser el reglamento que complemente a la ley?

¢ Qué papel asigna al sector privado y la sociedad civil esta ley?
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Entrevista a expertos en leyes n. 1
¢ Qué opina en terminos general del proyecto 19902 hoy ley 9940 de 20217

Para mi esta ley fue mal formulada carece de concepciones erradas e integrales sobre

las personas que tienen el sindrome de espectro autista.

¢Como estima que cumple con las leyes y tratados internacionales?

Ese es el asunto los tratados internacionales se centran en las oportunidades y
fortalezas de esta poblacion que realmente pueden ser ciudadanos activos y
productivos, pero aqui se ve el autismo como enfermedad, algo que impide el
desarrollo de la persona. Ademas, la figura de personas de cuidadoras legales se
parece a la curatela algo ya superado.

¢ Cual es su posicion sobre los mecanismos de financiamiento para esa ley?

Ese es el asunto, no tiene un presupuesto estipulado, depende de lo que el gobierno
define, posiblemente por la estrechez fiscal, entonces esto la resta més credibilidad a
la ley.

¢Qué tan se adecuada la ley con respecto a la poblacion que abarca?

Sin mecanismos de financiamiento, y sin una concepcion que realmente se aceptada
por la comunidad autista no creo que sirva de mucho.

¢ Qué aspectos cree que se dejaron por fuera?

Todos los comentados, consultar a todas las organizaciones relacionada con la
materia, e involucrar a méas profesionales en la materia.

¢ Como considera que la ley contribuye a la autonomia personal?
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Algo contribuye porque se pueden articular acciones, pero no es la perspectiva

adecuada.
¢ Como deberia ser el reglamento que complemente a la ley?

Antes de eso la ley debe retomarse y hacer los cambios. Porque se parte de que estas
personas tienen derechos, pero también capacidades, no se trata de verlos como
personas disminuidas. Se requiere cambiar la perspectiva de dependencia por la de
fomentar el potencial de las personas.

¢Qué papel asigna al sector privado y la sociedad civil esta ley?

No percibo ninguna articulacion en este sentido.
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Entrevista a expertos en leyes n. 2
¢ Qué opina en terminos general del proyecto 19902 hoy ley 9940 de 20217

Mi impresién es que el proyecto de ley es necesario, en el pais existen muchas
personas autistas que no tiene la debida atencién, el proyecto permitira constituir las

instancias para que esta situacion se resuelta, aunque sea en parte.
¢Cdémo estima que cumple con las leyes y tratados internacionales?

Creo que bien en términos generales, porque de lo que se trata es que estos grupos
pueden tener una participacion mas plena, para lo que se requieren de mas

oportunidades, de estudio y en el mercado laboral.
¢ Cual es su posicion sobre los mecanismos de financiamiento para esa ley?

No veo un financiamiento especifico, pero mi percepcion es que a partir de los planes

se pueden buscar fondos en diversas instituciones.
¢Qué tan se adecuada la ley con respecto a la poblacion que abarca?

Como le he indicado, la ley es para las personas autistas, quieren protegerlas y
desplegar mecanismos adecuados. Realmente no creo que la ley haya sido creada

teniendo en cuenta la efectividad, sino aspectos generales.
¢ Qué aspectos cree que se dejaron por fuera?

Tal vez incluir lo que tiene que hacer las instituciones autbnomas o los gobiernos

locales, esto pudo estar mas delimitado.
¢ Como considera que la ley contribuye a la autonomia personal?
Creo que es lo mismo, es darles a las personas oportunidades.

¢Como deberia ser el reglamento que complemente a la ley?
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Como todo reglamento definir cosas especificas, que tiene que hacer cada institucion,

como hacer una planeacion de apoyo a esta poblacion, entre otros.
¢ Qué papel asigna al sector privado y la sociedad civil esta ley?

Tienen que desarrollar una conciencia y un apoyo efectivo como miembros de la

sociedad civil, algunas empresas entienden esto, pero otras no.
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Entrevista a expertos en leyes n. 3

¢ Qué opina en terminos general del proyecto 19902 hoy ley 9940 de 20217

Busca la inclusion plena y efectiva de las personas con espectro autista.

