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EL AUTISMO A NIVEL GLOBAL

Introduccion

El autismo es un trastorno mds comun que lo muchos piensan, hace muchos anos
ocurria Unicamente a 5 ninos entre 10 000. Sin embargo, desde los 1990 el autismo ha
incrementado de forma drastica en el mundo siendo la nueva cifra 60 por 10 000 ninos.
En marzo del 2012 la US Federal Centers for Disease Control establecié que 1 de cada 88
ninos son diagnosticados con autismo en Estados Unidos. El problema recae en que muy
pocos pediatras saben sobre autismo solo el 8% de ellos puede determinar autismo
principalmente por la falta de herramientas de diagndstico. (Autism Research Institute)

En este ensayo buscaremos explicar que es el autismo, sus caracteristicas y
diagndstico, las teorias en las que estd basado, los tratamientos, las organizaciones que lo

tratan a nivel internacional y lo que opinan los expertos al respecto.

Desarrollo

DEFINICIONES DE AUTISMO

El autismo es una palabra controversial al momento de buscar una sola definiciéon.
Es por esto que vamos a evaluar varias definiciones para encontrar aquella que sea mds
completa y nos ayude a entender de forma sencilla el autismo. A continuacién algunas
de las definiciones de las organizaciones mds importantes del mundo en este sector.

Segun First Signs el Autismo es un concepto paraguas para un amplio espectro de
desordenes referidos como Trastorno Generadlizado del Desarrollo (PDD en inglés) o
Trastornos del Espectro Autista (TEA, ASD en inglés). Son un grupo de desdérdenes
neurobioldgicos que afectan la habilidad de un nifo al interactuar, comunicarse, relatar,
jugar, imaginar y aprender. La Autism Research Network parece coincidir al decir que el
Autismo es un nombre general para el grupo de enfermedades conocidas como

trastorno de espectro autista. Es una discapacidad de desarrollo neuroldgico que afecta
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el comportamiento y habilidades de comunicacién de una persona y las complicaciones
que el mismo causa son desaforfunadamente irreversibles.

Autism Society dice que el autismo es una discapacidad de desarrollo compleja
gue aparece tipicamente durante los primeros tres anos de vida y afecta las habilidades
de una persona al comunicarse e interactuar con oftros. El autismo estd definido por una
gama de comportamientos y es un “trastorno de espectro” que afecta individuos de
forma diferente y en grados variables. La gente con autismo pueden ser poco autista o
muy autista. Por lo tanto, es posible ser inteligente, verbal y autista al mismo tiempo que
tener incapacidades mentales, ser no verbal y ser autista. Un desorden que incluye una
gama tan amplia de sintomas se llama normalmente espectro de desorden, por ende el
término “Trastorno de Espectro Autista”. Los sinftomas mds compartidos son la dificultad
con la comunicacién social (contacto de ojos, conversaciones, entender la perspectiva
de ofros, etc.) (Medical Review Board).

Recientemente se dio un movimiento para lograr que la Real Academia de la
Lengua Espanola incluya una nueva definiciéon de autismo para el 2014. En la nueva
definicion “se eliminariac que el sindrome estd caracterizado por “la incapacidad
congénita de establecer contacto verbal y afectivo con las personas”, que tanto ofende
a muchas familias cuando lo leen ahora en el Diccionario, ya que recuerdan el contacto
y la comunicacién que mantienen “de una manera especial” con sus hijos.” La intencién
es que se defina como un “frastorno del desarrollo que afecta a la comunicaciéon y a la
interaccion social, caracterizado por patrones de comportamiento restringidos,
repetitivos y estereotipados”, una forma mds humana de verlo. (Autismo Diario)

El espectro autista consiste de 5 desérdenes: Trastorno Autista o Autismo Cldsico,
Sindrome de Asperger, Trastorno de Rett o Sindrome de Rett, Trastorno Desintegrativo
Infantil y Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado (en inglés conocido como

Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified, o PDD-NOS).
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Pervasive DeveIopmentalI Disorders (PDD)
| I | I I

Autistic Asperger Rett Childhood
isi i PDDNOS
Disorder | | Syndrome | | Syndrome | | Pisintegrative
g : Disorder

Current Classification Scheme in the DSM-IV-TR

Después de observar estas definiciones nos queda claro que el autismo no se
puede definir con un solo sinfoma ni de la misma manera para todas las personas. El
autismo es un trastorno de desarrollo que afecta el componente social y de lenguaje en

las personas y se presenta de manera genética en distintos niveles y formas.

CARACTERISTICAS Y DIAGNOSTICO DEL AUTISMO

Las caracteristicas que definen al autismo pueden presentarse de forma leve o
severa y distinta en cada una de las personas que tengan autismo o uno de los trastornos
relacionados con el autismo. Algunas de las caracteristicas incluyen los problemas de la
comunicacion, la dificultad de relacionarse con las personas, objetos y evento, el uso de
juguetes y objetos de manera poco usual, la dificultad de cambiar una rutina o
alrededores familiares y movimientos corporales o comportamientos repetitivos. (NICHCY)

Estas caracteristicas mencionadas tiene una amplia gama de representaciones
por ejemplo en cuanto al lenguaje algunos ninos no hablan mientras que ofros tienen
frases o conversaciones repetitivas o incluso aquellas que tfienen un lenguaje mds
avanzado (mds desarrollado que lo comuUn para su edad) tienden a usar una cantidad
limitada de temas vy por lo tanto desarrollan una cantidad limitada de intereses. Es decir,
un nino que parece extfremadamente inteligente en un drea como los dinosaurios y que

a corta edad es un experto en el tema, podria no interesarle ni sabes hablar de carros.

¥
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Adicionalmente, el autismo estd relacionado con la dificultad de entender conceptos
abstractos, por ejemplo algunos no logran entender el concepto “sala” entienden lo que
es un sillén y una mesa pero no necesariamente que juntos son considerados una sala;
para ellos no hay un cambio de sala sino de sillén o mesa. Conjuntamente, suelen no
reaccionar o fener reacciones extranas frente a cierta informacién sensorial como los
ruidos fuertes o las luces. (NICHCY)

En todo caso, estas son caracteristicas que aisladas no necesariamente
representan sinftomas de autismo es por esto que “los criterios de diagndstico del trastorno
autista se basan en la identificacion de distorsiones del desarrollo en multiples psicologias
bdsicas, como la atencion y la percepcidén que intervienen en el desarrollo de las
capacidades sociales y del lenguaje.” (PsicoPedagogia)

El diagndstico del autismo cldsico estd basado en un manual llamado DSM-IV de Ia
Sociedad Americana de Psiquiatria. El mismo estd dividido en tres dreas principales que
son el infercambio social, la comunicacion y la conducta. Cada una de estas dreas estd
compuesta por 4 caracteristicas que dan un total de 12. Para que el diagndstico sea
positivo la persona debe exhibir por lo menos 6 de los sinfomas y cumplir con tres pasos
que son los siguientes:

A. Cumplirse 6 o mds manifestaciones de un conjunto de frastornos (1) de la
relacion, (2) dela comunicaciony (3) de la flexibilidad. Cumpliéndose como
minimo dos elementos de (1), uno de (2) y uno de (3).

1. Trastorno cualitativo de la relacién, expresado como minimo en dos de las

siguientes manifestaciones:

e Trastorno importante en muchas conductas de relacién no verbal, como
la mirada a los ojos, la expresidon facial, las posturas corporales y los
gestos para regular la interaccién social.

¢ Incapacidad para desarrollar relaciones con iguales adecuadas al nivel

evolutivo.
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e Ausencia de conductas espontdneas encaminadas a compartir
placeres, intereses o logros con otras personas (por ejemplo, de
conductas de senalar o mostrar objetos de interés).

e Falta de reciprocidad social o emocional.

2. Trastornos cualitativos de la comunicacioén, expresados como minimo en una
de las siguientes manifestaciones:

e Retraso o ausencia completa de desarrollo del lenguaje oral (que no se
infenta compensar con medios alternativos de comunicacién, como los
gestos o mimica).

e En personas con habla adecuada, trastorno importante en la
capacidad de iniciar o mantener conversaciones.

e Empleo estereotipado o repetitivo del lenguaje, o uso de un lenguaje
idiosincrasico.

e Falta de juego de ficcidn espontdneo y variado, o de juego de imitacion
social adecuado al nivel evolutivo.

3. Patrones de conducta, interés o actividad restrictivos, repetitivos vy
estereotipados, expresados como minimo en una de las siguientes
manifestaciones:

e Preocupacién excesiva por un foco de interés (o varios) restringido y
estereotipado, anormal por su intensidad o contenido.

e Adhesidn aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos y no
funcionales.

e Estereotipias motoras repetitivas (por ejemplo, sacudidas de manos,
retorcer los dedos, movimientos complejos de todo el cuerpo, etfc.).

e Preocupacion persistente por partes de objetos.

B. Antes de los tres anos, deben producirse retrasos o alteraciones en una de estas
tres dreas: (1) Interaccion social, (2) Empleo comunicativo del lenguaje o (3) Juego

simbdlico.
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C. El frastorno no se explica mejor por un Sindrome de Rett o trastorno desintegrativo
de la ninez. (PsicoPedagogial)

De esta maneraq, si los ninos tienen conductas similares pero que no cumplen con los

criterios exactos del autismo, entonces podrian ser diagnosticados con uno de los otros

desdrdenes del espectro.

CAUSAS Y TEORIAS

En los 60°s se le atribuyd a la falta de un vincula afectivo- emocional el autismo.
Anteriormente hacia los 30’s se establecié que un componente de las vacunas llamado
thimerosal' detiene el neurodesarrollo de los ninos (Immunization Action Coalition), esto
mads alld de detener los casos de autismo lo que hizo fue hacer que se presenten mds
casos de sarampeodn, rubedla etc. Desde hace aproximadamente 20 anos los casos de
autismo han aumentado notablemente y con ello tfambién las investigaciones para hallar
causas que permitan tratamientos certeros. Los intentos por definir las causas del
trastorno espectro autista son varios, pero no han sido suficientes. Existen una serie de
estudios que se aproximan a factores genéticos y factores ambientales que segun

investigaciones tienen una correlaciéon muy importante.
Factores Genéticos

e Alteraciones estructurales del cerebro: se ha detectado la disminucién del tamano
del cerebelo2 o en algunos casos su aumento. También se han detectado
malformaciones en el hipotdlamo, estructura encargada de los instintos y la

memoria del ser humano.

1 Componente que se encuentra en las vacunas entre el 0,01% al 0,003% y que contiene mercurio. Una
vacuna con 0,01 de thimerosal contiene aproximadamente 25 microgramos de mercurio. Sirve para
mantener en las vacunas en buen estado y libre de bacterias.

2 El cerebelo es un centro nervioso que ocupa la fosa posterior del encéfalo y esta encargado de recibir,
procesar y coordinar la informacién de otras partes del cerebro.

o %
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¢ Alteraciones funcionales del cerebro:

1. Existe baja perfusion en la region temporal derecha y los Iobulos® frontales
menciona Francesc Cuxart4. Los estudios apunta a que las alteraciones son causal
directa por que esos lobulos del cerebro estdn encargados de actividades donde
justamente las personas con autismo fienen deficiencias. El I16bulo temporal se
encarga de la audicion y el balance mientras el frontal estd encargado de
conftrolar las emociones y regular actividades del organismo.

