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RESUMEN EJECUTIVO

La presente propuesta pretende ofrecer un conjunto de bases para la construccién de una politica
publica para la atencién del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Colombia. Nace desde la necesidad de
garantizar los derechos fundamentales de salud y educacidn a una poblacién vulnerable con cada vez mayor
indice de prevalencia y que, en el pais, usando estimados conservadores, puede tener mds de un millén de

individuos.

La brecha se encuentra en que, aunque hay quien afirme que ya se cuentan con herramientas legales y
politicas suficientes, la experiencia de las personas con TEA y de sus familias tiende a demostrar lo contrario, es
decir, el sistema no sdlo no protege, sino que activamente discrimina a las personas con trastorno del espectro

autista, impidiéndoles algunas acomodaciones que garantizarian que la condicion fuese mas llevadera.

Del mismo modo, la propuesta observa las experiencias de otros paises, incluyendo Estados Unidos,
Espana, y Nueva Zelanda; con tres enfoques diferentes, que pretenden atender las necesidades de la

comunidad de maneras distintas, cada cual mas adaptada a su entorno.

Ante la perspectiva de la viabilidad de la presentacidon y ejecucidn de una politica publica holistica que
atienda las personas con TEA y su entorno, las proteja e integre, es importante recordar que las tasas de
deteccidn y diagndstico a nivel global estan en aumento, y que si bien es cierto los estimados conservadores
hablan de un millédn de personas con TEA en Colombia, un estimado mas reciente arroja cifras de hasta unoy

medio, lo que genera viabilidad suficiente para que sea tenido en cuenta en la agenda publica y politica.

Finalmente, se entregan propuestas para la atencion de los diferentes problemas identificados mediante la

revisidn de literatura y la conversacion con la comunidad TEA.



INTRODUCCION

Definicion:

El Trastorno del Espectro Autista, TEA, es de acuerdo con el Acuerdo Distrital 098 de 2023 del Concejo de
Medellin, “una condicidn asociada al neurodesarrollo. Esto implica que las personas perciben los estimulos
sensoriales con mas o con menos intensidad. Lo que implica que en las actividades cotidianas tengan una
participacién y desempefio Unico. Por lo tanto, requieren ser comprendidos y orientados por expertos en

Neurodesarrollo e Integracion Sensorial, suefio y/o alimentacién”(p3).

Por su parte, el (DSM-5), Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (2014), el manual
de psicologia mds completo y reconocido en su area, define el autismo como “Deficiencias persistentes en la
comunicacién social y en la interaccidn social en diversos contextos. La gravedad se basa en deterioros de la
comunicacion social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos de comportamiento, intereses

o actividades”(p28-33).

Finalmente, la Clasificacidn Internacional de Enfermedades de la Organizacion de las Naciones Unidas
(Organizacion Mundial de la Salud), lo define de la siguiente manera: “Se caracteriza por déficits persistentes en
la capacidad de iniciar y sostener la interaccidn social reciproca y la comunicacién social, y por un rango de

patrones comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles”.

Es importante aclarar que se habla de un espectro en tanto el DSM-V tiene tres clasificaciones segun la
sintomatologia y caracteristicas presentadas, siendo el grado 1 “Necesita ayuda”, el 2 “Necesita ayuda notable”

y el 3 “Necesita ayuda muy notable”. Las siguientes son las caracteristicas recogidas en el DSM-V

“Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccidn social en diversos contextos,

manifestado por lo siguiente:

] Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo, desde un acercamiento
social anormal y fracaso de la conversacidon normal en ambos sentidos, pasando por la disminucién en

intereses, emociones, o afectos compartidos hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.



] Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccién social
varian, por ejemplo, desde una comunicacién verbal y no verbal poco integrada pasando por anomalias del
contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta
total de expresion facial y comunicacion no verbal.

ol Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensidn de las relaciones, varian, por
ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos sociales pasando por

dificultades

Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se manifiestan en dos o

mas de los siguientes puntos:

= Movimientos, utilizacién de objetos o habla estereotipados o repetitivos (P.ej., estereotipias
motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas)

] Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal o no verbal (P.ej., gran angustia frente a cambios pequefios, dificultades con las
transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de

comer los mismos alimentos cada dia).

. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés
(P.ej., fuerte apego o preocupacion por objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o
perseverantes).

] Hiper- o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos sensoriales
del entorno (p.ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas
especificos, olfateo o palpacidn excesiva de objetos, fascinacién visual por las luces o el movimiento).

Los sintomas han de estar presente en las primeras fases del periodo de desarrollo (pueden no
manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las cargas limitadas, o pueden estar

enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).



Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral, u otras areas importantes

del funcionamiento habitual.

Nota: A los pacientes con un diagndstico bien establecido seguiin el DSM-IV de trastorno autista,
enfermedad de Asperger, o trastorno generalizado del desarrollo no especificado de otro modo, se les

aplicara el diagndstico de trastorno del espectro autista.

De acuerdo a las cifras del Centre for Disease Control (CDC) (Centro de control para las enfermedades) de
Estados Unidos, aproximadamente un 3% de la poblacidn presenta trastorno del espectro autista, con la cifra
siendo superior en las poblaciones hispanas y afroamericanas. Eso implica que en Colombia, la prevalencia del

TEA puede ser superior a la prevalencia en EEUU.

Ahora bien, un 3% de la poblacién colombiana es, aproximadamente, un 3% de 50 millones de
personas, es decir, casi un millén y medio de colombianos puede presentar TEA, asumiendo una prevalencia
baja del mismo, y casi 2 millones si se asume una prevalencia mayor. Aunque estas cifras seran expandidas en
el trabajo, es importante mencionar que no hay claridad respecto a las mismas toda vez que uno de los
principales problemas a los que se enfrenta la comunidad con TEA es la ausencia de datos estadisticos precisos,
ya que no son contempladas de manera individual como preguntas del Censo Poblacional realizado por el
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE), ni hay una base de datos Unica alimentada por
los prestadores de servicios de salud, y es dificil conseguir un diagnéstico; lo que genera un sub-reporte y

subregistro del nimero de personas que presentan TEA.

Dada la naturaleza del trastorno, las personas que lo presentan y sus familias ven afectadas su vida

escolar, laboral, familiar, de pareja, y, en fin, todos los dmbitos de sus vidas; lo que dificulta ain mas su



relacionamiento con sus pares y con quienes no lo son. Con el fin de reducir estas diferencias, este trabajo
pretende proponer algunas bases para una politica publica que pueda ser usada como marco para la atencién
integral del trastorno del espectro autista, ofreciendo ideas de programas y soluciones en materia de salud,
educacion, empleo, y acompafiamiento psicosocial a la familia y a quien haga las veces de cuidador, buscando
facilitar la integracidn de la persona con TEA en la sociedad y fortaleciendo el tejido comunitario con el fin de

garantizar la participacién en comunidad de la familia en cuestion.

Ahora bien, ante la pregunta de si el Trastorno del Espectro Autista constituye o no una discapacidad,
en Colombia, la Ley 1618 de 2013 establece que una persona con discapacidad es “aquella que tenga
deficiencias fisicas mentales, intelectuales o sensoriales a mediano y largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras incluyendo las actitudinales, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas” (Art.2). Sin embargo, esta definicion suele tener rechazo en la
comunidad con TEA, en tanto muchos no se perciben como “discapacitados”, sino “con capacidades diversas”, o

“con una condicion”.

Panorama de Politicas Publicas

El autismo como tema de politica publica no es especialmente popular. Actualmente, en el pais, se
cuenta Unicamente con una politica publica local sobre el tema, la de Medellin, plasmada en el Acuerdo
Distrital 098 de 2023, sancionada el 22 de diciembre de ese afio. Es, para Colombia, el primer marco normativo
donde se protegen, de manera especifica, los derechos de la comunidad TEA. Sin embargo, sufre de ser el
primero de su tipo, y en su redaccién es posible encontrar perogrulladas o lenguaje vacio. De manera coloquial,
al Acuerdo le faltan dientes y precisién, pero es un buen primer acercamiento. La estrategia ofrecida por el
Acuerdo Distrital es la de Rehabilitacién Basada en Comunidad (RBC), que de acuerdo al Ministerio de Salud
Colombiano, es una “Estrategia de desarrollo socioecondmico e inclusidn social que permite satisfacer

necesidades basicas, crear oportunidades, desarrollar capacidades, apoyar y trabajar con las Organizaciones de



Personas con Discapacidad y Grupos de Apoyo, involucrar la participacién intersectorial, promover el liderazgo y

la participacion de los gobiernos locales y aprovechar los sistemas legislativos, juridicos, y sociales del pais”.