¢Cdémo estima que cumple con las leyes y tratados internacionales?

Especifica la igualdad de oportunidades para esta poblacion, es algo mas alla de lo
médico, se trata de una y valores que permite que con el Estado se puedan emprender
acciones de calado.

¢ Cual es su posicion sobre los mecanismos de financiamiento para esa ley?

En realidad, no estan asegurados, y esta se pueden considerar que es la principal
debilidad de la ley.

¢Qué tan se adecuada es la ley con respecto a la poblacion que abarca?

Como tal no establece obligaciones para las empresas privadas, pero si desarrolla dos
acciones clave. Primero que el INA desarrolla acciones puntuales en sus carreras para
abarcar esta poblacion, y estd en una institucion con gran influencia en la educacion.
Ademaés, el Ministerio de Trabajo, el CONAPDIS y el INA deben desarrollar
programas de inclusién laboral, lo que es un aspecto clave, pues muchas personas con
autismo sufren de discriminacion en el reclutamiento y seleccion.

En lo laboral, y respondiendo a lo dicho creo que bien, pero en los otros aspectos no
tanto, se habla de promover la diversidad y la convivencia social, pero no veo nada
que lo rescata.

¢ Qué aspectos cree que se dejaron por fuera?

Esa parte la integracion social, mecanismos més efectivos y acciones planificadas.



150

¢Cdémo considera que la ley contribuye a la autonomia personal?

Buena ya el hecho de procurarles mayor acceso a educacion y trabajo es una ventaja,

aunque se descuiden otras cosas.
¢Como deberia ser el reglamento que complemente a la ley?

Uno donde se concreten més los tipos de planes y programas y la coordinacion de
cada una de las instituciones. Més la articulacién institucional, y también involucrar

a otras instituciones en las acciones educativas,
¢ Qué papel asigna al sector privado y la sociedad civil esta ley?

Eso no es relevante en lo que se aprobo.
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Entrevista a expertos en leyes n. 4
1. ¢Qué opina en términos general del proyecto 19902 hoy ley 9940 de 2021?

Tendra su impacto, pues si mal no recuerdo, en el pais existen unas 70 000 personas

con autismo, esto incidira en la calidad de vida de las personas.
2. ¢Como estima que cumple con las leyes y tratados internacionales?

En parte, pues estos rescatan el derecho al empleo, a las oportunidades educativas y

la recreacion, que la sociedad cree las condiciones para ello, y la ley contribuye.

3. ¢Cual es su posicion sobre los mecanismos de financiamiento para esa ley?

En primer lugar, no hay mecanismos para eso, se deja a lo que pueda dar cada
institucion y lo que tenga el gobierno.

4. ;Qué tan se adecuada es la ley con respecto a la poblacion que abarca?

Como indica bastante, pero podria ser mejor, sobre todo por la parte del
financiamiento. Eso depende de un reglamento que concrete lo que se tiene que hacer,
y de que las instituciones realmente cumplan sus funciones, es que incorporen las
acciones reales que procura la ley.

5. ¢Qué aspectos cree que se dejaron por fuera?

Una concepcién mas integral de lo que es la persona con trastorno de espectro autista.
Un modelo social mas integral de lo que son las personas con discapacidad.

6. (Como considera que la ley contribuye a la autonomia personal?

Si existe empleo y estudio aumentan estas oportunidades, pero hacen falta mas
acciones a nivel de convivencia, por ejemplo, sobre como abordan el trato que se da

en las instituciones publicas, en parques y en sitios de recreo.



152

7. ¢Como deberia ser el reglamento que complemente a la ley?

Uno donde se diga la forma en que se establecen las metas para cada programa y
beneficio social. La parte de la empresa privada, esto tema no viene incluido. Pero
también el tema mencionado de las sanciones, sino se trata de una forma adecuada en
tal situacion a una persona autista, qué medidas se toman.

8. ¢Qué papel asigna al sector privado y la sociedad civil esta ley?

Esa es la gran debilidad, muy poca.