2. Danos en los neurotransmisores. Los neurotransmisores son quimicos que permiten
la comunicacion enfre neuronas, al existir una afeccidn en estos no hay
intfercambio de informacién entre las células del cerebro y se detienen las
funciones vy sincronicidad que debe haber entre los Iobulos. En los 907s
investigaciones arrojaron que el 25% de personas con autismo fenian elevada la
serofoninas (Cook 1990) Segun The National Institute of Neurological Disorders and
Stroke se especula que “en base a las anomalias de los neurotransmisores el
autismo podria producirse de la interrupcidn del desarrollo cerebral normal
precozmente en el desarrollo fetal causada por defectos en los genes que
controlan el crecimiento cerebral y que regulan cémo las células cerebrales se
comunican enfre si, posiblemente debido a la influencia de factores ambientales
sobre la funcidon genética”.

e Alteraciones genéticas. El frastorno espectro autista se define desde el feto y se
detectd que el 25% de casos de autismo son totalmente genéticos. Experimentos
de reemplazos de genes en rafones evidenciaron que los “...teratdgenosé
parecen actuar las primeras 8 semanas desde la concepcion™ (NewsMedical),
aungue esto No quiere decir que no pueda desarrollarse autismo posteriormente.
En el caso de mellizos existe aproximadamente el 90% de probabilidades de que si

uno de ellos padece del frastorno el ofro también lo haga. Por ofro lado hay

3 Un l6bulo subdivide al cerebro segtin su funcion.

4 Doctor en Sicologia y catedratico espafiol

5 Neurotransmisor encargado de controlar las emociones y el suefio.
6 Agentes que inciden en malformaciones congénitas.
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también el 5% de probabilidades que si los padres tuvieron un hijo con autismo los

siguientes también lo tengan. De acuerdo a Stephan Sanders los hallazgos

actuales cerca de un millar de genes son los que definen el autismo. Cientificos de

Yale, Washington y Harvard estudiaron las mutaciones en los genes de 622 familias

con hijos con la enfermedad. Los resultados manifestaron que los progenitores de

mayor edad fiene hijos autistas. Esto corrobord la teoria de que el riesgo es mayor
cuando se concibe tardiamente. (Nature Magazine).

Investigaciones afirman que las alteraciones genéticas que provocan el autismo son

factores externos al ser humano porque por ejemplo se calcula que el 10% de la

poblacién infantil sufre de algin trastorno o sindrome por sustancias quimicas téxicas

(Daniel Comin)7.
Factores Medioambientales

e Pesticidas y téxicos. En Dinamarca se descubridé que los hombres dedicados a la
agricultura tiene semen de mala calidad (Daniel Comin). En la agricultura se
utilizan toneladas de pesticidas y plaguicidas toxicos para el ser humano, que no
solo afectan directamente la salud de las personas expuestas directamente a los
quimicos sino que también a los fetos. Los quimicos que se prohibieron en paises en
paises desarrollados son los que se utilizan en los paises en vias de desarrollo por
falta de legislacion. Se ha comprobado que la inhalacién de la madre de
sustancias fuertes causa deterioro en las neuronas del nino, de hecho las
envenena. Ademdads, el consumo de ciertos alimentos como el brocoli también
resulta contraproducente cuando no ha sido lavado y cocinado de manera
éptima porgque contiene los pesticidas con los que fueron roseados. En el 2011, en

los Estados Unidos se hizo un andlisis a la orina de 119 ninos que padecen trastornos

7 Co-fundador y editor de Autismo Diario
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de falta de atencién e hiperactividad y en ella se encontré alquilfosfato dimetilé
Oftras investigaciones encontraron que objetos pldsticos desprenden phtalatos lo
cual puede contener pisos de vinil, juguetes de ninos, juguetes sexuales entre otros.
En Suecia accidentalmente se encontrd que las familias con ninos autistas tenian
pisos de vinil.
Al respecto el Dr. Philip Landrigan? senala que “La inferencia de productos toxicos
como un factor determinante de los trastornos del neuro-desarrollo es
posiblemente uno de los datos definitivos que faltaba anadir a la ecuacion”.

e Uso excesivo de oxitocina sintética. Esta sustancia provoca las contracciones que
permiten el parto natural, pero de acuerdo a la Dr. Natalia Baenal0 la inhalacion

de esta sustancia afecta las neuronas del bebé.

Los estudios sobre el trastorno espectro autista han determinado 4 teorias:
1. Teoria socio-afectiva o afectiva.
Se refiere a un “déficit emocional primario en la relacion interpersonal” que
plantea Peter Hobson. Esto hace que el nino no recibe la experiencia que
posteriormente le permite desarrollar estructuras de comprensién social como por

ejemplo accidn-reaccion explica Hobson.

2. Teorias cognitivas.
2.1 Teoria de la ceguera mental o teoria de la mente.
Esta teoria manifiesta que las personas autistas no poseen la capacidad de

mentalizar estados independientes a ellos mismos. (Leslie Y Frith) por ello para estas

8 Sustancia que contienen los plaguicidas.
9 Pediatra y Epidemiologo estadounidense.
10 Sicologa y experta en medicina Psicosomatica.
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personas es dificl comprender sentimientos y pensamientos ajenos, anade
Francesca Happéll.

2.2 Teoria de la coherencia cenfrall
En esta teoria se asevera que tanto las capacidades como las deficiencias del
autismo tienen su origen cognitivo es decir en el modo de procesar informacion. En
el autismo hay desequilibrio en la integracion de informacién lo que dificulta la

unién de ideas a un determinado contexto. (Frith)

TIPOS DE AUTISMO

El autismo se presenta en diferentes niveles.
o Asperger

Es el nivel mds leve. Aqui las personas parecen normales pero tienen dificultad
interaccion social. Se lo puede denominar como “persona extrana™ Las personas que
padecen de este sindrome no presentan problemas cognitivos ni de lenguagje. Sin
embargo, fienen un lenguagje verbal inusual. No hacen contacto visual, tienen dificultad

en expresar emociones y se obsesionan facimente (A.D.A.M. Medical Encyclopedia)
e Trastorno desintegrativo de la infancia

Se manifiesta como un autismo leve y suele aparecer entre los 2 a 10 anos de edad. El
trastorno presenta retroceso en habilidades ya adquiridas como el lenguaje y problemas
en el desarrollo motor. El frastorno puede aparecer en dias o desarrollarse en anos. Es
fundamental dar fratamiento con terapias conductuales porque puede perderse todo lo

aprendido.

11 Sic6loga experimental inglesa reconocida y galardonada por la Sociedad de Sicélogos
Britanica.
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e Sindrome de Rett

Es de origen congénito neurolégico que se debe a una mutacidén en los genes. Se
presenta mds en las ninas que en los ninos y aparece entre los 2 a 4 anos de edad.
Presenta cuadros de retraso mental severos y problemas de lenguaje. Al igual que el
trastorno desintegrativo de la infancia con este sindrome hay perdida de capacidades

permanente
e Autismo Cldsico

Este tipo de autismo es al que nos hemos referido a lo largo de este documento. Se lo
reconoce también como frastorno generalizado del desarrollo. Desde el 2013 se

unificardn todos los tipos de autismo bajo el autismo cldsico. (Cynthia Borja)
e Trastorno generalizado del desarrollo no especificado (PDD NO)

Es el nombre que se da a todo caso de autismo que no cumple especificamente con
caracteristicas del autismo cldsico, ni del sindrome de Rett ni del sindrome de Asperger o
por otro lado que solo presentan algunas caracteristicas. También es reconocido como
autismo atipico y bdsicamente comprende problemas leves de comunicacion y/o

socializacion.
TRATAMIENTOS DEL AUTISMO

Hasta el momento, no existe una cura para el autismo. Eso no quiere decir que la
gente con autismo no pueda tener una mejora radical. Sin embargo, aunque la gente
con autismo pueda mejorar sus destrezas y habilidades, todavia son autistas, lo que
significa que piensan y perciben de forma diferente que la mayoria de las personas. Estas
mejorias se dan por medio de distintos fratamientos que pueden ayudar a disminuir
comportamientos problemdticos y la educacidn puede ensenar habilidades que

permitan una mayor independencia.
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Pero de la misma manera en la que no hay un sinfoma o comportamiento
especifico que identifique a las personas con TEA, no hay un solo fratamiento que pueda
ser efectivo para todas las personas del espectro. Algunos tienden a acomodarse dentro
de su realidad y utilizar los aspectos positivos de su condicidn para su beneficio, sin
embargo el tratamiento debe empezar lo mds pronto posible y dirigirse a las
caracteristicas, fortalezas, debilidades y necesidades Unicas de cada uno. (Autism
Society)

Los tratamientos podrian dividirse en fres categorias que son: intervenciones no
médicas, intervenciones biomédicas y ofro tipo de acercamientos. Las intervenciones no
médicas incluyen aproximaciones de comportamiento, educativas, sensoriales y
comunicativas, entre otros. Mientras que los tratamientos biomédicos son aquellos que se
enfocan en las necesidades fisicas de la persona como un organismo biomédico, esto
quiere decir que se enfoca en déficits o en mejorar debilidades por medios médicos o
quimicos. Estos tratamientos incluyen modificaciones en las dietas, adicién de vitaminas y
minerales, fratamiento de intestinos, regulaciones del sistema inmune, entre otros. Por
Ultimo, ofro tipo de acercamientos se conforma por ejemplo por el arte, la musica y la
interaccidn con animales, que pueden hacerse de forma individual o integrados a un
programa educativo. La musica y el arte proveen integracion sensorial por medio de la
estimulacion tactil, visual y auditiva. La terapia de la muUsica en buena para el desarrollo y
comprension de leguaje mientras que el arte en una terapia no verbal que puede ser
una forma simbdlica de expresion. Por Ultimo la terapia con animales incluye montar
caballo y nadar con delfines. (Autism Society)

Entre las terapias mds conocidas se encuentran el Andlisis del Comportamiento
Aplicado, la terapia de lenguagje, terapia ocupacional, terapia de habilidades sociales,
terapia fisica, terapia de juego, terapia de comportamiento, terapias de desarrollo,
terapias visuales y terapias biomédicas. (Medical Review Board)

La buUsqueda de un tratamiento adecuado para una persona con autismo debe
hacerse bajo la premisa de que no todos los tratamiento son iguales ni tienen resultados

semejantes, lo que puede funcionar para una persona no hecesariamente funciona para
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todos y ninguna opcién debe descartarse. La base para elegir un plan de tratamiento
debe hacerse después de una meditada evaluacion de las fortalezas y debilidades que

se observen en el nino con autismo.

ORGANIZACIONES E INICIATIVAS INTERNACIONALES EN CUANTO AL AUTISMO

La concientizacion e investigacion sobre el autismo ha evolucionado mucho en los
Ultimos anos. Cada vez se elimina mas el sentimiento de verglenza y aislamiento que
existe con las personas que tienen un desorden dentro del espectro autista. Para lograr
este avance existen varias instituciones e iniciativas a nivel internacional que trabajan en
la investigacion, soporte para padres, desarrollo de tratamientos e implementos para
mejorar la calidad de vida de estas personas.