En 2024 se presentd el Proyecto de Ley 137 por el Senador German Blanco, del Partido Conservador,
gue pretende establecer una politica publica de atencién a la poblacidon con TEA y con dificultades de
aprendizaje, basado en un proyecto anterior de otro congresista, que pretendia acercarse mas a la totalidad de
las neurodivergencias antes que al TEA de manera especifica. En ella, se pretende dar cuenta de cuantas
personas cuentan con TEA, asi como de asignarle responsabilidades diversas a las entidades y personas, con el

fin de que se tenga una politica publica de caracter Marco.

A nivel internacional, es posible encontrar legislacién en Estados Unidos, la Unién Europeay la
Mancomunidad de Naciones, mientras que en Latinoamérica, es posible encontrar legislacion en Argentina,

Chile, México.

Planteamiento del Problema

Problemas de la comunidad con TEA

La legislacion argentina, la estadounidense, y la espafiola, coinciden en pretender facilitar el
acceso a las personas con TEA y sus familias a los sistemas educativos y de salud. Esto da cuenta de
que las dificultades para la garantia de los derechos de las personas con TEA son de caracter global.

Los principales problemas de la comunidad TEA en Colombia pueden ser resumidos de la
siguiente manera: el desconocimiento de la condicion, lo que esta conlleva y requiere, y el numero de
personas que la presenta; las dificultades de acceso a los sistemas de educacion y de salud; la dificultad
de acceso y permanencia en el sistema laboral; y la carga de las personas cuidadoras, que tiene una
caracteristica feminizada. Del mismo modo, la discriminacidn entre los que deberian ser los pares
dificulta la integracion total y completa de las personas con TEA.

Desafortunadamente, la carencia y el desconocimiento de los datos exactos de cuantas personas

con TEA hay en el pais, donde se encuentran, cémo son sus condiciones de vida, cual es la prevalencia



del trastorno, en qué poblaciones se presenta mas, cuales son sus necesidades satisfechas y
desatendidas, y de estas ultimas, en qué medida lo estan, dificulta la aplicacion de cualquier tipo de
politica publica, programa, o proyecto.

De acuerdo con una encuesta realizada en el 2024 por el Semillero de Accesibilidad, Inclusion,
y Disefio Universal para el Aprendizaje (AIDUA), adscrito a la Facultad de Psicologia y Ciencias del
Comportamiento de la Universidad de la Sabana, realizada entre comunidad TEA y cuidadores de
personas con TEA, al 67,3% de los encuestados se les habia negado al menos una vez el acceso a salud
o terapias integrales. En educacion, 64% ha experimentado negacion a este derecho, y la cifra
incrementa a un 83.5% si se pregunta por la imposibilidad de acceso a espacios “que garanticen su
bienestar emocional”. Del mismo modo, se expresa que un 82.3% no conoce las leyes que protegen a
las personas con TEA a nivel nacional o internacional. La encuesta tuvo una muestra de 411 personas,
entre cuidadores y personas con Trastorno del Espectro Autista, que formaban parte de varias
organizaciones y fundaciones privadas cuyo interés principal es facilitar la vida para la comunidad
TEA.

Debido a la escasez de datos oficiales en torno al TEA en Colombia, esta encuesta es una de las
unicas fuentes con las que se cuenta para empezar a dimensionar el problema o problemas de la
poblacion con TEA en el pais. Eso, en si mismo, es un problema que puede traer otros consigo, pero no
es, necesariamente, el tnico o el mas importante. Los problemas para la comunidad TEA son las
barreras estructurales que deben superar, y como pueden hacerlo. Sin embargo, para eso, se requiere
primero conocer cuantas personas con TEA hay en Colombia, donde estan ubicadas, y cudles son sus
caracteristicas demograficas mas importantes. Una persona con TEA en la ruralidad no tendra las
mismas posibilidades de acceso a los programas sociales y de salud del Estado Colombiano cuando se
le compara con una persona que vive en las ciudades; y del mismo modo, su posibilidad de acceso a
servicios de salud mental se reducird notoriamente si no tiene los recursos para buscar profesionales

privados.



En ese orden de ideas, y entendiendo que el problema publico radica en la dificultad de
integracion a la que se ven sujetos las personas con TEA, los costos que esto implica para sus familias,
y la dependencia que genera de los cuidadores; el analisis y la solucion propuesta a través de la politica
publica pretende propender por la independencia de estos individuos, en tanto se considera socialmente

deseable que puedan valerse por si mismos

Retos para las familias con hijos con TEA

Las familias cuyos hijos — u otros miembros menores- son diagnosticados con TEA tienden a
fraccionarse, debido a que alguien, de manera activa o por asignacion, asume el rol de “cuidador”. El Cuidador
de una persona con Trastorno del Espectro Autista es quien le ofrece el apoyo y las herramientas apropiadas
para defenderse en determinadas situaciones, de acuerdo a las necesidades que presenta la persona. Este es un
rol que ha sido tradicionalmente femenino, y que puede llevar a la sobrecarga de labores, de estrés, o de

frustracion que puede presentar una persona.

El desgaste del cuidador implica una “menor calidad de vida, mayor sobrecarga y depresion”, de
acuerdo a Garcia, Delgado-Reyes, y Sanchez (2020). “El rol del cuidador puede tener repercusiones o
consecuencias negativas en la calidad de vida, tanto a nivel fisico como psicolégico y social”(p.3), mencionan, y
citan cifras de hasta un 68.3% de la poblacidn con alteraciones en su estado de salud fisico; mientras que en lo
emocional, se encontraron anomalias en mas del 50% de las personas estudiadas, llegando hasta un 60,3% de

depresion.

Los autores también encuentran que los motivos para ser cuidador primario suelen ir relacionados con
la moral, y que la carga de cuidado tenia variaciones importantes de acuerdo al estado civil del cuidador,
presentando un perfil femenino, con edad promedio de 34 afios y educacién media. Cruz-Escosa et al. (2017)
encuentran que los cuidadores pueden sentirse faltos de apoyo de sus grupos sociales y familiares que les

permitan su autocuidado. Finalmente, y como puede ser evidente para algunos lectores, el grado del trastorno



esta directa y correlativamente relacionado al nivel de desgaste y la sintomatologia depresiva en el cuidador

primario: Mientras mas dificil sea ofrecer apoyo, mds probable es que el cuidador primario caiga en depresién.

Asi pues, a la dificultad de las barreas de acceso se suma el desgaste social y familiar de los cuidadores
como parte del problema publico a solucionar, especialmente de aquellos con familiares que posean mas

necesidades de apoyo.

Impacto social: El estigma, los costos, y las implicaciones sociales.

El impacto social del autismo debe verse desde varios dngulos: Desde la nuclearidad de la familia, desde

la perspectiva de la persona autista, y desde la perspectiva social externa.

El estigma del autismo tiene origen desde el desconocimiento (¢Qué es? ¢Por qué sucede? {Qué
implica?), la mala representacién en los medios (Rain Man, Sheldon Cooper, Forrest Gump, Arnie Grape, y mas
recientemente Shaun Murphy, por mencionar algunos), y la campafia de desinformacién y estigmatizacion de
las vacunas liderada por Andrew Wakefield, por el estudio de 1998 posteriormente retractado. Estos tres
factores pueden resumirse de manera coloquial de la siguiente manera: 1. No sé qué es, 2. Me dicen que se ve
asi, y son personajes que me hacen sentir incobmodo; y 3. Me dijeron que era malo y que era una consecuencia

negativa de algo que me incomoda.

