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Pintemos de azul todos los dias

Texto e infografia:
Monica Sardifia Molina

Que la Asamblea General de las Nacio-
nes Unidas haya designado el 2 de abril
como Dia Mundial de Concienciacion sobre
el Autismo, no limita a una fecha o jornada
especifica el imperativo de pensar, hablary
actuar sobre el trastorno del espectro autis-
ta (TEA) y la neurodiversidad en general.

Todos los dias miles de nifios se sienten
diferentes, les cuesta comunicarse con
otras personas y COnvivir en un entorno
que, a menudo, se vuelve hostil frente a
sus caracteristicas y necesidades. Todos
los dias miles de familias se enfrentan a un
diagndstico para el que no estaban prepa-
radas, desconocen cémo ayudar a su hijo,
y sufren por la discriminacion y la falta de
empatia provenientes de una sociedad a
la que le resulta méds cémodo estigmatizar
que comprender y aceptar las diferencias.

Pero también todos los dias cientos de
especialistas trabajan para despejar incdg-
nitas, transmitir conocimientos, ofrecer
herramientas y allanar el camino hacia
una vida digna. Y cada vez mas espacios
abren puertas, manos y corazones en un
esfuerzo colectivo por la inclusion.

Hace apenas unos meses la Dra. Beatriz
Aday Vila, especialista en Psiquiatria In-
fantil, asumié la coordinacion del Proyecto
de autismo en la provincia, y ya su voz
devela la conviccion y sensibilidad de una
aliada con décadas de experiencia.

Sin danimos de dictar un tratado médico,
define el autismo como una tendencia a
encerrarse en si mismo. «Es el nifio que
se aisla en su propio mundo, que vemos
alejado de la realidad». Este conjunto de
trastornos neuroldgicos y del desarrollo
afectan la comunicacién, la interaccién
social y el comportamiento, pero no se
deriva de una unica causa.

«Existen factores ambientales, genéti-
cos, cromosomicos, psicolégicos, socia-
les, familiares, y se habla también de la
incidencia del uso indiscriminado de las
tecnologias en edades muy tempranas. La
exposicion excesiva a las pantallas tiene
una influencia sobre el sistema nervioso,
ya que recibe una cantidad de informacién
que el cerebro atn no es capaz de procesar
y, por tanto, el menor detiene su desarro-
llo. Hay un freno de los procesos propios
del pensamiento, de la concentracion, de
la atencién», detallé la doctora.

La especialista apunta que el TEA se
manifiesta de formas diversas, por lo cual
varian el grado de afectaciéon —incluso,
de la capacidad intelectual—y el pronés-
tico. Para emitir el diagndstico se tiene en
cuenta la interaccidn, la comunicacion, las
estereotipias (movimientos repetitivos sin
un fin determinado), entre otros criterios.

«El autismo resulta mas frecuente en
el sexo masculino, aunque con mejor
prondstico que en el femenino. Las edades
varian, pero ha habido un alza en el reco-
nocimiento tardio de esta patologia, por lo
que resulta mds compleja la evaluacién y
atencién», advirtid.

En cuanto a la prevalencia, datos de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
exponen que, en 2021, aproximadamente
1 de cada 127 personas tenia autismo, pero
numerosos estudios han develado cifras
mayores. La Dra. Aday Vila cuenta mas de
270 pacientes en atencion en Villa Clara,
muchos de los cuales se encuentran en
seguimiento, sin un diagnéstico concluido.

LA CASITA AZUL

Hace varios afios el proyecto interna-
cional MediCuba Suiza permitié indepen-
dizar el area de atencién del autismo de
otras instalaciones de Salud Mental del
hospital pediatrico Provincial José Luis
Miranda, en Santa Clara, y contar alli con

Adolescentes con autismo, padres y especialistas de la consulta provincial, se
reunieron en las instalaciones de SURL Biobel Moda y Belleza para debatir sobre
el uso sano de las tecnologias. (Foto: Cortesia de SURL Biobel Moda y Belleza)

locales para consultas y terapias, un salén
de espera y un espacio al aire libre.

«La casita —como la llamamos— fun-
ciona de lunes a viernes, con actividades
planificadas que se extienden a la Clinica
del Adolescente. El equipo multidiscipli-
nario estd integrado por tres psiquiatras
infantiles al frente de las consultas, que
también brindan atencién en las dreas de
salud de todos los municipios villaclare-
fios, y profesionales de psicologia, terapia
ocupacional, genética, neurologia, endo-
crinologia, logofoniatria y gastroenterolo-
gla», precisa la coordinadora del Proyecto
de autismo en la provincia.

Acorde con la variabilidad inherente
al TEA, resultan diversos los motivos por
los cuales llegan nifios y adolescentes a la
consulta de autismo: remitidos por pediatras,
neurdlogos, genetistas, psiquiatras y psicélo-
gos; por interés de psicopedagogos y logo-
pedas de las escuelas donde estudian, y por
preocupacion de algin familiar que ya conoce
de la existencia de la consulta. «También han
llegado pacientes por remisién de la comisién
de reclutamiento del servicio militar. Este ya
es un diagndstico bastante tardio», acoto.

Las consultas se dividen en casos nue-
vos y de seguimiento. En cuanto a los nifios
mas pequefios, aclara que, aunque se apre-
cien manifestaciones de TEA, no se emite
un diagndstico hasta los cinco afios de
edad. «Antes se agotan todos los métodos,
se brindan muchas orientaciones y desde
el primer momento se remiten a terapia».
Por otra parte, con aquellos pacientes a
los que se les detecta en edades tardias
—muchas veces, en la adolescencia—, se
sigue el mismo protocolo: se reciben como
un caso nuevo, se les indican los estudios
complementarios y generalmente se ana-
lizan en la comision (reunién mensual del
equipo multidisciplinario).