Una de las entidades mds reconocidas es Autism Society establecida en Maryland,
Estados Unidos. Es entidad mds grande del pais y estdn concentrados en incrementar el
conocimiento del autismo sobre todo en los problemas que enfrentan dia a dia las
personas dentro del espectro, apoyar servicios e iniciativas que trabajen con el autismo y
proveer la Ultima informacién en cuanto a tratamientos, educaciéon, investigaciéon y
promocion del autismo. La pdagina web de Autism Society es una de las mas visitadas en
el mundo vy su journal *Autism Advocate” se lee a nivel nacional e internacional. Ademas
son los organizadores de la Conferencia Anual sobre Autismo en Estados Unidos a la que
asisten mas de 2000 personas. (Autism Society)

Asi, como existen entidades grandes como Autism Society tambieén hay mads
pequenas, peor igual de importantes como “Manitas por el Autismo” que es una
asociacion de padres y familiares de ninos y adolescentes con autismo que brindan
informacion, apoyo, promociéon de campanas de reconocimiento de autismo, crean
bancos de datos sobre el autismo y defienden los derechos de las personas dentro del
espectro del autismo. Estén ubicados en Florida, Estados Unidos, pero se dirigen mds a un
publico hispano. (Manitas por Autismo)

De la misma manera que existen entfidades de apoyo también hay iniciativas

interesantes que mejoran el desarrollo de los ninos con autismo. Entre ellas se encuentra
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iAutism que empezd como un blog en el 2010 con el objetivo de recopilar informacién
relacionada con el empleo de tecnologias como el iPhone, iPod Touch, iPad o Android y
como sus componentes visuales y tdctiles pueden ayudar a personas con TEA. Ellos
estudian, recomiendan y comparten resultados y andlisis sobre aplicaciones desarrolladas
para estas tecnologias. Las califican en categorias dependiendo de la parte que se
desee estimular en los ninos. Algunas aplicaciones reconocidas son A Sunny Day (un
juego sobre comportamientos de la vida diaria que permite entender los
comportamiento sociales) y Autism and PDD Basic Questions que son ejercicios de
diversos tipos basados en historias y pensadas para desarrollar el lenguaje. (iAutism)

Ofra iniciativa de un padre de ninos autistas fue el Speaksdme. Steven Lodge tiene
un hijo que no puede hablar y desarrolldé una herramienta tecnolégica que le permite al
niNo expresar lo que quiere y piensa. Es una aplicacion que construye frases en base a
imdgenes y una vez que estd lista el nino puede presionar “speak” y la computadora lee
aqguello que el nino quiere expresar. Empezd Unicamente como una herramienta para PC
en el 2010 pero con el apoyo de fundaciones y emprendedores intferesados por el

autismo se estd desarrollando la tecnologia para usarlo en iPads. (Autismo Diario)

EXPERTOS INTERNACIONALES

Temple Grandin de origen Americano, tiene 65 anos de edad, es zodloga,
etndloga vy sicdloga. Ella es una de las autistas mds conocidas. De hecho, tiene una
pelicula con su mismo nombre. Temple llevaba una vida normal hasta los 6 meses de
nacida cuando su madre empezd a notar que rechazaba los abrazos y que
posteriormente rechazaba a la gente en general. Su sistema nervioso era lo
suficientemente sensible como para no tolerar el roce de alguien. Temple asistia a
escuelas especiales y frecuentaba mucho la granja de su tio porque siempre tuvo gusto
por los animales lo cual la inspird para desarrollar su invento e ir a la universidad. Temple

desarrollo una mdquina que da abrazos y que permite satisfacer esta necesidad de

ff.
@

T £




Q
L P
Rompecabezas

pon +v pre3a por e/ avtismo

contacto humano sin tener contacto con un humano. Ademds la maquina permite
conftrolar el tiempo e intensidad del abrazo. Su invento ha sido ufilizado en varios centros

con personas que padecen su enfermedad.

Phillip Landrigan es un epidemodlogo y pediatra de origen Americano. Es uno de los
lideres pediatras que ha sido reconocido por organizaciones como “Nifos sanos Mundo
Sano” y también denominado como uno de los mejores doctores de los Estados Unidos
en el 2008. Landrigan afirma que hay relacion entre las sustancias toxicas y los frastornos y
sindromes de los ninos. De hecho, ha escrito libros donde sostiene esta tesis como:
Criando ninos sanos en un mundo toxico. Actualmente es director del Centro de Salud

Ambiental para Ninos.

Stephen Ashwal es estadounidense. El es profesor y pertenece al Departamento
de Pediatras y neurologia infantil de la Escuela de Medicina de la Universidad de Loma
linda. Ashwal ha llevado a cabo investigaciones sobre la muerte cerebral y el estado
neuroldgico infantil. Merece mencionarse que Ashwal pertenece a la Sociedad de
Neurologia Infantil y que pertenecié al Comité Académico de Neurologia de los Estados
Unidos que fue responsable de desarrollar directrices que faciliten el diagndstico del

autismo.

EL AUTISMO A NIVEL ECUADOR

Infroduccion

Es interesante y a la vez complicado analizar el autismo a nivel nacional puesto
qgue al no ser un fema muy conocido son pocos los centros que o tfratan. En este ensayo
gueremos entender la situacién del autismo en el Ecuador desde varias perspectivas que
infegran estadistica, leyes, centro educativos, fundaciones, opinidon de expertos

ecuatorianos y testimonios de afectados. El objefivo de este estudio es enconfrar las
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falencias del autismo en el pais y asi poder desarrollar una campana adecuada a las

necesidades de nuestra causa.

Desarrollo

Datos

En el Ecuador nunca se ha hecho un censo oficial sobre la poblacidon autista,
como ocurre en mayoria de paises tanto desarrollados como en vias de desarrollo. Sin
embargo, Ligia Noboa de la Fundacién Entra a mi Mundo (dedicada Unicamente al
autismo) hizo con su equipo un estudio piloto en la ciudad de Cuenca. Luego de hacer
proyecciones a nivel nacional establecieron que aproximadamente hay 1 nino de cada
144 que tiene un trastorno dentro del espectro autista en el Ecuador con datos del 2011
(Ecuador Inmediato), también aclararon que en el drea rural los afectados pueden ser
mds. Este no es un dato oficial y no ha sido corroborado por ninguna entidad
gubernamental, sin embargo marca un punto de partida sobre la situacion en nuestro
pais. Si comparamos con los datos de Estados Unidos, que es de los pocos paises que
tienen cifras, 1 cada 144 pareceria correcto en Ecuador comparado con 1 cada 88 que
existe en Estados Unidos.

Los expertos a los que hicimos entrevistas se mostraron sorprendidos de esta cifra,
pues no todos la habian escuchado, pero si tenian conocimiento que desde el ano 2006
se ha dado un aumento de los afectados por el autismo a nivel mundial.
Lamentablemente, no existen mds cifras, estadisticas o cuadros con datos ecuatorianos

al respecto.

Entidades publicas

e CONADIS

Es el Consejo Nacional de Discapacidades que con respaldo de la Ley de
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Discapacidades fue creado en 1992. Este organismo auténomo de cardcter publico
entre varias de sus funciones estd encargado de vigilar el cumplimiento de leyes que
garantizan derechos a los discapacitados. Asimismo el organismo impulsa politicas,
invierte y da recursos y sincroniza el ejercicio de organizaciones e instituciones publicas y
no gubernamentales. CONADIS tiene como uno de sus objetivos principales elevar el nivel
de vida de las personas con discapacidades (CONADIS).

e Federacion Ecuatoriana Pro Atenciéon a la Persona con Deficiencia Mental, Pardlisis

Cerebral, Autismo y Sindrome de Down — FEPAPDEM

FEPAPDEM es una organizacion sin fines de lucro que nace en 1987 bajo Acuerdo
Ministerial No. 162. Inspirada en un Ecuador que sin discriminaciones garantice
condiciones dignas de vida que ofrezca oportunidades y goce de derechos para todos.
Precisamente su mision es la de “Mejorar la calidad de vida de las personas con
Discapacidad Intelectual, Autismo, Pardlisis Cerebral, Sindrome de Down y de sus familias”
(FEPAPDEM,).

Cabe destacarse que FEPAPDEM a nivel internacional es parte de “Inclusion
Internacional” que es una ‘“federacion internacional de familias que abogan por los
derechos humanos de las personas con discapacidad intelectual que estd en 115
paises(...)"” (Inclusion Internacional) e “Inclusion Interamericana” llamado CILPEDIM que
inicié en 1991 en Santiago de Chile y es la parte de “Inclusion Social” encargada del
confinente Americano. FEPAPDEM miembro de estas organizaciones logra vincularse con
organizaciones de diferentes paises y de relevancia mundial como lo es por ejemplo la
ONU y la OIT.

Marco Juridico

El respaldo que tienen las personas con necesidades especiales como las personas
con especfro autista se apoya en varios articulos que conforman una legislacion
encaminada a maximizar las oportunidades y validar los derechos de los discapacitados.

La ley Suprema garantiza que el Estado velard por el bienestar en inclusion de
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discapacitados en todo dmbito destacando el laboral, social y educativo. La legislacion
en si se aplica a las personas discapacitadas con espectro autista; sin embargo a
continuacién se han puntualizado algunos articulos que se acercan mds a necesidades
de las personas autistas. De hecho la Constitucién Politica del Ecuador estipula:

Art. 11 num.2

“Todas las personas son iguales y gozardn de los mismos derechos, deberes y

oportunidades.

Nadie podrd ser discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo,
identidad de género, identidad cultural, estado civil, idioma, religiéon, ideologia, filiacion
politica, pasado judicial, condicién socio-econdmica, condicidn migratoria, orientaciéon
sexual, estado de salud, portar VIH, discapacidad, diferencia fisica; ni por cualquier otfra
distincion, personal o colectiva, tfemporal o permanente, que tenga por objeto o
resultado menoscabar o anular el reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos. La

ley sancionard toda forma de discriminacion.

El Estado adoptard medidas de accidn afirmativa que promuevan la igualdad real en

favor de los titulares de derechos que se encuentren en situacion de desigualdad.”

El Estado con el Art.16 garantiza la comunicacion libre, incluyente y participativa.
En el numeral 4 del mismo articulo La Constitucién asegura “El acceso y uso de todas las
formas de comunicacién visual, auditiva, sensorial y a ofras que permitan la inclusidon de

personas con discapacidad”.

En el Art.35 se hace hincapié a la atencidén prioritaria donde se afirma:
“Las personas adultas mayores, ninas, ninos y adolescentes, mujeres embarazadas,
personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes adolezcan de
enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibirdn atencién prioritaria vy
especializada en los dmbitos publico y privado. La misma atencidn prioritaria recibirdn las

personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia doméstica y sexual, maltrato
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infantil, desastres naturales o antropogénicos. El Estado prestard especial proteccion a las

personas en condicion de doble vulnerabilidad”

Por otro lado el Estado expresa en el Art. 3 num. 3 que “El Estado adoptard, entre otras,
las siguientes medidas que aseguren a las ninas, ninos y adolescentes: Atencion
preferente para la plena integracion social de quienes tengan discapacidad. El Estado

garantizard su incorporacioén en el sistema de educaciéon regular y en la sociedad”

El Art. 48.- “El Estado adoptard a favor de las personas con discapacidad medidas que

aseguren:

1. La inclusion social, mediante planes y programas estatales y privados coordinados, que

fomenten su participacién politica, social, cultural, educativa y econdmica.

2. La obtenciéon de créditos y rebajas o exoneraciones fributarias que les permita iniciar y
mantener actividades productivas, y la obtencion de becas de estudio en todos los

niveles de educacion.
3. El desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su esparcimiento y descanso.

6. El incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares de las

personas con discapacidad severa.
7. La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.”

En cuanto a la Ley de Discapacidades, se estipula que las personas que estdn
amparadas por esta ley son “Las personas naturales, nacionales o extranjeras residentes
en el Ecuador, con discapacidad, causada por una deficiencia, pérdida o anormalidad
de una estructura o funcién psicoldégica o anatdémica, de cardcter permanente, que
tengan restringida total o parcialmente, por su situacion de desventaja, la capacidad

para realizar una actividad que se considere normal”. (Art.17)

Un gran numero de los articulos expuestos en la Ley Suprema se encuentran en
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esta ley ordinaria. La ley expone como se conforman las instituciones encargadas de
promover actividades pro mejora de las personas discapacitadas, su directorio y
responsabilidades. En general la ley contempla que el Estado afirma la accesibilidad a
espacios publicos y privados, a un servicio de salud eficaz, educacion que se adapte a
sus necesidades y los permite reintegrarse a la sociedad y a realizar actividades laborales
y sociales. La ley manifiesta también el fratamiento que se da a discapacitados en caso

de cometimiento de delito en caso de que exista culpa o dolo.