Del mismo modo, la otredad y el reconocimiento de la otra persona como diferente, hace parte de las
dificultades que enfrenta una persona autista. Esto es visible y medible a través de la practica llamada

”n u

“Masking”, “camuflaje

”

enmascaramiento”. El enmascaramiento puede definirse como un conjunto de
actitudes y actividades que desarrolla una persona con Trastorno del Espectro Autista para facilitar su
asimilacidén en la sociedad en general. La variable, y la variabilidad del camuflaje o enmascaramiento deben ser
consideradas por varios motivos. El primero de ellos es el indice de deteccidn temprana, que es notoriamente
mas alta en hombres que en mujeres en una proporcion de 3:1 segln Baio et al. (2018), y Eckerd (2020)

sostiene que es mas facil para las mujeres con TEA camuflar sus sintomas. De acuerdo a Kreiser y White (2014),



a las mujeres autistas se les presentan mayores demandas sociales, lo que conlleva a que pretendan cumplir
con expectativas de comportamiento y conductas femeninas. Esto, afirman Bargiela et al. (2016), puede llevar a
que incluso los profesionales de la salud malinterpreten la sintomatologia como caracteristicas de la
personalidad, dificultando el diagndstico. Esto no quiere decir que los hombres autistas no puedan camuflar,

sino que es una actitud mas prevalente entre las mujeres autistas, y que podria interferir en el diagnédstico.

Sumado al camuflaje, otro punto de impacto social es el ostracismo o aislamiento que presentan las
familias con personas con TEA. El desconocimiento de alternativas para el cuidado y educacion de los hijos o
familiares con TEA, menores y eventualmente adultos, dificulta la inclusidn social de las personas que asumen

el rol de cuidador en la familia, comoquiera que se componga esta.

Finalmente, desde la otredad y el reconocimiento de la persona como diferente, en su proceso
formativo, los nifios y nifias con TEA son descritos como extrafios por sus pares, lo que puede llevar a conductas
de rechazo y acoso si no hay un acompafiamiento apropiado por parte de las personas encargadas del cuidado
en los centros educativos. Esto tiene dos consecuencias a grandes rasgos: la perpetuacién de la soledad y el
aislamiento de las personas con TEA, y los dafios fisicos y emocionales que puedan causarles. De acuerdo a
Natalia Morales, lider social y presidenta de (NOMBRE FUNDACION), la experiencia de las personas en Medellin

tiende a ser aquella de una falta de acompafiamiento social.

Alternativas de Politica Publica

Practicas Internacionales

En el mundo es posible encontrar politicas publicas relacionadas con el autismo en Europa, la

Mancomunidad de Naciones, Estados Unidos, y América Latina.

Es importante aclarar que la mayoria de las definiciones en este trabajo tienen un caracter politico, y no
clinico, pues, incluso cuando se tiene por fundamento la parte médica y psicoldgica, serdn las palabras en la
politica publica, y no las que estén en los documentos técnicos (salvo referencia explicita a los mismos), las que

dicten la facilidad de acceso a la oferta de servicios que puedan aparecer como resultado de ésta.



Asi pues, en la Mancomunidad de Naciones, puede comenzar por el andlisis de Taylor y Burrel (2023) de
la propuesta de Inglaterra y Gales de una Ley de Salud Mental, en la que deja de considerar el autismo como un
“Desorden que ameritan la detencién obligatoria y el tratamiento”, permitiendo que sea sdlo obligatorio si se
encuentra “un concurrente desorden psiquiatrico — un nuevo término que por definicidn excluye las dificultades
de aprendizaje y el autismo- y que pueda causar dafos severos a la salud o seguridad del paciente o de un
tercero si no se recibe tratamiento”. La estrategia inglesa vigente esta disefiada para ser implementada durante
5 afios, pretende mejorar el acceso a la educacion, salud, y empleo para las personas autistas, asi como facilitar

el entendimiento del autismo en la sociedad. La propuesta fue aprobada en 2021 e ird hasta 2026.

Taylor y Burrel estudian también el caso neozelandés, donde se dejo sin proteccion a un grupo
importante de personas que presentaban dificultades de aprendizaje y/o Trastorno del Espectro Autista, y que,
como consecuencia de la carencia del cuidado, terminaron cometiendo crimenes varios: “sin el cuidado y
tratamiento que necesitaban, muchos de estos individuos se comportaron de modo tal que las cortes se vieron
obligadas a enviarlos a prisidn, o en algunos casos especialmente peligrosos, a ordenar su detencién en un
hospital forense como un paciente especial”(p.2) bajo una legislacién anterior. La estrategia vigente, llamada
“Aotearoa New Zealand Autism Guideline: Third Edition”, o “Guia de Nueva Zelanda Aotearoa para el Autismo:
tercera edicion”, presentada en 2022, entiende el autismo (que es llamado “takiwatanga” en maori) como una
condicidn transversal a la vida de una persona, desde su infancia hasta su adultez, e incluye “mds de 300
recomendaciones basadas en evidencia”. De manera importante, no incluye Unicamente perspectivas
occidentales, sino aquellas de los Maories y de los Pueblos del Pacifico. La guia es responsabilidad de los
Ministerios de Discapacidad y de Educacidn, tomando el testigo del Ministerio de Salud, lo que de entrada
habla de un cambio en el enfoque. Para esta guia, el TEA es “un término diagndstico utilizado para referirse a

una condicidn que afecta la comunicacidn, interaccidn social, y comportamiento adaptativo”.

En Australia, durante 2024, se ha hablado de una nueva Estrategia Nacional para el Autismo, por parte
del Departamento de Servicios Sociales. Segun el Sydney Morning Herald, diario de circulacion australiana, la

“Oficina para el Autismo” del gobierno australiano es la primera de su tipo a nivel mundial. A Cargo de Emily



Bourke, quien asume el cargo de Ministra asistente, y adscrita a los Servicios Sociales Federales, la oficina
pretende “incrementar el conocimiento del autismo en profesiones clave y la comunidad en general, de modo
tal que sea posible hacer mas accesible la educacion y el empleo, y ofrecer un mejor apoyo a las familias”. Parte
de esta politica es la reclasificacion de los requisitos para el acceso a varios programas sociales en forma de
subsidios, para incrementar las herramientas de apoyo en las aulas, facilitando el acceso y la permanencia en el
sistema educativo, mediante, entre otras estrategias, la capacitacién en discapacidad y neurodivergencias del
personal docente; y en lo que respecta a lo laboral, se realiza la campaiia “Autism Works”, que pretende dar
capacitacion en buenas practicas corporativas respecto al autismo. Se busca que las compaiias sean
autosuficientes y encuentren cudles son los estimulos que pueden afectar de manera mas brusca a las personas
con TEA, asi como hacer énfasis en las capacidades diversas y tradicionales que las personas con TEA pueden
aportar a las empresas, y cdmo garantizar una buena retencién de empleados con trastorno del espectro
autista. La Estrategia Nacional del Autismo sera presentada a finales del 2024, pero es posible acceder a un
borrador, en el que se encuentran las estrategias, los motivos para usar “autista” en lugar de “persona con
autismo”; y los principios invocados, asi como los compromisos. En ella se define el autismo como “una
diferencia del neurodesarrollo crénica”, pero no expande en su definicidn, aduciendo que “cada persona autista
es diferente y tienen experiencias y vivencias distintas, lo que hace que requiera un apoyo Unico” (2024). La

estrategia estuvo abierta a comentarios y aportes del publico entre abril y mayo de 2024.

La propuesta de Taylor y Burrel, asi como el enfoque de los paises de la Mancomunidad de Naciones,
permite inferir que ni el autismo debe ser considerado una discapacidad, ni debe retirarse sin cuidado de la lista

de discapacidades, sino que debe buscarse un tratamiento y acompafiamiento constante y adecuado.

En lo que respecta a Europa, es posible encontrar legislacion en la Unién Europea, pero a fin de facilitar
analogias en el contexto social, se hablara de Espafa de manera especifica tras una breve introduccién a la

politica general de la Unién Europea.



