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Resumen

La Estimulaciéon Temprana es un programa que se aplica a nifios entre 0y 6
afios de edad con Alto Riesgo Biopsicosocial (ARB), entre ellos, los que se
encuentran dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Este programa
era llevado a cabo en los Centros de Desarrollo Infantil (CDI) de los cuales
en la actualidad (luego de la transformacion de la Modalidad de Educacion
Especial), quedan muy pocos. Uno de ellos es el CDI Miranda CAPEMI
ubicado en el pueblo de Baruta, que es donde se llevd a cabo esta
investigacion, en ella se adopt6 la perspectiva cualitativa, puesto a que se
adapta al objetivo que persigue dicha investigacién. Para ello, se tom6 una
muestra tedrica conformada por 4 padres cuyos hijos estan dentro del TEA y
asisten a recibir Estimulacion Temprana en dicho Centro, se les aplico una
entrevista a profundidad donde expresaron abiertamente la vision que tienen
como padres en cuanto a la Estimulacion de sus hijos con Autismo.
Asimismo, relataron sus vivencias, opiniones y expectativas con respecto a
haber iniciado tempranamente el abordaje de los nifios, los beneficios que
les ha producido y como esta puede mejorar el prondstico de los nifios a
nivel integral, asi como también, el papel tan crucial que juegan los Centros
de Desarrollo Infantiles y los especialistas que alli laboran en el desarrollo de
los niflos con TEA. Finalmente, destacaron que es de suma importancia
conocer el diagnéstico del nifio tempranamente para que los resultados sean
mas eficaces.

Palabras claves: Estimulacion Temprana, Trastorno del Espectro Autista,
Centro de Desarrollo Infantil, Padres.
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INTRODUCCION

Una de las formas de abordaje de los nifios que son diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) o0 que se encuentran dentro de dicho
Espectro, es la Prevencién y Atencidén Integral Temprana, este programa
esta dirigido a niflos de Alto Riesgo y tiene como fin reducir, minimizar las
debilidades de los nifios y potenciar sus fortalezas para lograr un mejor

desarrollo evolutivo.

En este sentido, se plantea destinar esta investigacibn a conocer la
perspectiva que tienen los padres sobre la Estimulacion Temprana en sus
hijos con TEA, a través de las narraciones de las experiencias vividas por
ellos, incluso antes de conocer el diagndstico, hasta después de recibir el

abordaje integral temprano.

Todo esto es de suma importancia, pues destaca el valor que tiene la
deteccion precoz del Autismo para las mejoras en cuanto al prondstico de los
nifos, luego de recibir estimulacion en las diferentes areas de desarrollo, asi
como también, permite apreciar con mas claridad las consecuencias y los

beneficios de recibirla.

En este sentido, la presente investigacion ha sido disefiada con el
propdsito de conceptualizar las vivencias de los padres cuando sus hijos son
estimulados en edades tempranas, luego de haber recibido el diagndstico de

TEA y con ello, construir una nueva teoria a partir de dichas experiencias.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Hablar del Trastorno del Espectro Autista (TEA), se ha hecho un tema
comun y de interés hoy en dia, pues cada vez es mayor la incidencia de los
casos reportados como TEA, siendo algo ya mas comun y frecuente de ver
en el dia a dia, en las consultas médicas, colegios, maternales, en la calle,
contrario a lo que comuUnmente ocurria aflos atrds donde los padres
escondian a sus hijos, los encerraban por considerarlos agresivos o
simplemente le negaban las oportunidades de interaccibn por no

considerarlos capaces de desenvolverse en su entorno.

Actualmente, la mayoria de estos diagndsticos se estan realizando a
temprana edad, sin embargo, algunos padres, quizas por desconocimiento o
por vivir el proceso de duelo que deriva esta noticia en el hogar, no toman las
acciones pertinentes al respecto y se enfocan sélo en el aspecto médico, lo
cual es importante, pero no del todo determinante, razén por la cual algunos
no son estimulados durante los primeros afios de vida, ni una vez conocido
el diagnéstico.