El Ultimo proyecto de Ley de Discapacidades aprobado en junio del presente ano
fue aprobado con modificatorias que simplifican gestiones publicas para los
discapacitados y promete un trato preferencial. Al respecto cabe mencionarse que la
aportacion al seguro social se reafirma como voluntaria para este segmento de la
poblacién. Y, al completar 240 aportaciones la o él discapacitado podran jubilarse.
Ademds la cédula es ahora el documento en el que consta el registro de
“discapacitado” y con el que se puede obtener beneficios como 50% menos en el pago
de fransporte terrestre, 25% menos en el pago de vuelos internacionales entre otros. Un
punto importante también menciona la oferta de becas y un Plan de Adaptacién que se
realizard los primeros dias del ano lectivo para incluir a las personas discapacitadas antes
de acudir a centros de atencion especializada. Se logrd igualmente la exoneracion de
tasas consulares, notariales, apertura permanente de créditos y préstamos e incluso un

50% menos en el pago del impuesto predial. (El Hoy, 2012)

El autismo en Ecuador estd considerado como trastorno generalizado del
desarrollo que se especifica de la siguiente manera segin el Ministerio de Educacion,
excluyéndolo de las discapacidades sensoriales (que incluyen mentales) vy las fisicas, esto

por fratarse de un espectro tan amplio:
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CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES ASOCIADAS A LA
DISCAPACIDAD

TIPO CLASIFICACION

Por las caracteristicas especificas, se consideran ademdas las siguientes discapacidades:

Trastorno Autista

Trastorno de Asperger

TRASTORNOS
GENERALIZADOS DEL Trastorno de Rett
DESARROLLO

Trastorno Desintegrativo Infantil

Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado

*Fuente: Ministerio de Educacién Ecuador, http://www.educacion.gob.ec/otros-

programas/especial-p.html

Aceptacion en centros educativos

En el Ecuador, por ley, los colegios deben aceptar a todos los ninos con
discapacidades, sin embargo pocos son los que cumplen con esta disposicidn. Los ninos
con autismo por lo general si son aceptados en guarderias, conocemos de dos casos
gue incluso les ayudan con tratamientos especiales en una educaciéon inclusiva con ninos

que no posee ninguna discapacidad. Tambiéen hay centfros Unicamente para ninos con el
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frastorno donde buscan desarrollar sus capacidades para poder ser aceptados en
escuelas normales en el futuro o mantenerse en ellas en caso de ser necesario.

Un dato importante es que una vez que se logra la integraciéon de un nino con
autismo, por lo general tienen admisidén en colegios publicos o privados de bajo perfil. Los
colegios privados de un nivel socioecondmico medio alto y alto no aceptan a todos los
ninos dentro del espectro. Algunos, y luego de pruebas de todo tipo, les aceptan
Unicamente a los ninos con Asperger, esto quiere decir a los que tienen problemas de
socializacion pero ningun ftipo de déficit mental, mds bien tienen un desarrollo del
cerebro mayor que la mayoria de ninos a su edad. Existen padres que dedican sus
esfuerzos para lograr una educacién integrada para sus hijos, mientras que hay otfros que
consideran que lo mejor es tener una educacion diferenciada.

De todas formas los padres sienten la discriminacion hacia sus hijos por parte de los
colegios y si no se lo maneja bien incluso se puede sentir por parte de los companeros.
Por dar un ejemplo sabemos que hay un nino con autismo que debia pasar a kinder una
vez que termind la guarderia en la misma institucion, sin embargo, la directora del centro
decidié unilateralmente hacer que el nino repita un ano mds de guarderia sin consultar
con los padres o algin experto que esté tratando al nino (Entrevista a Malgorzaca
Wasieleska, psicopedagoga).

A continuacién algunos ejemplos de colegios reconocidos a los que llamamos a
preguntar sobre admisiones para ninos con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

e Colegio 24 de Mayo: tienen alumnos con discapacidades fisicas (en silla de ruedas

y falta de vision). No tienen casos de autismo y “recomiendan” no considerar el
colegio porque las clases fienen en promedio 40-50 alumnos y necesitarian una
atencion mds personalizada.

e Cardinal Spellman Girl’s School: No han tenido casos de autismo, no tienen las

instalaciones para personas con discapacidades y se rigen por los resultados de los

exdmenes de admisidn para incluir a una nina en el colegio.
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e Manuela Canizares: Se necesita el aval de la direccidn provincial que califica a la

entidad como apta. No fienen casos de autismo pero si de ofras capacidades
especiales.

e La Condamine: Aceptar a ninos con autismo es algo que habria que preguntarle a

la sicéloga. No tienen ningun caso de autismo ni de discapacidades porque
consideran que esos ninos necesitan una educacion especial.

e Colegio Benalcazar: No tienen casos de autismo, pero si de alumnos con

capacidades especiales fisicas. Recomiendan buscar un colegio especializado en
autismo.

e Tomds Moro: El caso tendria que ser analizado, no pueden dar informacion sobre si
tienen o no estudiantes con autismo porgue esa es una informacién confidencial.

e Colegio Los Pinos: No lo hacen porque los autistas necesitan instituciones con

educacion especializada. Son muchas alumnas como para que le puedan
dedicar el tiempo y atencidén que necesita un nino con autismo. Recomiendan
instituciones mds pequenas.

e Colegio Menor: No tienen aula de recursos y por lo tanto no pueden aceptar a

niNnos con autismo.

e Colegio Americano: No tienen la capacidad para admitir ninos con autismo

porque las aulas son muy grandes, tampoco admiten a ninos con capacidades
especiales.

e Lliceo Internacional: En principio si aceptan ninos con autismo y ha tenido casos.

Deben estudiar el caso especifico del nino por medio del Aula de Recursos para

ninos especiales que tiene el colegio.

e Pacha Mama: Tienen un programa especial y aceptan un porcentaje de ninos
especiales entre los cuales si tienen ninos con autismo, incluso el cupo estd lleno

para este ano lectivo.
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Seguros y costos

No existen cifras exactas que determinen con precision a cuanto ascienden los
costos para cubrir fratamientos y terapias que las personas con espectro autista requieren
en Ecuador. Sin embargo, el CDC de Estados Unidos (Center for Disease Control and
Prevention) definid que:

Para cubrir gastos de medicacién anual en promedio se necesita $4,110-$6,200. Lo
que respecta a servicios médicos se calculd que se necesitan alrededor de $10, 709 lo
cual es 6 veces mds de lo que se necesita para una persona que no esté dentro del
espectro autista. Finalmente el costo de las distintas terapias como terapia de lenguaje,
conductual etc. alcanza los $40,000.

En una enftrevista la sicéloga y catedrdtica de la Universidad San Francisco de
Quito Cynthia Borja comentd que el equipo de frabajo para fratar a ninos autistas es muy
amplio. Ella anadié que por lo general se requiere la presencia de un sicélogo, un
neurdlogo, un terapista lenguagje, un terapia ocupacional, a veces hasta un
sicopedagogo e hipo terapia. Borja mientras hacia cdlculos manifestd que hay pocos
centros que ofrecen terapias de manera gratuita pero que bdsicamente para brindar un
tratamiento que arroje resultados solo en terapias la cantidad llega a $1 000 mensuales.
Evidentemente estd cantidad sobrepasa el salario minimo y aungue no es tan
exorbitante como la cantidad de dinero que se necesita en Estados Unidos, seguro es
una cantidad mayor a la que una familia promedio segin la economia de Ecuador
puede cubrir. Se estima que $2 500 es la cantidad con la que se puede costear
mensualmente los gastos médicos, de terapia etc. De manera que en Ecuador un nino
con espectro autista necesita de $ 30 000 anuales que resulta alrededor de la mitad de lo
que se necesita para tratar el autismo en Los Estados Unidos.

Por otro lado pese a que el Estado trata de asegurar servicios médicos de calidad,
esto no ha podido aun ser una realidad para personas autistas que no tienen un amplio
poder adquisitivo. Una investigacion realizada en Quito arrojo que de 10 aseguradoras de

salud 6 no ofrecen ningUun tipo de plan o cobertura para personas Autistas. 3
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aseguradoras no restaron la posibilidad y de hecho ofrecen planes alternativos en base a
una revision medica previa; mientras que el resto de aseguradoras no saben. En la
investigacion se tomaron en cuenta cerca de 25 aseguradoras entre las cuales muchas ni
siquiera sabian que es autismo. La respuesta recibida de las siguientes aseguradoras fue
negativa: Serviseguros, Ace, Ecuasanitas, Salud, Bmi, Mapfre, Vida Sana, Pan American
Life. Las aseguradoras que ofrecen planes para personas con autismo son: Equivida,
Humana y Plusmedical.

Los resultados de la investigacion contradicen el intento de la Superintendencia de
Bancos de controlar que las companias de medicina pre-pagada incluyan en sus

contratos coberturas a las personas con discapacidad, sin exclusiones.” (El Hoy, 2012)

ONGs y FUNDACIONES EN ECUADOR

1. Fundaciéon Mykah

Esta fundacién dirigida por Cynthia Borja tiene un ano de funcionamiento
por lo que aun no estd acreditada por la FEPAPDEM. La fundacion recibe ayuda
de Holanda con lo cual Borja y el equipo el trabajo en el que se incluyen
voluntarios y pasantes, intenta cubrir 3 programas que se desarrollan en las
instalaciones de Mykah. El primer programa busca preparar a los ninos junto a sus
padres para que puedan confinuar con los ejercicios y avances en casa que se
desarrolla durante las tardes. El segundo programa, funciona como servicio de
guarderia en el cual solo se quedan los ninos durante la manana y es el que Mds
ninos tiene. El Ultimo programa es el mds pequeno y busca una pre-inclusion para
ninos que estdn en condiciones de entrar a instituciones educativas regulares y
lograr una integracion adecuada.

Para obtener los beneficios de la fundacién, los ninos y jovenes deben
aportar con una mensualidad de minimo $100 y con un mdaximo de $300. Los
padres que tienen recursos pagan la mensualidad completa y aquellos que no

puedan hacerlo son ayudados a conseguir auspiciantes y padrinos para lograr la
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mensualidad minima. Aungue solo cuentan con un promedio de 25 alumnos que
parece poco los gastos exceden el aporte que Holanda brinda que es de $15000
anuales; actualmente tienen un déficit de $15000 también que buscan cubrir con
el auspicio de empresas y eventos promovidos por la fundacién como

autogestion, aun asi el déficit no se cubre por completo.

2. Fundacion Entra a mi Mundo

La Fundacidn “Entra a mi Mundo” comenzd en el 2006 ‘“promovida
primordialmente por padres de ninos con Trastornos del Espectro Autista (TEA),
cuya intencién es la de mejorar integralimente la calidad de vida de estas
personas y la de su familiares, a través de la creacion servicios especificos para
esta poblaciéon, con la finalidad de convertirse en un modelo de referencia para
todo el Ecuador, en cuanto a la atencién de este trastorno” (Fundacion Entra a mi
Mundo). Dan servicios a nivel nacional en temas de intervencion educativa,
intervencion en el hogar, intervenciéon y rehabilitacion cognitiva, intervencion en
problemas de atencién, programa individual de apoyo, evaluacion y diagndstico
y programa individual de apoyo a integracién laboral.

Es una de las fundaciones con mayor llegada y acogida en el Ecuador,
trabajando con ninos hasta adultos con TEA. Adicionalmente es una de las que
maAs promocidn hace en cuanto a campanas de concientizacién y programas de
recaudaciéon de fondos. Actualmente tienen una campana llamada “SUbete a mi
carro por el Autismo” donde venden espacios de una Van dividida en forma de
rompecabezas, que paseard por Quito con los logos de fodos las empresas que

apoyen a la causa con el fin de recaudar fondos para la fundacion.

3. Autismo Ecuador
Esta organizacion ubicada en Guayaquil estd dirigida por Paola Zambrano
quién tuvo como motivacién para emprender este centro a su hijo autista. Autismo

Ecuador pretende enfocarse en las necesidades de cada nino y brindar confianza
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tanto a sus alumnos como a sus padres. La organizacion funciona con el aporte
econdmico mensual los padres de familia de cada nino. Y aungque el dinero
siempre falta este no ha sido un limitante para tener un personal y equipo de
trabajo preparado. Autismo Ecuador lanza campanas para obtener fondos y

financiar terapias de ninos con recursos econdmicos limitados.

4. Isaac - Centro Psicoeducativo Integral
Este Centro estd ubicado en Guayaquil, brindan rehabilitacion a ninos,
jobvenes y adultos con “habilidades especiales, intelectuales, de aprendizaje vy
sensoriales” (Isaac). Hacen terapias conductuales, control de tareas e inclusiéon
educativa y laboral con un énfasis especial en autismo. También tienen un
programa especial sobre talleres de sensibilizacion en capacidades diferentes.
Trabajan bajo donaciones de empresas y apadrinamiento de particulares para los

NiINOS que no tienen los recursos para asistir al centro.