Desde 1996, a través de la Carta por las Personas con Autismo, que fue adoptada como una declaracidn
escrita por el Parlamento Europeo el 9 de mayo de ese afio, que estipula los derechos fundamentales de las
personas con autismo, y estd basada en textos anteriores de la Organizacién de las Naciones Unidas, y otros de
caracter europeo. Es el primer documento que reconoce la necesidad de medidas especificas para las personas
qgue han sido diagnosticadas con este trastorno. Le sigue, en 2006, la Convencién de los Derechos de Personas
con Discapacidades, adoptada el 13 de diciembre. Si bien es cierto no se incluye de manera explicita, se
consideraba una discapacidad entre otras, y se requeria a los paises firmantes se respetara el derecho a la
educacién de las personas con discapacidades. Esto se repetiria para la Estrategia de Discapacidad Europea

2010-2020, adoptada en la Comisidn Europea, con el fin de apoyar la educacion inclusiva.

Finalmente, la Declaracidn Escrita Acerca del Autismo, adoptada por el Parlamento Europeo en 2015
“apoya la importancia de un diagndstico e intervencion temprano, y la importancia de una estrategia Europea
para el autismo, que infortunadamente aun esta ausente”, afirman Onitiu y Raiu (2018), citando a Roleska et.al

(2018)

Rolestka y su grupo investigador afirman que en Francia, desde 1995, es posible encontrar legislacion y
politicas publicas en torno al TEA, sin embargo, la actualizacién mas reciente -al momento de la obra- era de
2013 a 2017, estando mas actualizada la estrategia espanola, que, para el momento, contaba con una
estrategia paralela a la declaracion del Parlamento Europeo. Adicionalmente, rastrean la legislacidn espafiola
hasta 2003. Recientemente, Francia contd con una politica publica respecto al autismo y otras
neurodivergencias, que comprendid de 2018 a 2023, que estuvo adscrita a su unidad administrativa de

discapacidades, del Ministerio de Solidaridades, de la autonomia, y de la igualdad entre hombres y mujeres.

Espafia cuenta con una organizacion (Autismo Espana) que pretende ayudar a “cambiar y mejorar la
vida de miles de personas con autismo y promover igualdad de oportunidades”. Define el autismo como
“ L, ) ., . . . .
condicidn del neurodesarrollo que afecta a la configuracion del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral.

Se caracteriza por dar lugar a dificultades para la comunicacion e interaccidn social y para la flexibilidad del



pensamiento y de la conducta de la persona que lo presenta”. La definicidn estd en linea con lo propuesto tanto
por el DSM-V como por la OMS. Del mismo modo, la politica publica del Reino de Espafia, “Estrategia Espainola
en Trastornos del Espectro del Autismo”, que esta a cargo del Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y
Agenda 2030, lo define como “Un conjunto amplio de condiciones que afectan al neurodesarrollo y al
funcionamiento cerebral, dando lugar a dificultades en la comunicacidn e interaccién social, asi como en la
flexibilidad del pensamiento y de la conducta de la persona que lo presenta”. La similitud no es gratuita: en el
proceso de elaboracidn de la politica publica se mantuvo el contacto con “las principales asociaciones
representantes de personas con trastorno del espectro del autismo, recibiendo y valorando las observaciones
de sus representantes, consensuando con ellos el texto finalmente adoptado. Estas asociaciones han sido la
Confederacién Autismo Espafia (CAE), Confederacion Espafiola de Asociaciones de Padres y/o Tutores de

personas con Autismo (FESPAU) y Federacion Asperger Espafia”.

En la “Estrategia Espanola en Trastornos del Espectro del Autismo”, que estd a cargo del Ministerio de
Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030. En ella, ademds de ofrecerse definicidn clinica, etiologia, datos de
prevalencia, comorbilidad, calidad de vida, analisis del marco normativo; se ofrecen lineas estratégicas
transversales y especificas, con un total de quince enfoques diferenciales. La legislacion espafiola tiene como
origen declarado la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, seguido de la Convencion sobre los
Derechos del Nifio, de 1989, y la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad de 2006, que,
como ya se habia mencionado antes, fue ratificada por la Unién Europea. Luego, aparece el Real Decreto
Legislativo 1 de 2013, que aprueba la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusidn social. Pero, a diferencia de los paises anteriores, Espafia (y toda la comunidad Europea) si tiene
antecedentes especificos en Autismo: El 10 de mayo de 1996 se presentd la Carta de los Derechos de las
Personas con Autismo al Parlamento Europeo. A nivel autondmico, segun la Politica, “cabe destacar las
regulaciones sobre discapacidad o materias directamente relacionadas en Andalucia, Aragén, Castilla-Ledn,

Castilla La Mancha, Comunidad Valenciana, Navarra, y Pais Vasco, asi como planes estratégicos sobre autismo



en Cataluia y Madrid”. Este plan de accién fue aprobado el 5 de julio de 2023, convirtiéndolo en una politica

reciente y completa.

Profundizando en la legislacidn, el plan se enfoca en facilitar el acceso y la proteccién del derecho a la
vida, al acceso a la justicia, a la libertad de expresidén y opinién, de acceso a la informacién, vida privada y
familiar de las personas con TEA, asi como el disfrute de autonomia personal, el derecho a la Educacidn, el

derecho a la Salud, y la eliminacién de practicas discriminatorias.

La estrategia procede a comentar las lineas estratégicas con cuatro transversales, (“Concienciacion y
sensibilizacion”; “Accesibilidad”; “Investigacidon”; “Formacion de profesionales”) y otras once lineas especificas
(Deteccion y diagndstico; Atencidn temprana; Intervencidn Integral y Especifica; Salud y Atencién Sanitaria;
Educacion; Empleo; Vida Independiente; Inclusion Social y Participacién ciudadana; Justicia y Empoderamiento
de Derechos; Apoyo a las Familias; Calidad, Equidad, y Sostenibilidad de los Servicios); y luego, establece la

“Implantacién”, es decir, como sera llevado a cabo.

Ahora bien, en Norte América es posible encontrar legislacion en Estados Unidos y Canada.

En Estados Unidos de América, se encuentran las leyes genéricas Americans with Disabilities Act (ADA)
(Ley para los americanos con discapacidades), Individuals with Disabilities Education Act (IDEA) (Ley para los
individuos con discapacidades educativas) y el Autism Collaboration, Accountability, Research, Education and
Support (CARES) Act, (Ley para la Colaboracién, Responsabilizacién, Investigaciéon, Educacion y Apoyo al
Autismo) de 2024. Sin embargo, estd definido por el Center for Disease Control (Centro para el control de las
enfermedades), como una discapacidad del desarrollo causada por diferencias en el cerebro, que pueden tener
origen genético, e impacta las formas comunes del desarrollo de las personas y generan habilidades
diferenciales que pueden generar dificultades en el desarrollo y mantenimiento de amistades, comunicacion
con pares y adultos, e comprensién de qué comportamientos se esperan en el trabajo o el lugar de estudio.
(Parafraseado del apartado “about” de la pagina del CDC). La politica publica mas reciente, CARES, de 2024,

tiene como finalidad “reautorizar y expandir las provisiones del primer CARES, de 2006. EI CARES garantiza el



apoyo a la investigacion, los servicios, el registro y rastreo de prevalencia, y otras actividades gubernamentales”.
Asi pues, desde 2006 cuentan con una politica publica que ha venido actualizdndose con cierta periodicidad. En
ella se establecian centros de excelencia en pro de la investigacién del autismo, investigacion y vigilancia de
discapacidades en el desarrollo, programas directamente relacionados con el autismo, deteccién temprana,
educacion, e intervencion para la comunidad con TEA. Estos pilares fundamentales son los que han permitido el
rastreo apropiado de las cifras de prevalencia, asi como las dificultades que enfrentan los distintos grupos
poblacionales con el diagndstico de trastorno del espectro autista. La combinacidon de las politicas de
discapacidad y la politica especifica en pro del (combate del) autismo, permiten un seguimiento y adaptacién

importante.

Sin embargo, el analisis de impacto se dificulta en tanto se esta tratando de medir el incremento en la
calidad de vida. Williams y Gotham (2021) sostienen que la medida habitual (Autism Spectrum Quality of Life,
ASQol) es inadecuada a la hora de medir la calidad de vida de las personas, pues tiene un sesgo en el sexo o
género, lo que “causa que subestime la calidad de vida en las mujeres autistas”. Por otro lado, Graham Holmes
et al. (2020) sostienen que, mediante una encuesta usando los cuestionarios PROMIS, hallaron que “Algunos
reportaban una buena calidad de vida, mientras muchos reportaban que las cosas no iban tan bien como

querrian. Las mujeres y nifias reportaron mas desafios en algunas dreas de la vida que hombres y nifios”.