«Se ha visto un incremento de los casos,
sobre todo, a partir de 2019, y se ha logra-
do el diagndstico en edades mds tempra-
nas, porque ya hay cierto conocimiento
de esta patologia. Los padres se acercan
cuando ven que su hijo no adquiere el
lenguaje, tiene dificultades en la relacion
con otros nifios o manifiesta estereotipia.
Estas caracteristicas estdn mas expuestas;
mamad y papa las identifican y acuden un
poco antes al servicio», refirid.

Particular importancia concede la doc-
tora a la relacion con la familia. De hecho,
el menor siempre va acompaiado por el
familiar o tutor legal, y entre las actividades
planificadas destacan talleres para padres,
que se agrupan de manera intencional para
compartir vivencias similares. También
existe un vinculo cercano con la escuela,

pues se necesita una caracterizacion psico-
pedagdgica del escolar y, a su vez, se emiten
orientaciones para la atencion diferenciada
a necesidades especificas. Incluso, en oca-
siones se solicita la presencia de educadores
en consulta, para dotarlos de herramientas
que la mayoria desconoce.

EN UN MUNDO DE COLORES

«En mi poquitisima experiencia he podi-
do constatar que la sociedad no tiene total
conciencia de qué significa padecer un
trastorno de salud mental, sea cual sea. No
se le atribuye la misma importancia que a
otras enfermedades.

«A las personas con caracteristicas tipi-

{QUE DICE LA OMS
SOBRE EL AUTISMO?

También denominado
trastorno del
autista (TEA), agrupa un
conjunto diverso de
afecciones relacionadas
con el desarrollo del
cerebro.

En aras de una
accesibilidad, inclusividad y
apoyo, la atencién a las

nas con autismo debe ir
acom da de medidas en el
a comunitario y social.
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cas, gran parte de la poblacion las estigma-
tiza. Existe un poco mas de sensibilidad en
el caso del autismo y de los trastornos del
neurodesarrollo; pero, generalmente, no
hay empatia. Falta capacidad para ponerse
en el lugar, por ejemplo, de los padres, que
estan agotados, no solo de lidiar con un
problema médico, sino también de luchar
con quienes sefialan a su hijo. Seria im-
portante darles salida a estos temas, abrir
mas espacios, coordinar mds actividades,
psicoeducar. Tenemos mucho que apren-
der como sociedad en sentido general»,
aseverd la psiquiatra infantil Beatriz Aday
Vila.

En varias oportunidades el centro cul-
tural santaclarefio El Mejunje ha dedica-
do la segunda jornada de abril a nifios y
adolescentes con autismo y sus familias,

y también lo hace la Sociedad Uniperso-
nal de Responsabilidad Limitada (SURL)
Biobel Moda y Belleza.

«Es parte de nuestro objeto social aten-
der a determinados grupos de personas de
la comunidad. Lo hacemos con el Hogar
de Ancianos N.c 4, con las mujeres que
viven con cancer de mama, y es la tercera
vez que realizamos este tipo de actividad
donde reunimos a nifios que viven con
esta condicién del espectro autista. Nos
comunicamos con la consulta provincial
de Psiquiatria; ellos hacen la seleccion y
propiciamos un intercambio. El animo
es ofrecer un espacio para que padres o
tutores, especialistas y nifios conversen,
en esta ocasion, sobre las nuevas tecnolo-
gias», expuso Misladys Zamora, represen-
tante de la SURL Biobel Moda y Belleza.

«Vinculamos otros emprendimientos,
como el Rancho Don Felipe y el restau-
rante Don Pedro, que colaboran para una
especie de brindis que realizamos al final
de cada encuentro, con el mismo dnimo,
que se mantenga el espacio, que se repita,
y que se sienta que también los emprendi-
mientos estan en funcién de la comunidad.
Creo que es fundamental, si hablamos
de potenciar la municipalidad, que los
gobiernos locales se auxilien de pequefios
negocios para llegar a todos los grupos
vulnerables. Ha ocurrido como iniciativa,
pero me parece muy prudente organizarlo
mejor», concluyo.

En el propio encuentro, conocimos a
Kevin Pérez Benitez, un adolescente de 16
afios que estudia en el preuniversitario Ca-
pitan Roberto Rodriguez, en Santa Clara.
Asistia por primera vez a este tipo de acti-
vidad y le parecid interesante el tema a de-
batir, porque aspira a cursar la carrera de
Cibernética. «Mis notas son buenas, tengo
promedios altos. Cerré décimo grado con
99.63. En secundaria también me fue
muy bien y en onceno casi todas mis notas
son de 100 o superiores a 99. Me gusta la
matematica, la programacion, todo lo que
tenga que ver con niimeros», confeso.

Belkis Torres Hecheverria, madre de
Raudel Monteagudo, diagnosticado con
autismo desde los cuatro afios, agradece
todas las iniciativas como esta.

«Los especialistas nos dijeron: “Son
nifios cuadrados en un mundo de circulos.
Hay que aceptarlos”. Para ello tenemos que
conocer qué es el autismo, cémo los pode-
mos ayudar, insertarlos en la sociedad sin
lastimarlos. Actividades como esta ayudan
mucho, no solo a los nifios, también a los
padres. Como dijo la doctora: “No es mi
problema, es el problema nuestro”.

«Pienso que se debe hablar un poco
mas de autismo: los padres con sus hijos,
explicarles que, aunque los nifios autistas
no tengan la capacidad para jugar, para
interactuar con otros nifios, no los deben
rechazar, porque todos sufren eso, como
nosotros los padres. Tenemos que ayudar-
los. Ellos lo merecen, porque son maravi-
llosos».