5. Titard
Es un centro de educacién inicial encaminado por Maria Cristina Paredes
quién abrid las puertas José un nino autista que inicid sus aventuras en Titard a los 3
anos de edad junto a ninos sin necesidades especiales. Este centro se encuentra
en Cumbayd y abre sus instalaciones a 45 ninos de los cuales 3 fienen necesidades
especiales. El centro trabaja de la mano de fundaciones que soportan y asesoran
su labor con José, pese a ser el Unico caso de autismo Paredes espera poder

recibir mds.

6. Fundacioén El TriGngulo
La Fundacién El Tridngulo es conocida por su trabajo con ninos con
Sindrome de Down, sin embargo tienen un ala especializada en autismo fambién.
Es una institucién no gubernamental, privada vy sin fines de lucro conformada por

padres de ninos afectados y amigos que ante la falta de centros adecuados para
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sus necesidades abrieron un espacio para lograr el respeto a los ninNos y sus
diferencias individuales, favorecer su integracion y lograr que la sociedad

comprenda y comparta la educacion especial (Fundacion El Tridngulo).

7. Hellen Keller

Es un instituto educativo de la ciudad de Quito que abrid sus puertas en el
2003. Helen Keller brindan diagndsticos, evaluaciones y educacién para ninos con
autismo. Asimismo el instituto imparte talleres de soporte a los padres para que
sean parte activa del proceso de aprendizaje de sus hijos y para hacer mas facil
los avances en el aspecto de inclusion social. El instituto maneja programas con
terapias que intentan promover habilidades fisicas y mentales que se van
desarrollando en 4 niveles. La mision de Keller es lograr en los ninos alta autoestima

y autonomia.

8. Fundacion Comunicar

Fundacion Comunicar se funddé hace 21 anos y desde hace 11 anos la
organizacion establecié un cenfro que proporciona terapia y asistencia
pedagdgica dirigida principalmente a trastornos que afecten la comunicacion,
socializacion e imaginacion. Dan clases personalizadas segun el nivel de autismo
de cada persona, medida en la mayor o menor dificultad para comunicarse con
otros. Entre las terapias que brindan estd motricidad fina, estimulacion temprana y
comunicacion sensorial con miras a que los estudiantes del centro se conviertan

en estudiantes regulares en otfras escuelas (Fundaciéon Comunicar).

9. Asociacion de Padres de Ninos con Autismo Ecuador. (APNA)
Esta organizacion estd encaminada por su presidenta Bethzabe Herrera, quién
sigue los lineamientos de la Asociacion de padres de Personas con Autfismo en
Espana. APNA desarrolla actividades que fortifican el desarrollo de los ninos dentro

del espectro autista. Lo que se busca es mejorar su calidad de vida a nivel
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10. Asociacion Asperger Ecuador

El Asperger es considerado como uno de los niveles de autismo y al existir
tanta diferenciacion dentro del espectro, también hay institutos especializados
para cada tfrastorno. Uno de esos es la Asociacion Asprger Ecuador, conformada
por padres de familia, cuyo principal objetivo es apoyar y guiar a sus hijos “a que
tengan una vida plena, llena de auto-realizaciones donde se puedan desarrollar
como seres integrales y aceptar las dificulfades que presentan para ayudarlos a
trabajar sobre ellas” (Asociacion Asperger Ecuador). Funcionan en Guayaquil y se
mantienen con donaciones privadas y pensiones por parte de los padres vy

promueven terapias como Edutrec y Cipar para tratar el autismo.

ENTREVISTAS A ESPECIALISTAS

Dr. Aurelio Coral Loza (Bioenergético)

El Dr. Coral especializado en Alemania en terapia neuronal confirma que “en
primer lugar el frastorno neuroldgico conocido como autismo es definitivamente
connatal, es decir que estd presente ya al momento del nacimiento, puede ser desde la
concepcidon o durante el embarazo y crecimiento del feto. Existen diferentes grados de
insuficiente conexidn neuronal, debido a la inmadurez cerebral por falta de nutrientes
especificos como dcido félico o ciertos minerales y otras vitaminas; neurotdxicos como
alcohol, metales pesados, plomo, mercurio, pinturas e incluso farmacos. Adicionalmente
deben analizarse ofras circunstancias per-gestacionales y perinatales que pudieran
afectar el normal funcionamiento cerebral en momentos cruciales, como sufrimiento o
hipoxia del recién nacido”. Coral asevera que si existen fratamientos que estimulan la
recuperacion de interconexiones neuronales y asi estimular nuevas vias nerviosas.
Finalmente Coral manifiesta que “la familia es el sistema principal de apoyo en casos de

autismo, la aceptacion es crucial”.
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Dr. Maria Cristina Paredes (Odontopediatra y Educadora)

Especializada en odontopediatria y licenciada en ciencias de la educacion es
directora, maestra y propietaria de TitarU. Ella afiima que la clave es “atreverse” y no
dejar que lo extrano o desconocido limite el trabajo. Paredes fiene la conviccion de que
“se puede integrar a ninos autistas a un centro regular de aprendizaje con soporte de
terapias individuales”. Ella hace énfasis en que para ninos sin necesidades especiales el
compartir con ninos autistas o con algun trastorno similar los sensibiliza y hace mds
tolerantes a lo que segun la sociedad es “anormal”. La Dra. Paredes, al igual que el Dr.
Coral, enfatiza la importancia del apoyo familiar. Paredes anade “cuando te vinculas a

los ninos, te vinculas a los padres y a esa familia en general”.

Cynthia Borja (Sicéloga especialista en Autismo)

Especialista en autismo Cynthia dirige y es fundadora de la fundacion Mykah. Borja
dice que “en Ecuador no hay estudios reales ni estadisticas sobre el autismo y que el
trabagjo se maneja prdcticamente en base a estudios, investigaciones y cifras de los
Estados Unidos ddnde de cada 88 ninos 1 tiene autismo”. Ella piensa que a Ecuador le
falta mucho en cuanto al tema y que lo Unico que impera es aun el complejo vy la
ignorancia e incluso la vergUenza. Lo lamentable es que tampoco hay personas
preparadas, hay sicdlogos, neurdlogos etc. que se especializan en varias ramas pero No
en autismo exactamente. Borja anade que el autismo es sobretodo un retraso en el

desarrollo social que si bien no tiene cura es tratable.

Dr. Jaime Cevallos (Homeépata-Bioenergético)

El Doctor Cevallos ve al autismo como un tema complejo en el que la falta de
socializacion es el punto central que afecta a las personas con el trastorno. La medicina
bioenergética se dirige al problema de forma fisica, mental y emocional. El no cree que
el autismo viene de una razén genética sino mds bien tienen una causa emocional dado

principalmente por la madre o por razones que afectaron a familiares de hasta 4
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generaciones anteriores y esto lo diagnostican por medio de la biodeconstruccion. Ellos
buscan el conflicto “no resuelto” que afecta a los ninos como la falta de proteccion, el
abuso a la madre o un embarazo no deseado, por lo tanto su evidencia es Unicamente
intangible. Ayudan a los ninos por medio de medicina natural. El Dr. Cevallos acepta que
los padres se acercan a su consultorio cuando ya no encuentran resultados en la
medicina convencional y gue muchos combinan varios tipos de terapias. Sin embargo él

si ha sido testigo de mejoras Unicamente con sus tfratamientos energéticos.

Malgorzaca Wasieleska (Psicopedagoga)

Esta especialista polaca considera que hoy en dia hay mds conocimiento vy
apertura sobre el autismo y que cada vez se escribe y habla mds del tema. Ella trata a
cada nino como individual y diferente y busca que pueda establecer mayor contacto y
comunicacion con el mundo externo al que estdn acostumbrados. Por medio de terapias
motrices pueden expresar sus deseos de manera adecuada. Cree que todavia hay
muchos padres recelosos en el Ecuador, pero que estdn dvidos de aprender sobre el

fema.

Dr. Marco Paredes (Neurdlogo Pediatra)

El Dr. Paredes cree que por lo menos en la actuadlidad la gente estd mdas
interesada en diagnosticar el tfrastorno en el Ecuador, antes no existia un real interés por
hacerlo. Sin embargo hay poca capacidad para hacerlo y es dificil determinar qué tipo
de trastorno dentro del espectro es. El es especializado en diagnéstico y recomendado
por pediatras sin la especializacion y sicélogos. Una vez hecha esta determinacion los
padres pueden decidir cudl es el tratamiento que desean darles a sus hijos y con qué tipo
de especialista. El Dr. Paredes también suministra medicinas que funcionan como

antidepresivos para ayudar a la socializacion desde los 4 y 5 anos de edad en los ninos.
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Alicia Brauer (Neurosicéloga)

Alicia también se especializa en diagndstico del TEA, pero cree que en Ecuador el
tema “estd en panales” y que hay pocos centros a los que los padres pueden acudir.
Considera que la dificultad o no para avanzar depende de cada nino y que llegan a su
consultorio enviados principalmente por los recomendacion de los profesores de las

guarderias o los pediatras, que ven sinftomas fuera de lo normal en los ninos.

Sahira Ochoa (Licenciada en Relaciones Internacionales)

Sahira es ex Directora Nacional de Cooperaciéon Internacional del Ministerio de
Salud. Actualmente se encuentra en Francia cursando su fitulo de posgrado en la
Sorbona de Paris. Ella anade que el ministerio ha firmado varios acuerdos de asistencia
técnica como por ejemplo con Chile y Argentina. Asistencia técnica se refiere al envié de
maaquinaria, iNnsumos, equipo de personas que asistan frente a una causa, un desastre
etc. Esto no contempla el envio de dinero. Pero que aln no existe aun un convenio
especifico que sea para tratar al autismo. “No creo que podria dar datos reales de la
poblacidon con este trastorno mental porque aunque la ley obliga a los padres a dar a
conocer cuando sus hijos tienen algun tipo de discapacidad como estas muchos audn lo

ocultan”.

ENTREVISTAS A PERSONAS AFECTADAS

Por mds que nos comunicamos con varios padres de ninos con autismo fue muy
dificil gue conversen con nosotras sobre el tema sin conocernos. Pudimos obtener mds
informacidon sobre pacientes de los expertos, pero que se mantuvieron en el anonimato.
Esto demuestra la falta de sensibilizacion que existe en el pais y la verglenza por parte de
los padres para fratar el tema. Son pocos los padres que se afreven a hablar
directamente del tema, de tal forma que usamos tres metodologias de recopilacion de

testimonios, la primera a una madre de nino autista abierta y conocedora del tema, la
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segunda comentarios de foros por internet y por Ultimo una encuesta hecha a los padres

de la fundacién Mykah por medio de su directora'2.

Erica Ramsay (madre de Mark de 11 anos con autismo cldsico)

Su festimonio: “Hace 5 o 6 anos hicimos una fundacién como asociacion de
padres para trabajar en proyectos a favor del autismo, la mayoria eran madres, pero por
varias razones no funciond. Yo tengo un nino autista de 11 anos y en el Ecuador ha sido
dificil conseguir tfratamiento adecuado. Antes que nada el diagndstico es complicado,
desde ahi empieza este periplo. Si hay algunos sitios a los cuales puedes asistir pero no
saben del tema o solo quieren sacarte la plata. Mi hijo estd en Hellen Keller, es autista
cldsico, es muy complejo y no encuentras ofros autistas parecidos. Mi hijo no es rigido, no
tiene lenguaje expresivo, es tranquilo, no tiene mayores problemas conductuales. Ha
avanzado en estos anos, tiene contacto visual y responde a instrucciones.