Canada, por su parte, cuenta con el Marco para el Autismo en Canada. Define el autismo como
“condicidn del neurodesarrollo crénica. Los autistas pueden comunicarse y conectar con otras personas de
manera diferente, tienen diferencias de procesamiento sensorial, y pueden enfocarse intensamente en ciertos
intereses o actividades”. Mencionan las comorbilidades como generadoras de complejidades y desafios. El
Marco Federal para el Trastorno del Espectro Autista fue aprobado en marzo de 2023, contando con
representacion de las partes interesadas, con el fin de generar un marco federal sobre el cual fuese posible
construir programas adecuados para cada estado. Se rige por un enfoque basado en evidencia y en el respeto

de los derechos humanos, asi como la adecuada representacion de la comunidad con TEAy la



interseccionalidad y diversidad. Tiene cinco prioridades — atencién, diagndstico y servicios; inclusién

econdmica; recoleccién de datos -vigilancia publica de salud e investigacion-; y herramientas y recursos.

A diferencia de otras politicas publicas, la politica publica canadiense va de la mano del Plan de Accidn
de Inclusion de Discapacidad Canadiense (DIAP, por sus siglas en inglés), marcandolo como una discapacidad y
no sélo como una condicidn o neurodivergencia. Para Canada, la prevalencia estd en 1 de cada 50 menores, lo
que arroja un resultado (en 2019), de un 2%. Estas cifras coinciden con las del CDC estadounidense, asi como
con el incremento en la prevalencia a nivel global. De manera similar a Nueva Zelanda, aunque en menor
medida, incluyen a su poblaciéon indigena en la perspectiva, la necesidad de datos estadisticos, y la necesidad
de servicios de apoyo. Sin embargo, reconocen “desafios relacionados con la colonizacién y los traumas
intergeneracionales, particularmente al momento de buscar diagndstico en comunidades remotas o acceder a
servicios y apoyo culturalmente apropiados” (2023). A diferencia de otras politicas publicas, las estrategias
propuestas en la Politica Canadiense son de caracter general y diagndstico, antes que de reforma y atencién a

las necesidades de la poblacién autista.

Desde Latinoamérica, en Argentina, el Autismo se ha regulado en la Ley 27.043, que “declara Interés
Nacional el Abordaje Integral e Interdisciplinario de las Personas que presentan Trastornos del Espectro Autista”
y lo define como “Una afeccidn del neurodesarrollo definido por una serie de caracteristicas del
comportamiento que, entre sus manifestaciones centrales, presenta alteraciones en la comunicacién y en las

interacciones sociales y dificultad para comprender las perspectivas o intenciones de los demas, y que

generalmente tienen un impacto de por vida”.

Argentina tiene la Ley 27.043 de 2014, asi como el Decreto 777/2019 de Salud Publica, donde se
aprueba la reglamentacion de la misma. La Ley es poco especifica y se limita a asignar funciones a entidades
sanitarias y educativas. Es, a todas luces, una Ley Marco, que servird para justificar legislacién posterior que la
complemente. A la fecha, la Resolucion 2641 de 2019, “Consenso sobre Diagndstico y Tratamiento de Personas

con Trastorno del Espectro Autista”, expedida por la Secretaria de Gobierno de Salud; y el decreto



anteriormente mencionado, expedido por el Poder Ejecutivo Nacional, son las normas que derivan de la Ley
27.043. Sin embargo, es importante recordar la naturaleza federal de Argentina, lo que permite que cada una
de sus provincias tenga regulaciones distintas desde que no choquen con aquellas de caracter nacional. Sin
embargo, para 2022, la aplicacién de la Ley de 2014 todavia no era amplia y efectiva. De acuerdo a Infobae (2
de abril de 2022), ““La ley fue ejecutada y reglamentada en 2019. Pero en ninguna provincia esta regularizada.
Es decir, no se cumple. Queremos hacernos visibles para que la ley sea una cosa concreta y no abstracta como
ahora”. La cita corresponde a Marina, una madre de familia que dirigia una peticién a Carla Vizzotti, la entonces
Ministra de Salud, para que se diera la implementacidn y regularizacion de la Ley 27.043. El mismo medio
reporta, dos afnos después, que “mas de 400 organizaciones (entre ONGs, empresas y gobiernos)” participaron

en una iniciativa de concientizacién respecto al autismo, la “Semana Azul”, que durd siete dias.

En Chile existe la Ley 20.422, que establece “normas sobre igualdad de oportunidades e inclusidn social
de personas con discapacidad”. Determina que una persona con discapacidad “es aquella que teniendo una o
mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o
permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida su
participacioén plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demdas”. La ley, sin embargo, no
hace mencion especifica al autismo, y puede ser criticada por la naturaleza general de la misma. La
actualizacién mas reciente, ademas, fechada de agosto de 2024, realiza modificaciones de forma que no
terminan siendo suficientes para hablar de una politica publica que cobije el autismo. Adicionalmente,
mediante estudio fechado de julio de 2018 (y publicado en octubre del mismo afio), Bravo Maturana establece

que

“en Chile no existen datos estadisticos fiables centrados exclusivamente en la
poblacién diagnosticada con Espectro Autista. Sin embargo, el Espectro Autista ha sido
incluido dentro de la muestra del estudio por medio de la categoria de Trastornos
Mentales y del Comportamiento segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades.

(CIE-10)”



El autor encuentra en su estudio que hay practicas discriminatorias de caracter ilegal al momento del
acceso al sistema laboral si hay sospechas de autismo, asi como aquellas legales, citando la Ley 18.600 de 1987,
gue autoriza el pago de “un salario inferior al minimo existente para el resto de la poblaciéon” a las personas con
discapacidad mental, “independiente de que ellas ejecuten el mismo trabajo, de la misma calidad, y

cumpliendo igual jornada laboral que los trabajadores sin discapacidad mental”(p.82).

En México existe la Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad, cuyo objetivo es
establecer “las condiciones en las que el Estado deberd promover, proteger, y asegurar el pleno ejercicio de los
derechos humanos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad, asegurando su plena inclusion
a la sociedad en un marco de respeto, igualdad, y equiparacion de oportunidades”. En ella se establecen
obligaciones a distintas entidades estatales de modo que se propenda por la garantia de los derechos de las

personas con discapacidad. El Trastorno del Espectro Autista no es mencionado por nombre.

Opciones alternativas

La primera opcidn alternativa es disefiar una politica publica que Unicamente se preocupe por la
comunidad con TEA de manera exclusiva, lo que implicaria enfocarse en la atencién psicosocial y en la
adaptacion de curriculo a las necesidades especificas que presentan las personas con trastorno del espectro

autista, asi como un censo para conocer cuantas personas hay y cémo se distribuyen.

La segunda, crear e implementar una politica publica que se preocupe por la comunidad con TEA,
incluyendo su entorno y cuidadores. Esto implica una transformacién mas profunda y completa, que abre las
puertas a que personas con otros tipos de neurodivergencia encuentren el apoyo y la personalizacién que
necesitan. Implica iniciar con un censo, garantizar adaptaciones escolares en curriculo y entornos, crear y
mantener unidades de atencion psicosocial de facil acceso, facilitar el acceso a atencidn en salud especializada

para personas con TEA, y garantizar una estabilidad laboral de caracter reforzado.

Para esto es importante observar las perspectivas internacionales y permitirles conversar con los

esfuerzos nacionales. Por ejemplo, de la politica publica estadounidense se desprende la necesidad de tener



acceso a una base de datos robusta, que facilite la toma de decisiones basadas en evidencia a través del
tiempo. De las politicas de la Mancomunidad de naciones, se pueden adoptar varias recomendaciones,
incluyendo el énfasis y el enfoque en la individualidad y en el cuidado como medidas y mecanismos primarios.
De la politica espafiola, puede tomarse la integralidad de la misma, los enfoques estructurales -las lineas
estratégicas-permitiran la construccién de programas y proyectos sélidos y con perdurabilidad en el tiempo, lo

gue, a su vez, incrementard la efectividad de los mismos.