Por otro lado y contrario a esto, estan los padres que recurren a la
Estimulacion Temprana (ET) en nifios y nifias menores de 6 afios de edad,
incluso especialistas en el area que deciden aplicarlo aun y cuando el caso
no lo amerite, bien sea para “prevenir’ algun tipo de desviacion en el
desarrollo futuro o potenciar habilidades en dichos nifios, desconociendo las

consecuencias que ello puede traer al practicarlo indiscriminadamente.

Hay nifios y nifias, que si requieren un abordaje integral en sus primeros
afos de vida, especificamente aquellos diagnosticados o con caracteristicas
propias de TEA, a quienes les resultaria beneficioso la estimulacion integral.
Sin embargo, a pesar de que mucho se ha hablado y escrito sobre la

Estimulacion Temprana y sus posibles implicaciones, pocos se han tomado



el tiempo para conocer el punto de vista de aquellas personas que vivencian
a diario, los beneficios o no, del abordaje temprano.

Se trata de aquellos que llevaron a sus hijos a tiempo o aquellos que
simplemente por desconocimiento, por darle poca importancia o0 por no
contar con los recursos econdmicos e informativos, no asistieron a ningun
tipo de estimulacion y/o los mantenian en sus casas sin realizar algun tipo de
actividad, ellos son nada menos que los padres de las personas con TEA, los
que tienen la experticia de lo vivido, ellos que pueden incluso aportar mayor
informacion que un libro con simple teoria. ¢ Quién mejor que los padres para
expresar las implicaciones que ha tenido la Estimulacion Temprana en el
desarrollo integral de sus hijos?, ¢Serd que realmente surte algun tipo de
efecto positivo en los nifios con TEA?, ¢Qué diferencias habra en cuanto a
una persona con TEA que haya recibido Estimulacion Temprana y una que
no la haya recibido?. ¢ Qué avances tendra el nifio que haya recibido dicha
estimulacién antes de los 3 afios de edad con respecto a uno que la haya

recibido después de los 4 afios?.

Es por ello, que se pretende conocer la perspectiva que tienen los padres
sobre dicha Estimulacion Temprana y sus posibles implicaciones en el
desarrollo integral de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista, conocer
su opinion acerca de lo beneficioso que ha sido para sus hijos, asi como
también saber el punto de vista de aquellos padres cuyos hijos la
comenzaron de manera tardia (ya no como estimulaciébn sino como un
abordaje), de igual modo tener conocimiento de aquellos casos de nifios
cuyos entornos han influido en el tomar conciencia sobre la Estimulacién

Temprana; para de esta manera tener una visién general sobre la misma.

En Venezuela, los Centros de Desarrollo Infantil (CDI) eran las Unidades
Operativas de Educacion Especial destinadas a proporcionar atencion a la
poblacidn con Alto Riesgo Biologico (ARB) y los encargados de desarrollar el
Programa de Prevencion y Atencion Integral Temprana y aunque

actualmente hayan sido modificados por la Transformacion de la Modalidad



de Educacion Especial realizada en Julio de 2013, donde pasan a ser
Centros de Educacion Inicial Simoncitos; el Centro de Desarrollo Infantil
Miranda (CAPEMI), ubicado en el Municipio Baruta, aun sigue manteniendo
las funciones propias de un CDI, sin cambiar las actividades de los
Especialistas que alli laboran (Ver Anexo 1) y encargandose de atender
nifios y nifias con estas caracteristicas, entre los cuales destacan aquellos
con Trastorno del Espectro Autista, cuyos padres seran abordados para
conocer su perspectiva con relacion al tema. De acuerdo a lo antes
expuesto, se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo General:

- Conocer la perspectiva que tienen los padres sobre la Estimulacién
Temprana y sus posibles implicaciones en el desarrollo integral de sus
hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Objetivos Especificos:

- Conocer a través de las experiencias relatadas por los padres qué
avances produjo en su hijo/hija con TEA la Estimulacion Temprana.

- Conocer a través de las experiencias relatadas por los padres si la
Estimulacion Temprana no produjo cambios significativos en sus
hijos/hijas con TEA.