Su diagndstico fue a los 3 anos con Alicia Brauer (yo creo que no sabe mucho y
cobra mucho, no iba referida por el Colegio Alemdn pero si vas te cobra mds, a mi me
cobro $200 hace 8 anos, ahora creo que cobra alrededor de $600). Al principio Mark
estuvo en el centfro voces pero creo no tenian conocimiento sino que experimentaba,
ahora va bastante gente y no te cobran barato, lo retiré porque no estaba de acuerdo
con su metodologia. Estuvo 3 meses en casa y conocié a Norberto (Holandés del centro
Mykah) y le comentd de Hellen Keller, estuvo ahi durante 1 ano y medio o dos y lo
cambié al Tridngulo (no saben de autismo, es muy programa muy pequeno). Conocid a
Ligia Noboa (Entra a mi Mundo) y también cree que no saben mucho, tienen buenos
programas, pero no tienen el personal adecuado y especializado. Le cobré $350 por
programa TIA que es bueno pero no hay las instalaciones donde aplicarlo. Ligia queria
incluirlo en el Colegio Anderson, pero Mark no estaba listo y mucha gente se quiere

aprovechar porgue los padres estdn desesperados.

12 . . .
Lamentablemente los padres se tomaron mds tiempo del que esperdbamos en contestar y obtendremos los
resultados al poco tiempo de entregado este trabajo por lo que se entregara como un anexo posterior.
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Mark juega con la Tablet, le ha servido sobre todo para ver peliculas, que le gustan
mucho y algunos juegos pero no quiero presionarle con todas las aplicaciones que
existen. En Hellen keller usan pictogramas y cada nino tiene un enfoque diferente. Ahora
estoy trabajando con unas mamds de Hellen Keller para hacer talleres ocupacionales
para jévenes con TEA y en la conformacion de una asociacion avalada y apoyada por
el CONADIS de padres de familia. Creo que algunas personas si se deben haber
beneficiado de bono de discapacidades, pero para mi no ha sido significativo. Por ofro
lado el carnet de CONADIS si ha servido para beneficios en cola, sobretodo porque el
autismo no es una discapacidad que se ve, pero nada mds. Autismo como
discapacitante no discapacitado.

Yo creo que hay que guiarse por la propia intuiciéon, mds alld de todas las terapias
que existen. Estoy haciendo un diplomado de Trastornos del Espectro autista de FLACSO
Argentina de forma virtual, ya que estoy involucrada en grupos de madres vy
asociaciones y tengo la experiencia, pero no toda la teoria.

La relacion con familiares fue y es complicada, yo siento que solo me entienden
mamds con ninos especiales (los demds no entienden el cansancio emocional). No te
colaboran, mi mamd dice que Mark si va a ir a la escuela regular, no quiere aceptar la
realidad. Mi suegra no viene a verlo, excepto que le pida especificamente cuidarlo para
ir rato al cine o algo asi. Muchos de mis familiares piensan que es mi culpa, como mi
hermano que piensa que no le he dado suficientes terapias, pero Mark si ha sido
estimulado, incluso mds que otfros ninos. Yo soy peruana y creo que aqui la gente ha sido
muy conservadora, mis cunados ni siquiera preguntan cémo estd Mark y no solo es que
no saben sino a que a muchos no les importa. Lo que mds me ha servido son los Grupos
de madres que me entienden, hacemos actividades juntas y con nuestros hijos todo el
tiempo, por ejemplo el sdbado tenemos una parrillada, eso es lo mds me ha servido.

No sé qué se puede hacer para que la situacion mejore en Ecuador, creo que ni
siquiera en EEUU saben que hacer, a los ninos con capacidades especiales los tienen
separados de los ninos regulares, dependiendo del nivel del nino lo sacan a las clases

regulares como musica por ejemplo. Lo que pasa es que la mayoria de ninos no se
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pueden incluir, son especiales, por eso no hay como. Yo considero que las terapias no
sirven, sino que es un trabajo integral. Yo trabajo a medio tiempo pero lo hago desde la
casa, la mayor parte de mi tiempo me dedico a Mark y fambién me dedico a mi misma,
para estar bien fisica y emocionalmente, tengo clases de Yoga, hago el diplomado,
cosas de casas y paso con Mark.

Me parece que hay un problema de aceptacion por parte de los padres, hasta a
mi me cuesta, es muy dificil aceptar que tienes un nino con discapacidad. También creo
que hay un problema religioso en Latino América que estd muy ligado, la gente piensa
que ha recibido un castigo o una cruz y no es asi, la gente es muy conservadora. Solo es
algo con lo que te toca vivir, lo mismo que si eres alto, bajo, ojos negros o verdes, tienes

que aprender a vivir con eso.

Comentarios por Internet

Mariuxi Bermidez de Delgadillo (madre de nino autista)

“Hace unos dias lei una carta de una madre de una nina con espectro autista
(Asperger) que le pedia ayuda al Vicepresidente del pais para que hayan verdaderas
escuelas, planteles, con maestros preparados para educar a estos chicos.

Asi como ella, yo también tengo un maravilloso hijo con autismo y el mismo
problema de que la inclusion educativa para estos ninos en ciertas escuelas es deficiente
porgue se piensa errobneamente en el solo hecho de acogerlos en sus instalaciones, y
basta, pero no se preocupan de capacitarse para darles la debida atenciéon. 3De qué
inclusion educativa hablamos en el paise No es un favor o una caridad lo que hacen
unos planteles; los padres pagamos por la educacion de nuestros ninos. Yo he visitado
muchos lugares buscando una verdadera inclusién educativa para mi hijo de 7 anos, y es
en realidad escasa. Hay que esperar un largo cupo en algunas escuelas donde si se ha
visto un cambio positivo con los autistas.

Los autistas son extremadamente inteligentes y hay que buscar su potencial para
poder sacarlos adelante. (...) Las Leyes en el Ecuador lastimosamente no se cumple

porque algunos profesores no tienen idea de lo que significa el autismo y no se interesan
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en capacitarse. Muchos padres nos hemos auto capacitado; sabemos tanto como 1os
profesionales.

Entonces, spor qué esos maestros que tienen vocaciéon no demuestran ese deseo
de querer comprender a estos ninose Las terapias son escasas y costosas. Yo, gracias a
Dios, por el momento puedo pagarlas, pero la situacion en el pais es cada vez mas dificil
y el dinero ya casi no alcanza; squé serd de mi hijo?, 3y qué pasa con los padres que
ganan salario minimo que solo les alcanza para pagar la escuela de sus hijos, pero no las
terapiase¢ Los padres nos hemos reunido intercambiando opiniones entre nosotros,
buscamos especialistas, aprendemos nuevas técnicas, nos damos apoyo, Nos hemos
convertido en hermanos de causa y estamos unidos porque sabemos que el autismo no
es el fin del mundo; es una condicion especial que cada dia afecta a mds chicos. Pero
es hora de crear conciencia en el pais porque mientras mds temprano se obtenga un
diagndstico y una ayuda especializada, se los podrd rescatar e integrarlos a la sociedad.

Las universidades deberian capacitar a los futuros profesionales para que ayuden a estos

ninos y a sus padres.” (Red Dentro y Fuera ESPOL)

FUNDACION MYKAH

Introduccion

Para nuestro proyecto de mercadeo social hemos decidido trabajar con la
Fundacion Mykah. Esta organizacion estd recién empezando, pero estd dirigida por
expertos en el tema y tiene una metodologia interesante, lo que nos permite pensar que
serd una institucion muy fuerte en su drea a largo plazo. A confinuacién haremos un
estudio de su situacion y manejo actual en miras de no solo entender lo que busca, sino

también hacer una campana adecuada para sus necesidades.




Q
L P
Rompecabezas

pon +v pre3a por e/ avtismo

Desarrollo

DATOS HISTORICOS DE LA FUNDACION Y DEL PROYECTO

Con la aplicacion de estadisticas internacionales al Ecuador se asume que alrededor
de 231 735 personas tienen autismo segin el personal de Mykah. Por lo que esta
fundacion nace de la urgencia de desarrollar el mundo del tratamiento del autismo
(Cynthia Borja), lo cual conlleva capacitacion profesional y comunitaria, apoyo a la
familia y a la comunidad, investigacion y concienciacion sobre el desarrollo del frastorno.
Han surgido una serie de problemas a nivel psico-emocional que invaden a toda la
familia cuando uno de sus miembros es autista. Los costos econdmicos muy altos, la
culpabilidad gue genera investigaciones iniciales que imputaban a los padres, lo dificil
que resulta aceptar la presencia del trastorno en los hijos, la falta de informacién y
especialistas confluyen para que la urgencia de atender el mundo del autismo sea aun
mayor.

Mykah y su proyecto de fase inicial “Cenfro de Aftencion y Peritaje para Autfismo y
Desordenes del Desarrollo & Campana Nacional de Concientizacion” pretende asistir e
incluir ninos, adolescentes y adultos con diferentes severidades del trastorno ofreciendo
consultoria, diagndstico, capacitacidn entre ofros.

Mykah nace en el 2011 con la iniciativa de la sicéloga Cynthia Borja (ecuatoriana) y
Norbert Groot (holandés). La fundacién estd inscrita en el MIES y se postula para ser
reconocida por la “Federacion Ecuatoriana Pro Atencion a la Persona con Deficiencia
Mental, Pardlisis Cerebral, Autismo y Sindrome de Down” (FEFPAPDEM). La Fundacion
Mykah tiene como objetivo “promover el desarrollo e integracion de los individuos con
problemas del desarrollo, y realizar servicios asistenciales en materia de educacion,
terapia y recreacion para ninos, ninas, adolescentes, y adultos que presentan problemas
de desarrollo principalmente los de espectro autista.” Sobre este objetivo se ampara el
proyecto de fase inicial antes mencionado y ademds se desarrolla otros proyectos que
viabilicen programas de inclusién e integracion y asistencia para establecer convenios

con organismos gubernamentales y no gubernamentales.
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Objetivos

e Realizar servicios educacionales, terapéuticos, evaluativos, integrales a individuos con
TEA.

e Elaborar, ejecutar y administrar proyectos y campanas para fomentar el conocimiento
en la comunidad TEA.

e Elaborar, promover, y fomentar programas de integracion escolar, laboral, vy
comunitaria.

e Promover, fomentar, y llevar a cabo proyectos de investigaciéon a nivel cientifico y
social.

e Elaborar programas de servicios y servicios de asesoria familiar y asistencia integral a
padres, familiares.

e Establecer convenios de cooperacion de proyectos relacionados con la asistencia a
individuos con TEA asi como alianzas estratégicas con Instituciones afines.

e Formular y presentar ante las autoridades competentes, proyectos y programas
sociales y comunitarios en beneficio de los individuos Trastornos del Espectro Autista,

para poder establecer asi la independencia financiera.

MERCADO ACTUAL

El mercado actual de la fundacion podria parecer limitado, pero debemos
recordar que tiene solo 1 ano de funcionamiento. Estd conformado por 16 ninos y jovenes
de distintos frastornos del desarrollo y a diferentes niveles. Los mismos se dividen en 10
ninos denfro del Centro de Afencion y Peritaje para Autismo y Desordenes del Desarrollo
(CAPADD) que asisten de forma regular todos los dias en la manana. Tienen 3 ninos en el
programa de inclusion a educacién regular y por Ultimo 3 nifos en el programa de
compartir de padres e hijos en las tardes. Los niveles socioecondmicos de los ninos es
variado puesto que fienen opcion de pago completo por la terapia ($300) o la opcidén de

becas por medio de padrinos para aguellos con recursos econdmicos mds limitados.
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Adicionalmente, en su gran mayoria son ninos del norte de Quito por motivos de

ubicacion del Cenfro.

MERCADO POTENCIAL

Mikah se vincula y brinda asistencia a un marco muy amplio de personas sin
embargo aun hay segmentos de la poblacién por cubrir de manera que su mercado
potencial se puede expandir. En primer lugar radica en personas allegadas a familias con
miembros autistas como por ejemplo amigos, profesores etc. para que puedan brindar el
apoyo y comprender a las personas con TEA. En segundo lugar se encuentran los
dirigentes de instituciones educativas que potencialmente podrian abrir las puertas a
personas con TEA. En tercer lugar se encuentran ninos y adolescentes en los cuales se
pueda informar y sembrar bases que permitan comprension, tolerancia, apoyo y en si
valores que los sensibilice. Finalmente un segmento muy importante sin desmerecer a los
demds es el de los futuros padres, es decir las personas que esperan un bebé o que estdn
programando tener hijos y e incluso los que se encuentran en tratamientos de ferfilidad o
procesos de adopcidn. Adicionalmente un mercado potencial es abrir mds centros en
otros sectores para tener un alcance mayor de ayuda sobre todo para aquellos ninos y

padres que les resulta complicado el fransporte.