Finalmente, y aunque parezca evidente, es importante destacar la unién de los privados al proyecto,
como se evidencia en Argentina, en tanto la difusidon de conocimiento que llevara a una eventual normalizacion

de la condicion.

Intervencién temprana: éPor qué es importante empezar con la atencion lo antes posible?

Ante la pregunta de por qué deberia priorizarse la atencién temprana en casos donde haya sospecha de
trastorno del espectro autista por parte del pediatra o médico de cabecera, la respuesta es “para facilitar la
integracion del menor a la sociedad que lo rodea. “Hay un acuerdo generalizado que el TEA deberia ser
identificado tan pronto sea posible con la intencién de garantizar una intervencién temprana”, dicen Fernell,
Eriksson, Gillberg (2013). “La identificacion temprana de TEA permite que se realicen adaptaciones
comportamentales y educativas, asi como brindar informacion a los padres y empleados de los centros
preescolares acerca de las dificultades cognitivas del niflo”. Mencionan los autores que en un estudio
naturalistico de seguimiento no mostraron resultados mejores, pero si que cuando se tenia en cuenta las demas
condiciones médicas presentes, era mas facil diagnosticarlos y tratarlos, y que las demds condiciones médicas

afectaban los resultados de la prueba Vineland.

“Considerando que los objetivos de la intervencidon temprana son la mejoria en funciones sociales y
comunicacionales, entre otros, se pretende reducir los comportamientos obsesivos y minimizar cualquier efecto

adverso de la intervencion” mencionan los autores, para posteriormente afirmar que, respecto a la eficacia de



éstas, “La evidencia (...) aun es limitada. En un meta analisis realizado por Eldevik et al., se encontré relacidn
entre mejoria en inteligencia o comportamiento adaptativo, y en otro, por Virués-Ortega, se encontraron
efectos comparables acerca del Analisis comportamental aplicado”, mencionan los autores, aduciendo que
ambos estudios pueden ser insuficientes en tanto su rigurosidad metodolégica. Los autores concluyen
recordando y afirmando que “hay evidencia limitada que los programas de intervencidon temprana son efectivos
cambiando el resultado a largo plazo para los individuos con diagndstico temprano de TEA, pero hay evidencia
gue si hay tratamientos efectivos, y hay consenso que la intervencién temprana ayuda a crear un entorno

amigable para los individuos diagnosticados”.

A pesar de este aparente argumento en contra de la intervencion temprana, son los mismos autores
guienes encuentran una correlacién entre la desatencién y los problemas comportamentales, citando estudios
en Suecia. Igualmente, estudios posteriores, como el de Zalaquett, Schonstedt, Angeli, Herrera, y Moyano
(2014) ofrecen una perspectiva diferente. Para ellas, “Si bien la evolucién es variable, se ha visto que la
intervencién temprana es un facto importante en la determinacién del prondstico”. Esta conclusion encaja con
lo ofrecido por Fernell, Eriksson, y Gillberg, en tanto el efecto del prondstico: La desatencién empeora el
prondstico, incluso si no lo mejora. Zalaquett, Schénstedt, Angeli, Herrera, y Moyano afirman que “el
diagndstico de TEA supone el inicio de un proceso de asimilacién de una nueva y compleja realidad para la
familia, lo que implica la necesidad de especial apoyo para ellos”, en forma de derivacidon a medicina

especializada y entrega de pautas de informacién y formacién. Afirman, ademds, que:

Las investigaciones de los ultimos 10 afios apuntan a que el tipo de intervencidn y su efectividad estan
relacionados con la severidad del cuadro autista y el perfil cognitivo del nifio. Los nifios con TEA mas severo, en el
sentido de un autismo clasico, asi como aquellos con peor desempefio cognitivo, serian los mas beneficiados con

las intervenciones conductuales.

Concluyen las autoras afirmando que “la deteccidn precoz es fundamental para poder intervenir

tempranamente e intentar variar el pronéstico funcional a largo plazo de los nifios con TEA. En este sentido, los



profesionales que controlan o hacen seguimiento del desarrollo de nifios pequefios tienen un rol fundamental
en la sospecha, deteccidn de signos tempranos, y derivacién oportuna a evaluacion y tratamiento

especializado”.

En 2019, Rojas et al. Concluyen, después de un meta analisis, que

“Independiente del modelo a elegir por la familia o profesionales, existen recomendaciones
generales de buena practica para las intervenciones realizadas en esta poblacion. Entre las mas
nombradas por la literatura esta la necesidad de comenzar lo antes posible, incluso en el caso de
aquellos nifios que muestren sintomatologia sub-clinica de TEA. El objetivo principal es que los
nifios y sus familias tengan acceso a intervenciones que permitan maximizar las experiencias de

aprendizaje en el contexto de interaccidn social, permitiendo acelerar el proceso de desarrollo.”

El consenso clinico es claro: Las intervenciones estan disefiadas para mejorar la probabilidad de un
desarrollo normal, o menos accidentado, y deben ser holisticas. La deteccidn e intervencién temprana no
pretende ayudar Unicamente a la persona diagnosticada, sino a su entorno, permitiéndoles entender las

necesidades diferenciales que tiene su familiar, y cdmo deben abordarse esos retos.

Educacion: ;Qué estrategias adoptar?

Las estrategias de adaptacion educativa para la poblacidon con TEA deben pasar por un estudio de caso
especifico. Considerando que dos sintomas comunes, aunque no usualmente concurrentes en el autismo son la
hiper y la hipo sensibilidad a los estimulos sensoriales, aquello que puede serle util a una persona con TEA
puede ser desastroso para otra. En ese orden de ideas, se debe realizar un trabajo conjunto con la familia en el
cual se ofrezca un acompafiamiento extra escolar, y, en la medida de lo posible, crear o adaptar espacios de
regulacién emocional y sensorial. Ofrecer estos espacios permitird que los estudiantes con TEA estén mas

comodos en entornos educativos y, en consecuencia, puedan mejorar su rendimiento.



Adicional a los espacios, es importante realizar adaptaciones curriculares en tanto los logros y objetivos
esperados, asi como un acompafiamiento psicopedagégico constante, realizado por un profesional de la salud
mental. Este acompanamiento, sumado a las adaptaciones pertinentes, facilitaran el desempefio de la persona
autista en entornos académicos y laborales, en el entendido le otorgardn herramientas y experiencias valiosas

para adaptarse con mayor facilidad al entorno que los rodea.

Empleo: ;Cémo podemos fomentar el empleo en la comunidad con TEA?

Las personas con TEA, dependiendo de su grado, pueden ser empleados magnificos si se les provee una
rutina solida y poco propensa a cambios o variaciones. Esta es, quiza, la principal acomodacion que requieren
las personas con TEA respecto a las personas neurotipicas. Una politica publica que pretenda propender por los
derechos de las personas con TEA debe buscar que los espacios de trabajo sean espacios seguros y viables para

estas personas, asi como fomentar el empleo de las mismas.

Las herramientas legales que pueden utilizarse para garantizar la permanencia de las personas con
trastorno del espectro autista estan contempladas en la legislacién laboral vigente -basta con aplicar una
analogia juridica desde la legislacidon para la proteccion de la diversidad y la discapacidad, es decir, ofrecer una
estabilidad reforzada a las personas con diagndstico de trastorno del espectro autista como adaptacion

necesaria para su ingreso y permanencia en el sistema laboral.

Sumandose a estas dos, en la medida de lo posible, ofrecer (o permitir, de no ser posible ofrecerlo de
manera directa) acompafiamiento psicosocial a la persona autista. Estos permisos pueden ser acomodaciones
simples, como media jornada laboral cada mes, con la intencién de garantizar el bienestar de la persona con

TEA, asi como la evaluacidn de las herramientas implementadas por ésta y su entorno.