IMAGEN DE LA FUNDACION Y DE SU COMPETENCIA
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La imagen de la fundacién en cuanto a su logo es limpia, llamativa, moderna y
amigable. Utiliza componentes que representan al autismo como las piezas de
rompecabezas lo que permite identificar el tema en el que frabaja aunque no esté
explicito en el logo. Los colores son adecuados puesto que el azul genera tranquilidad y
confianza vy los colores brillantes simboliza la alegria que generan los ninos con los que
trabajan.

En cuanto a su imagen comunicacional podemos decir que les falta desarrollarlo

mads. Tienen el dominio de www.fundacionmykah.org ya comprado, pero se encuentra

todavia en construccién y por lo pronto solo puedes encontrar el logo y un sistema para
realizar donaciones, pero sin explicar para que serdn utilizadas exactamente. La directora
de la fundacién nos comentd que Panchonet estd donando el desarrollo y disefno de la
pdgina, pero al fratarse de una donacidn no les puede presionar y cree que estard lista

para diciembre de este ano 2012.

Organizacion sin fines de lucro dedicada al trabajo con personas cor
trastornos del desarrolo. Info@fundacionmykah.org

Hasta que la pdgina esté habilitada se manejan por redes sociales, principalmente
Facebook. Su manejo es bueno, tienen informacidn interesante, pero no tiene un manejo

diario. La cantfidad de likes es bueno para empezar hace poco fiempo.

Fundacién

La comparacién con su competencia directa, la fundaciéon “Entra a mi Mundo”
debemos hacerla tomado en cuenta el tiempo de vida de cada una de las instituciones.

Entra a mi Mundo empezd hace casi 7 anos, lo que le ha permitido desarrollar una
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imagen y un posicionamiento mas fuerte y extenso. El logo también es llamativo, claro y
tiene el componente de las piezas de rompecabezas utilizados de una forma distinta que
Mykah.

La pdgina web de Enfra a mi Mundo es muy buena y completa. Tienen
informacion sobre la fundacidn, sobre sus programas, sus campanas y sobre informacion
del autismo en general. Incluso una parte donde los familiares de personas autistas
pueden compartir sus experiencias. Adicionalmente es importante recalcar que ya tienen
un manejo de comunicaciéon externa puesto que hacen campanas como “SUbete a mi
carro por el Autismo” donde venden espacios de una Van dividida en forma de
rompecabezas, que paseard por Quito con los logos de todos las empresas que apoyen
a la causa con el fin de recaudar fondos para la fundacién, lo que les da mucha mds

visibilidad y reconocimiento.

Entra a mi Mundo  Fundacion Entra a mi mundo o liked | | Message % ~

AR ""lf__‘
g o B
- 3 '?]w‘

En Facebook comparte informacion interesante, pero su nUmero de likes no es muy

COCINANDO EN MT

alto comparado con la Fundaciéon Mykah y los anos que tiene en el mercado.

ESTILO DE VIDA DE LOS BENEFICIARIOS

Los beneficiarios de Mikah son familias de clase social baja, media y media alta.
Algunos de ellos viven aislados del resto de sus familiares por la falta de aceptaciéon del
autismo en sus hijos. Estas familias son de padres adultos que se encuentran entre los 28 a
50 anos de edad y quienes confian sus hijos en Mikah porque trabajan (ambos padres)

para poder solventar gastos de terapias, servicios médicos, medicacién etc. que

requieren las personas con TEA.
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Por ofro lado los padres de familia de personas con TEA viven como eternos
investigadores y estudiantes porque buscan incansablemente tratamientos mejores para
el autismo. Las personas que poseen mdas recursos cuentan con apoyo sicolégico externo
al de la Fundacion Mikah. La mayoria de padres poseen estudios superiores y frabajos
estables. En cuanto a las personas con el trastorno del espectro autista de Mykah, ellos
tiene desde 4 anos el menor, y el mayor tiene entre 20 a 23 anos de edad. Uno de sus
beneficiarios que tiene 12 anos es el que presenta el cuadro mds grave porque tiene
ataques de epilepsia y agresividad. También hay ninos con sintomas o caracteristicas

poco notables o identificables a simple vista.

PRESUPUESTO

El presupuesto de la Fundacién es ajustado, mds aun al ser su primer ano de
funcionamiento. Tienen una donacidén alta de una fundacién holandesa que cubre $100
mensuales por cada nino ayudado, mds las pensiones representativas que los
beneficiarios pagan, sin embargo, el déficit sigue siendo alto, sobre todo por el costo que
tienen los terapistas que trabajan directamente con los ninos.

El presupuesto que presentamos a continuacion fue proveido por la directora de la
Fundacion, Cynthia Borja. Estd un poco desactualizado y tiene componentes no vdlidos
como la compra de un terreno en Naydn, que nos comentd que era un proyecto inicial,
pero que ahora prefieren tener varios centros mdas pequenos ubicados en diversos
sectores para asi llegar a la mayor cantidad de gente posible, lo que significaria una

distribucidon de costos diferente.

2011-2012 2012-2013
COSTOS

Personal CAPADD y Camapana

Cynthia Borja 9.000 9.000
Norbert Groot 9.000 9.000
Martine Delfos (1 visita anual) 2,000 2,000
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Terreno de 2,000 mts en Nayon

Terapistas 25,200 (3 terapistas) 42,000 (5 terapistas)
Voluntarios 1,200 2,400
Administrador 5,000 5,000

Contador 1,000 1,500

Mensajero 3.600 3.600

Subtotal 56,000 74,500

Facilidades

200,000

0

Construccion de facilidades

100,000 (fase 1, 200 mts)

50,000 (fase expansidon de
100 mts)

Computadoras completas

(monitor, teclado, etc.)

Alquiler de facilidades (mas 18,000 0
grandes a las actuales) durante el

proceso de adquisiciéon y

construccioén (1 ano).

Aguaq, luz, teléfono, gas, internet 2,000 2,500
Mantenimiento de infraestructura 1,800 (alquiler) 1,000
Subtotal 321,800 53,500

1,500 (3 unidades)

1,000 (2 unidades)

inalambrica

Laptops 1,500 (2 unidades) 650 (1 unidad)
Proyector 800 (1 unidad) 800 (1 unidad)
Pizarra tiza liquidas 130 (2 unidades) 65 (1 unidad)
Corchos 100 0
Fotocopiadora/Impresora 870 0

Sistema de comunicacién 500 0
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gruesaq, aula (ver anexo 7.5)

Juegos de exteriores (marca ITM) 1,240 (set con 0
columpios)
Equipos varios motricidad fina y 2,952.78 0

Suministros y Utiles

Escritorios 1,000 (2 unidades 400 (2 unidades
gerenciales, 4 econémicas)
econdmicas)

Sillas 1,000 (2 unidades 300 (2 unidades
gerenciales, 4 unidades econdmicas)
econdmicas)

Subtotal 10,692.78 3,215

Diseno, Material, y Publicidad

Campana y Marcha

Utiles de aula (Anexo 8.4) 555.38 232.52
Suministros de oficina (Anexo 8.5) 551.54 117.39
Subtotal 1,106.92 349.91

Pension promedio $300 mensual

Disefo e tripticos informativos 500 500
Publicidad radial 1,500 1,500
Publicidad medios impresos 3,000 3,000
Campaiia correo electrénico 350 350
Impresion afiches y volantes 1,000 1,000
Subtotal 6,350 6,350
TOTAL 395,949.70 137,914.91

Ano 1
INGRESOS
33,000 (10 personas)

66,000 (20 personas)
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por chico

Fondo Liliane ($100 mensual por 11,000 (10 personas) 22,000 (20 personas)
persona ayudada, donacién de

Holanda))

Total 44,000 88,000

TOTAL 351,949.70 49,914.91

Nota: De no adquirir terreno y 51,949.70 23,914.91

facilidades, y teniendo que pagar
alquiler ambos anos (monto ya

incluido previamente para ano 1)

*Nota, por falta de presupuesto, muchos de los items indicados en el aino lectivo 2011-
2012 no pudieron ser adquiridos (ej., alquiler, juegos infantiles, pagos de servicios
profesionales, etc.), y deben transferirse al 2012-2013. Por ende, a continuacion se
aumenta el déficit 2011-2012 y se disminuye el déficit 2011-2012.

Plan cobertura déficit

2011-2012 2012-2013 ‘
Deficit aproximado 10,000 60,000
2 eventos de recaudacion de 2,500 (solo 1 evento) 6,000
fondos, Julio y Diciembre
Donaciones de necesidades 1,000 3.000
varias, que eliminan costos
indicados arriba
Donaciones de compaiiias e 500 30,000
individuos varios
DEFICIT 6,000 21,000
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES INVESTIGACION

El autismo es un trastorno muy interesante y que afecta de forma distinta a cada
persona. El poco estudiado, pero se estd convirtiendo en un tema mds conocido cada
vez. Es importante el apoyo e informacién que puedan obtener los padres y familiares al
respecto y vemos que a nivel internacional se estdn dando. En base a este estudio
podemos asumir que si los niveles de andlisis a nivel internacional son tan pocos en el
Ecuador son menos aun, lo que nos lleva a un mayor interés por estudiarlo a nivel
nacional.

La situacion en el Ecuador en cuanto al autismo es primitiva y falta mucha
investigacion y concientizacion. El hecho de que no existan datos nos abre una puerta a
realizar tfrabajos en este tema, ya que si el dato de 1 nino por cada 144 es real, es un dato
alarmante, significaria que cada uno de nosotros deberia conocer al menos una persona
con autismo. Algo sorprendente es que a pesar de esta falta de informacion existen
varios centros que tratan el tema, aunque solo se encuentran ubicados en las ciudades
mas grandes del pais. Al principio no pensamos encontrar 10 fundaciones, pero si existen
lugares a los cuales acudir en caso de encontrarse dentfro del TEA.

Creemos que el problema se encuentra mds en el diagndstico puesto que cada
nino tiene capacidades y sinfomas especificos y en el Ecuador son pocos los que pueden
diagnosticarlo. Una vez dado un diagndstico se vuelve complicado encontrar un centro y
un programa que realmente convenza a los padres por lo que empieza un vigje sin fin por
tratar el autismo de sus hijos y lograr una mejora, por lo tanto los padres optan por
capacitarse ellos mismos para asi utilizar los métodos con los que ellos se sientan Mmds
coémodos. Una vez mds surge el problema que el Ecuador no hay este tipo de
capacitaciones por lo que deben hacerlo en el exterior. La situacidn descrita
anteriormente también significa un alto costo de diagndstico, tratamiento y seguimiento
por lo que se convierte en una situacion aun mas dificil para la mayoria de los

ecuatorianos.
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Como recomendacidén podemos decir que para hacer una campana de
comunicacion sobre autismo se debe trabajar de forma multidisciplinaria, buscando que
no solo los afectados, sino todos los especialistas también, estén incluidos en ser parte de
la soluciéon y tratamiento del autismo. Ademds que es urgente que la comunidad en
general aprenda y entienda lo que es el TEA vy asi eliminar los tabus, resistencia y
verglenza que existe con respecto al tema.

En cuanto a la fundacion que elegimos, Mykah, consideramos que se encuentra
en buen camino a pesar del poco tiempo de funcionamiento. Estd construida de una
forma que le da el sustento para seguir trabajando muchos anos mdas y a ser un tema y
una institucién necesaria en el Ecuador, creemos que tendrd mucho éxito.