Por otro lado, en tanto el fomento al ingreso al sistema laboral, la creaciéon de una agencia de empleo
especializada de caracter estatal es viable, en alianza con las instituciones de educacién superior y el Servicio

Nacional de Aprendizaje, SENA. La agencia especializada permitird una transicién mas facil al entorno laboral,



con un menor riesgo de cambios abruptos o de presentacidn a trabajos para los que una persona con

diagndstico TEA no sea la mas apta.

Roux, Garfield, y Shattuck, en 2019, presentan un analisis de una legislacion federal en Estados Unidos y
su impacto en la poblacidon autista, “Employment policy and autism: Analysis of state Workforce Innovation and
Opportunity Act (WIOA) implementation plans”. “Politicas de empleo y autismo: un andlisis del estado de la Ley
de Innovacion y Oportunidad en el Lugar de Trabajo”, en espafiol, donde con datos de Rehabilitacién vocacional
aducen que se atendieron mas de 18000 casos de personas con TEA en 2015, reclaman también la necesidad
de servicios de empleabilidad para éstos individuos, aduciendo que el apoyo brindado insuficiente, con quejas
de los usuarios que van desde la poca frecuencia, y la necesidad de un mejor entrenamiento a los proveedores

de apoyos al trabajo, asi como un apoyo mas directo de éstos a la poblacidn con TEA.

Salud: ;Como se garantiza el acceso a la salud de la comunidad con TEA?

La salud debe verse de caracter integral y transversal en una politica publica dirigida a la atencién de la
comunidad con trastorno del espectro autista, en tanto debe comprender la atencién en salud fisicay la

atencion en salud mental.

El acceso a la salud de una persona con TEA se debe garantizar desde el momento del diagndstico, no
porgue antes no sea importante, sino porque hay una prevalencia de comorbilidades que dificultan el
desarrollo del menor y eventualmente el adulto autista. La identificacién temprana del autismo, asi como de las
otras comorbilidades, van a facilitar el tratamiento de las mismas, y eso, a su vez, posibilitara la atencidn
oportuna de las complicaciones que pudieran surgir posteriormente. Esa atenciéon temprana tendria como
efecto una reduccidn en la congestidn de los sistemas de salud y judicial, evitando las tutelas y el desgaste
administrativo a las entidades promotoras de salud, o quien haga sus veces, a la hora de autorizar tratamientos

que, de recibirse oportunamente, no serian de caracter correctivo, o no serian tan costosos.



La atencidn en salud mental debe incluir, en etapas tempranas, un seguimiento en las capacidades
desarrolladas y esperadas, de acuerdo al estado del arte; asi como un seguimiento referente al bienestar
psiquico de la persona a medida que va creciendo, y la formacidn en herramientas que faciliten la integracién

de la persona en la comunidad a la que pertenece.

Servicios sociales para las familias

Los servicios sociales para las familias con TEA deben tener los siguientes enfoques:

o Garantia del bienestar del cuidador

o Facilidad para que el cuidador se mantenga en el sistema laboral y de seguridad social.

o Espacios abiertos de acompanamiento psicosocial a la familia y al menor diagnosticado.

o Espacios abiertos de acompafnamiento comunitario con otras familias y cuidadores que tienen

experiencias relacionadas.

Los objetivos de proveer servicios sociales enfocados en tanto la creacién y consolidacién e la
comunidad en torno al cuidador, como la posibilidad de mantener a éste o ésta en el sistema laboral y de
seguridad social pretenden reducir el impacto para la familia del sostenimiento no sélo de la persona con TEA

sino de su cuidador principal, quien, de manera habitual, requiere abandonar su trabajo.

De acuerdo a Lai y Oci (2014), los cuidadores desarrollan estrategias para hacer frente a las dificultades
de la crianza de un menor autista que pueden causar dafos a mediano y largo plazo en clave del nivel de estrés
gue manejan. Por ejemplo, “los padres asiaticos han sido observados internalizando mas sus emociones
estresantes para ‘salvar su imagen’ o sobre enfatizar logros académicos de sus hijos, lo que lleva a la
proliferacion de sentimientos de estrés cuando los nifios no cumplen las expectativas”. Si bien es cierto que esta
afirmacion se da en contexto de una comparativa entre familias europeas y asiaticas, es una muestra perfecta
de cdmo un grupo de apoyo real puede ser beneficioso para el cuidador y la familia, y esto, a su vez, mejore las

condiciones del menor autista.



Considerando que, segun Tung, Huang, Tseng, Yen, Tsai, Lin, y Chen (2014), citando otros autores,
afirman que los cuidadores experimentan una obligacién “incrementada de cuidados y desafios que podrian a
su vez convertirse en una variedad de problemas psicolégicos como estrés parental, depresidn, disminucidn de
salud fisica, y mds importante, una peor calidad de vida como consecuencia de problemas de salud”. Asi pues,
en el entendido de que la poblacidon con TEA en el pais equivale a aproximadamente un millén de colombianos,
si se asume que, al menos un 50% de la poblacién con TEA posee un cuidador, una politica publica de TEA debe
tener en cuenta al menos 500.000 personas que, sin tener trastorno del espectro autista, requeriran apoyo

estatal y social.

El apoyo psicosocial permitira reducir las cargas de estrés y depresion que achaquen a los cuidadores,
asi como entregarles herramientas de trabajo que les faciliten el trabajo de crianza, de modo tal que sea posible

tener un enfoque diferencial y diferenciado, para no cargar al menor de expectativas ajenas.

Ofrecer apoyo comunitario y psicosocial que permita al cuidador mantenerse en el Sistema de
Seguridad Social, asi como en el Sistema laboral, mediante la creacién y mantenimiento de espacios seguros
con profesionales capacitados -como pueden serlo jardines infantiles especificos-, permitird que el Estado
garantice, con menores costos, la implementacion de programas inherentes a la politica; y garantizara que las
personas encargadas del cuidado, o aquellas personas con TEA que sean contratadas, no estén desamparados
en caso de accidente, enfermedad, y/o vejez. Esto, a su vez, reduce las cargas de estrés y depresién de los
cuidadores, en tanto se reduce la preocupacion por la autonomia de la persona de la que estd a cargo -Pasan de
pensar “qué va a hacer cuando me muera” a “Al menos esto le queda”. El componente econdmico (Que haya un
ingreso) fomenta el consumo, lo que, a su vez, permitird un flujo de dinero superior en la economia

colombiana.



Analisis de Politica

Analisis de partes interesadas

En Colombia, las partes interesadas son:

e Comunidad con Trastorno del Espectro Autista
o Personas diagnosticadas, sin diagndstico, familias y cuidadores.
e  Ministerio de Salud
e Ministerio de Educacidn
e Ministerio del Trabajo
e Secretarias de Salud a nivel departamental
e Secretarias de Salud a nivel municipal/distrital
e Secretarias de Educacidn a nivel departamental
e Secretarias de Educacién a nivel municipal/distrital.
e Servicio Nacional de Aprendizaje (SENA)

e Inspecciones de Trabajo

Los actores clave en una politica publica que pretenda propender por la comunidad con Trastorno del
Espectro Autista incluyen al Ministerio de Salud, el Ministerio de Educacion, el Ministerio de Trabajo; las
Secretarias de salud a nivel departamental y municipal, las Secretarias de Educacién a nivel departamental y
municipal, la Defensoria del Pas Municipales, las Entidades Promotoras de Salud, las Instituciones Prestadoras
de Servicios de Salud, las Empresas Sociales del Estado, las Instituciones Educativas, las Instituciones de

Educacion superior, y, cdmo no, la Comunidad con TEA.

La importancia de los actores a nivel nacional radica en los lineamientos de la politica, en tanto sus

caracteristicas administrativas. Seran ellos quienes determinen a qué municipios y poblaciones se debe ofrecer



un mayor acompafiamiento, cudles son las condiciones insatisfechas, y cémo, desde lo administrativo, se

despliega el plan.

Por su parte, los niveles municipales y departamentales son importantes en tanto la ejecucién. Seran
ellos los principales ejecutores de la misma, con la intencidn de facilitar los procesos de diagndstico, atencion, y
tratamiento, de la comunidad con TEA y de sus cuidadores. Entre otras cosas, seran ellos los encargados de
ofrecer capacitacion al personal pertinente para garantizar los derechos de las personas que hacen parte del
espectro autista, asi como de sus cuidadores. Esto incluye a los profesionales del sector educativo y del sector

salud.

Las Instituciones Educativas de niveles basico, medio, y superior, tendrian que realizar adecuaciones
importantes en la forma de acercarse a los pupilos neurodivergentes, lo que podria incluir, entre otros, el
acceso a un cuarto de regulacién sensorial y emocional; un profesional de la salud de planta (preferiblemente
un psicélogo) que pueda apoyar en momentos de emergencia o de urgencia; asi como incluir capacitaciones y

charlas en sus horarios y cronogramas en las que se trate las neurodivergencias de su estudiantado.

El ministerio de trabajo y sus inspecciones juegan un papel especial en la politica publica, pues es el
menos articulado. Dado que el objetivo final de la politica publica seria facilitar la vida independiente para las
personas que hacen parte del espectro autista, salvo contadas excepciones podran éstos prescindir de trabajar,
y, en consecuencia, podran encontrar necesarias ciertas acomodaciones de una manera similar a aquellas que
se realizan en pro del bienestar de una persona gestante, o una persona con movilidad reducida. En
consecuencia, a través de lineamientos del ministerio, y de propuestas eventuales de cambios normativos, se

pretenderd propender por la permanencia de las personas con TEA en el sistema laboral.

Recomendaciones de politica publica

Estrategias priorizadas



La principal estrategia a priorizar es la realizacidn de un censo, a cargo del ministerio de salud, que
permita determinar cudntas personas en Colombia tienen TEA, y a qué clasificacidon pertenecen, cuando se
tiene en cuenta los pardmetros del DSM-V y de la OMS. La prioridad del censo radica en la necesidad de tener
datos exactos y actualizados acerca de la poblacidn con TEA, a fin de desarrollar los otros programas que sean
pertinentes y apropiados considerando la distribucion demografica que pueda darse. Este censo es no sélo

relevante y priorizable, sino absolutamente necesario para la realizacién de cualquier programa posterior.

Una vez realizado el censo, se sugiere ampliar la cobertura en Salud, facilitando el acceso al diagndstico
y acompafiamiento en salud de manera holistica. La mejoria en atencidn en salud permite que se traten tanto el
Trastorno del Espectro Autista como las comorbilidades que pueden dificultar la vida y el aprendizaje del
menor. En ese orden de ideas, después del censo, se pretende iniciar programas de deteccidn tempranay
atencioén integral que permitan, posteriormente, llevar a menor nimero de adecuaciones requeridas y una

mejoria en la parte psicosocial para las familias.

La priorizacién de la atencion en salud puede encontrarse en casi todas las politicas publicas estudiadas:
Se entiende que una vez haya un mejor acompafiamiento médico y psicoldgico, los demds obstaculos pueden
ser enfrentados con un cierto nivel de tranquilidad o facilidad. Es, al fin y al cabo, mas simple garantizar el
estudio de un nifo o nifa con TEA que tiene acompafiamiento psicoldgico a hacerlo con uno que no lo tiene, y

carece -él, o su grupo familiar- de las herramientas de regulacidn emocional y sensorial.

Habiendo incrementado la cobertura y en eficacia de los programas de deteccién temprana y atencién
integral, se alimentaria una vez mas el censo del Ministerio de Salud, lo que facilitara la realizacién de un

seguimiento en una evaluacién posterior.

En lo referente a las estrategias educativas, se deben priorizar dos programas distintos: Uno de
adaptacion curricular, que en lo posible incluya una adaptacidn a los espacios fisicos de aquellos colegios e

instituciones educativas en donde haya una poblacién de personas con TEA superior; y el otro, desde campafias



de difusion que permitan facilitar la reduccién de momentos y espacios en los que la persona con TEA puede

verse discriminada por sus pares.

Si existe la necesidad, dadas las condiciones demogréficas, el Estado puede considerar la inversion en
instituciones educativas especializadas en personas neurodivergentes, donde encuentren un espacio para su
aprendizaje y se les ensefie acerca de las herramientas con las que se espera cuente para regularse sensorial y
emocionalmente. Esto, a su vez, pretende facilitarle la convivencia y la comunicacién con los demas elementos

de la sociedad en general

Evaluacién y Viabilidad

En lo referente a la evaluacién y viabilidad de una politica publica para la atencion del Trastorno del
Espectro Autista en Colombia, hay varios componentes que merecen atencién: el nimero de personas con TEA
en Colombia, que de entrada es superior al total poblacional de varias capitales departamentales, lo que hace

gue sea viable en tanto el nimero de personas que se verian impactadas.

La viabilidad politica también se legitima desde la cantidad de personas que podrian verse beneficiadas
por estas acciones. Un grupo o representante que se preocupe legitimamente por la salud, educacion, e

inclusion de la comunidad TEA puede ver su capital politico incrementar de manera rapida y considerable.

Si la politica se disefia de modo tal que la atencidén no esté centralizada, es posible que se den fracturas
en el financiamiento. Sin embargo, descentralizar la politica también permitird una mayor participacién por
parte de las entidades territoriales y las entidades promotoras de salud, quienes son, en su mayoria,
responsables de los servicios a los que las personas con TEA y sus familias desean acceder. En ese orden de
ideas, una politica publica que pretenda atender el TEA debe estar disefiada de manera descentralizada con un
cierto nivel de coordinacidn central que le permita garantizar tanto su financiacién como la actualizacién

constante de los datos que sea necesario reportar



Para garantizar que la politica es aprobada, debe ser medianamente austera, y no cargar con exceso de
funciones a las instituciones de caracter nacional o departamental, pero ofrecer recursos suficientes para la

ejecucion de los programas a las secretarias municipales, tanto de educacidén como de salud.

La politica publica tendria que tener varias evaluaciones diferentes y diferenciales, en tanto cada
programa, con excepcién del primero, que es el censo, y sera lo que permita determinar la necesidad y
viabilidad de los demas. Una vez superada la etapa de evaluaciones ex ante, los programas deberan ser

evaluados en su implementacién, al menos, una vez cada dos afios, para garantizar su continuidad y eficiencia.

La evaluacién ex post debera ser una evaluacion de impacto, toda vez que no es posible, viable, o
sensato, realizar una evaluacion de costo-beneficio salvo en el entendido de los aportes al sistema de seguridad
social. Esta evaluacién tiene que tener como medidores, que no indicadores, no sélo el nimero de personas
atendidas, sino si éstas sienten que han recibido las herramientas adecuadas para integrarse de una manera

mas clara y eficiente en la comunidad a la que pertenecen.

En ese orden de ideas, y entendiendo que la politica publica debe servir de Marco para los programas y

proyectos que se desarrollen en ella, y que debe tener lineas diversas, la viabilidad de la politica es alta, pero la
de sus programas debe ser sometida a una evaluacion juiciosa que permita implementarlos para impactar de la

mejor manera a las personas beneficiarias.

Conclusiones

La creacidn y eventual adopcién de una politica publica nacional para la atencidén de personas con
Trastorno del Espectro Autista permitira el incremento en la calidad de vida no sélo de la poblacién
directamente afectada sino la de su entorno cercano, tanto por la atencion directa, como por la reduccion en el

desgaste de los distintos sistemas.



Si los argumentos prospectivos fueran pocos, los argumentos legales deberian bastar: Es atender los
derechos de mas de un millén de colombianos, poblacién que es superior en nimero a varias capitales del pais,
garantizandoles el cumplimiento de las promesas constitucionales; garantizandoles la proteccién de sus

derechos y su inclusién, completa y adecuada, al entorno social que habitan.

La politica nacional de atencién a las personas con TEA pretende que la sociedad sea no sélo mas
inclusiva, sino mas eficiente, y con menos personas desamparadas por el Estado; incrementando la confianza
en las instituciones, y el beneficio social -un sistema de seguridad social mas robusto, mas personas trabajando
y dinamizando la economia, una menor dependencia de subsidios y/o de figuras proveedoras-, creara

estabilidad y riqueza a largo plazo.

En suma, pues, es la posibilidad de integrar en su totalidad a un grupo significativo de personas, y que

tanto ellos como la poblacion neurotipica o sin TEA se vea beneficiada.
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