Como recomendaciones diriamos que saquen su pdgina web lo antes posible y
qgue sea manejada con informacién completa y veraz, puesto que es uno de los
principales componentes que buscan los padres con ninos autistas. Recomendariamos un
mejor uso de Facebook, buscando que mds gente se una a su fan page y que sea
manejada de forma constante para lograr recordacidén en la gente. Ofra
recomendacion es que continlen con su programa de centros distribuidos por zonas ya
gue ahi hay muchas oportunidades de crecimiento y de ayudar a mds personas de una
forma mds eficiente. Por Ultimo que no dejen de hacer proyectos que busquen cubrir el
déficit presupuestario que tienen sino que lo hagan por medio de uno de sus objetivos
principales que es concientizar al Ecuador sobre la realidad del autismo y lo importante

que es saber conocerlo, reconocerlo y entenderlo.
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CAMPANA ROMPECABEZAS

Nombre de la campana: ROMPECABEZAS

Relacién con el lazo de sensibilizacion internacional sobre el autismo. El lazo estd
conformado por piezas de rompecabezas ya que el autismo es un mundo en
constfruccion en el que todavia hay muchas piezas por poner. Los acercamientos entre
diversos dmbitos son muy distintos y adicionalmente cada nino es un rompecabezas que

descubrir.

Slogan: Pon tu pieza por el Autismo

Una vez mas, jugando con el rompecabezas, proponemos a la gente poner su granito de

arena pero de la forma en que el mundo autista lo haria con piezas de rompecabezas.

Logo de la campana

9
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PRODUCTO DE ROMPECABEZAS

El producto por el que optamos en la campana son audifonos. Hemos relacionado

los audifonos con el autismo ya que cuando los usamos de laguna manera “entramos en
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nuestro propio mundo” y podrian suceder algunas de las caracteristicas que tienen las
personas con Trastornos de Espectro Autista como por ejemplo parecer distraidos, no
hacer caso a su nombre, no sostener contacto visual o mostrarse aislados de los demads.
Para informar a las personas que adquirieron los audifonos los pusimos en unas
cajitas disenadas de forma llamativa, explicando la relacion de los audifonos con el
autismo y el contacto de Facebook de la fundacion Mykah por si desean mdas
informacion o quieren apoyar. Otro aspecto en la caja de los audifonos fue que a uno de
los lados se dispuso un espacio para personalizarlos y escribir el nombre de cada uno
expresando que ha puesto su pieza en el rompecabezas del autismo. El valor de los

audifonos fue de $5.

ACTIVISMO DE ROMPECABEZAS

El martes 11 de diciembre de 2012 se llevd a cabo el evento *Juntemos las manos por
la inclusion”. Esta iniciativa fue promovida por 4 de grupos de la clase de Mercadeo
Social y contd con el aval de la Vicepresidencia de la Republica. Tuvimos una reunion

con personas de la Vicepresidencia a quienes les interesé mucho apoyar nuestras
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campanas ya que las cuatro estaban dirigidas a temas considerados como
discapacidades en el Ecuador. El encuentro buscd recordar a la sociedad quitena que
estamos unidos por sobre nuestras diferencias. Tomo lugar en la Cruz del Papa (Parque La
Carolina) a las 11:30 am. Asistieron mds de 50 ninos, los cuales empaparon sus mManos con
pinfura y las plasmaron sobre un lazo de tela gigante, “el primer lazo de la inclusion del
Ecuador”. La idea del primer lazo por la inclusion salié a partir del lazo del autismo con el

que trabaja nuestra campana. Este fue el logo que utilizamos:

Junkemos las Manos
por la Inclusion

Asistieron ninos con vy sin discapacidades, entre ellos se encontraban cuatro ninos
con autismo de la Fundacidon Mykah, los cuales pintaron con entusiasmo la tela con
manos Yy pies. Este evento fue parte del proyecto de la Vicepresidencia “Ferias Ludicas
Inclusivas — Juguemos sin barreras”. La Vicepresidencia obsequid pelotas y paraguas para

colorear a los ninos, y camisetas a los organizadores y a los voluntarios de la campana.

“Juntemos las manos por la inclusion” acogié a cuatro causas de inclusién social:

e “Rompecabezas’: ninos con autismo, Fundacién Mykah.

e "“Piensa diferente”: ninos con problemas neuroldgicos, Fundacion TRIADA.

e “Risuenos”: ninos con labio leporino y paladar hendido, el Hospital del Dia Nifos de la

Mano de Maria.
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e ‘"“Protege el Cristal”: ninos con huesos de cristal, Fundacién Ecuatoriana de

Osteogénesis Imperfecta (FEOI).

El objetivo principal que se quiso lograr con el activismo y la campana fue incidir en la
sociedad y especialmente en las entidades educativas, de modo que adapten sus
programas para la inclusion de ninos con discapacidad. Adicionalmente se hizo un
trabajo con medios que asistieron al evento. Se envid una postal de expectativa y un
boletin de prensa con la informacion. Después del evento también se realizd actividad

de pos difusion.

EVENTO DE ROMPECABEZAS

El evento que realizamos como parte de la campana fue un Taller sobre Autismo en la
Universidad San Francisco el martes 11 y miércoles 12 de diciembre. Tuvimos la
participacion de Norbert Groot, especialista en autismo, Cynthia Borja, especialista en
autismo y directora de la fundacién y de Astrid Dupret, sicoanalista y especialista en
autismo. Asistieron 18 personas que formaron una mesa de didlogo desde aspectos
académicos y familiares de acuerdo a su realidad.

El primer dia se tratd temas de conducta de ninos con trastornos del espectro autista y
el segundo dia se generd un debate entre los mitos del autismo desde el aspecto neuro-
sicolégico vy el sicoanalitico que difieren de muchas maneras. A los asistentes se les
entregd un certificado de asistencia.

Para su difusion se utilizd medios digitales, carteleras de la USFQ, asistencia a otros

seminarios, carteleras de empresas direccionadas a padres de familia y ninos y mailing a

médicos de la Novaclinica y Hospital de los Valles, a estudiantes de sicologia de la USFQ y
UDLA y a los miembros de IDEA.

A £




&

Rompecabezas

pontv prega por el avtismo
BTL DE ROMPECABEZAS

El BTL de la campana estuvo basado en el logo de la campana y su hombre.
Estuvimos el sdbado 15 y domingo 16 en el Bazar “El Zoco” en el parqueadero de la
Iglesia de Cumbayd. El BTL constd en invitar a los visitantes del bazar a conocer
brevemente sobre el autismo y poner una pieza de rompecabezas con su nombre en un
lazo de cartdén de 1.80 x 1.50 metros para completar el simbolo infernacional del autismo
que se encuentra en el logo de nuestra campana. De esta manera no solo sensibilizamos
a los presentes sobre la causa sino que los involucramos con la temdtica de nuestra

campana. Este es el diseno que se ufilizo:

"‘\
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CAMPANA DE FACEBOOK ROMPECABEZAS

En esta seccion decidimos utilizar la fan page existente de la fundacién Mykah
para comunicar nuestras actividades y actualizaciones. La intenciéon de no crear una

pdgina propia de la campana se debid a que buscadbamos aumentar el movimiento de
la pdgina actual y aumentar los “likes” de la misma.

Insights See all

Il ‘Your Posts Talking About This |l Reach

L 2 s 8®

OTRAS ACTIVIDADES:

Entre otras actividades que se realizaron estuvieron la asistencia a un Taller de
CONADIS sobre el la inclusion laboral de personas con discapacidades en el que tuvimos

la oportunidad de presentar nuestra campana e invitar al taller y al activismo.

Adicionalmente, realizamos gestion de medios y estuvimos presentes en los
siguientes:
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Radio

eRadio Catdlica, Club de amigos de Jesus - 7/12/12
eRadio Catdlica, Noticiero de la mafiana - 10/12/12
eRadio Rumba, Sinestesia - 15/12/12

*Radio Sonorama

Television
eGama TV
*RTS

Prensa escrita

eAula Magna, articulo 1/3 pag. - 18/12/20212
*E|l Comercio

RESULTADOS

Logros Académicos

Como personas, ha sido maravilloso tener la oportunidad de aprender y sentirnos
parte del mundo del autismo. Desde que se abrieron las puertas de la fundaciéon Mykah y
pudimos tener un acercamiento y contacto con los ninos de la fundaciéon se generd una
empatia y un verdadero compromiso por trabajar por la causa y por la fundacion.
Logramos ser cautivas del mundo del autismo porque desarrollamos pasion por el fema.
Logramos sumergirnos y empaparnos de conceptos y feorias hasta entender
completamente el tema. Tras una minuciosa investigacidén logramos encapsular la
esencia del autismo para poder proyectarla en una campana que brinde oportunidades,
un mayor espacio y sobretodo voz a familiares que sencillamente se sienten solos en el

incierto mundo del autismo.
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Como comunicadoras pudimos proyectar la esencia del autismo en la Campana
Rompecabezas. Indudablemente tuvimos que aplicar todo lo aprendido a lo largo de la
carrera desde relaciones publicas hasta eventos, cada clase y cada retroalimentacion
que los profesores nos brindaron fue lo que hizo de Rompecabezas una campana
infegral. Logramos entender vy llevar una relacién conjunta a nuestro cliente: Mykah.
Convertimos debilidades en fortalezas y pese a la limitacién econdmica y el tiempo en
confra pudimos llegar con nuestro mensaje a muchas familias, ninos y personas

totalmente ajenas al tema pero dvidas por aprender y ayudar.

A nivel profesional logramos implementar la campana bajo mucha presion pero
cumpliendo las expectativas. Comprendimos la necesidad de mantener una relaciéon a
fin enfre el cliente y entre el equipo de trabajo; y ademdas, lo fundamental de generar

una conexién muy profunda por la causa por la que se trabaja.

Logros Sociales

En el dmbito social los logros mds enriqguecedores fueron informar a ninos sin
discapacidades sobre el autismo. Acudimos a una entrevista en radio Catdlica donde
Erick con discapacidades fisicas nos brindd un amplio espacio en su programa infantil en
la que los ninos llamaban y nos escuchaban. Por ofro lado, logramos llegar al Conadis y
al Fepapdem. De hecho, Liliana de Rudich nos permitid participar en un conversatorio
realizado en el Conadis y promover nuestra campana en el nicho exacto ya que 1os
asistentes fueron personas con discapacidades mentales, familiares de personas autistas

y profesionales que trabajan en fundaciones y centros de asistencia especializada.

Pudimos captar atencién de los publicos e incluso hacer que ellos generen empatia por

el tema hasta el punto que llamaban personas a nuestros nimeros de teléfono
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personales para informarse sobre las actividades de nuestra campana e incluso nos

solicitaron realizar otro taller.

Con la asistencia de los medios a “Juntemos las manos por la inclusion™ brindamos un
espacio Mykah, a sus ninos que nos honraron con su participacion y a sus voluntarios que
con mucho entusiasmo nos brindaron su apoyo.

En cuanto a la recoleccién de fondos y sensibilizacion de la fundacién tuvo mucha fuerza
en "El Zoco” bazar navideno que se llevd a cabo el Cumbayd. Ahi se logré despertar el
interés de las personas y motivarlas a poner su pieza por el autismo comprando los
audifonos, también fueron parte del rompecabezas que uno a uno se fue completando.
Adicionalmente con la campana realiza en Facebook y con el BTL, ampliamos le
conocimiento sobre la fundacidon y sus actividades que podrian generar alianzas

estratégicas en el futuro.

Logros Econémicos

Cabe destacarse que con la venta del producto de Rompecabezas se pudo visitar
muchos lugares de la ciudad a la que no se creyd poder llegar inicialmente. Es asi que de
norte a sur y hasta en La Asambleaq, las personas pueden ahora disfrutar de sus audifonos
y recordar el apoyo a una gran causa. Con respecto a los logros econdmicos que
alcanzamos con Rompecabezas cabe mencionarse que se fijd como objetivo vender
400 audifonos con lo cual se planed obtener $ 2000. A continuacion presentamos un

cuadro de lo invertido vy lo que se dard a la fundacidn.
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Inversidn:
Articulo Monto

Audifonos $350,00
Empaques $190,00
Material BTL $55,00
Coffee break $15,00
Diseno $100,00
Papeleria (Auspicio GOBE) $0,00

$710,00

Al momento se han vendido 260 audifonos y faltan 140 por hacerlo. Proponemos entregar

el dinero completo en la fundacion después de terminar de vender todos los audifonos

realizando un festejo por navidad. Por lo que el monto que se enfregard a la fundacion
serd de $1200.
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