- Conocer el punto de vista de los padres cuyos hijos iniciaron el
programa de Estimulacion después de los 03 afios.

- Conocer el punto de vista de los padres cuyos hijos iniciaron el

programa de Estimulacion después de los 03 afios.



Justificacion

Llevar a cabo esta investigacion es de suma importancia, pues servira de
apoyo para sustentar el porqué de las remisiones de los nifios con
diagnoéstico de Trastorno del Espectro Autista a recibir un abordaje integral
temprano y con ello, se le comience a dar el valor e importancia que merece
la Estimulacion Temprana en estas personas, sus implicaciones, beneficios,
lo cual les seria favorable para establecer un mejor prondstico y alin mas

considerando que la incidencia del Autismo actualmente ha ido en ascenso.

Adicionalmente, al obtener la informacion de primera mano, es decir,
desde la perspectiva de los propios padres, sirve también para concienciarlos
y sensibilizarlos, realizando las acomodaciones necesarias durante la

narracién de sus experiencias.

Por otro lado, servird de referencia a otros investigadores que quieran
profundizar con respecto a este tema que ha sido poco abordado desde ese
punto de vista, pues a pesar de existir investigaciones sobre la Estimulacion
Temprana, quizas las vivencias de los padres con respecto a ella, no ha sido

la mas estudiada, lo cual la hace novedosa e interesante.

Que sirva esta investigacion también como base tedrica con la que pueda
sustentarse el afirmar o negar, las implicaciones que tenga el recibir
Estimulacion Temprana cuando se tiene diagnostico de Trastorno del

Espectro Autista.



MARCO TEORICO REFERENCIAL

Aproximaciones Conceptuales al Autismo:
Wing, L. (1979) definié el Autismo como:

Un continuo que abarca desde las personas méas profundamente
retrasadas, tanto fisica como mentalmente... hasta las personas
mas capaces, realmente inteligentes abarca pero con grandes
dificultades sociales como su Unica y sutil discapacidad. Se
superpone con las dificultades de aprendizaje y se difumina en la
excéntrica normalidad (espectroautista.info, s/f).

Posteriormente, Cruz, A. (2014) afirma que:

Luego de casi 13 afios sin que se haya revisado el manual mas
importante de la psiquiatria moderna, sali6é a la luz del mundo de
la salud mental el Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM V, 2013), el 18 de mayo de 2013.

En el mismo se pasa de Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD)
segun lo establecia el DSM IV a Trastorno del Espectro Autista (TEA) donde
se habla de un diagnéstico Unico y no se hace distincion entre Sindrome de
Asperger, Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especifico o Trastorno
Desintegrativo de la Infancia, sino que se trata de lo mismo, pero
estableciendo 03 niveles de severidad (Universidad Internacional de la Rioja
UNIR, 2013). Los cuales son (Palomo, s.f.):

- “Nivel 3: Requiere un apoyo muy sustancial”
- “Nivel 2: Requiere un apoyo sustancial”

- “Nivel 1: Requiere apoyo”

Para poder definir el nivel en el que se encuentra una persona con TEA,
tal como es expresado en la Tabla 1, es necesario previo a ello, establecer
ciertos criterios para su diagnostico los cuales basicamente son 02 (Palomo,
s.f.):



A. “Déficits persistentes en comunicacién social e interaccién social”

B. “Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e

intereses”

Tabla 1.

Niveles de Severidad del Trastorno del Espectro de Autismo

NIVEL DE SEVERIDAD

COMUNICACION SOCIAL

|
NTERESES RESTRINGIDOS Y
CONDUCTA REPETITIVA

Nivel 3
Requiere un apoyo muy sustancial

Déficits severos en habilidades de
comunicacioén social verbal y no verbal que
causan alteraciones severas en el
funcionamiento, inicia muy pocas
interacciones y responde minimamente a los
intentos de relacion de otros. Por ejemplo,
una persona con muy pocas palabras
inteligibles que raramente inicia
interacciones sociales, y que cuando lo
hace, realiza aproximaciones inusuales
Unicamente para satisfacer sus necesidades
y s6lo responde a acercamientos sociales

muy directos.

La inflexibilidad del comportamiento, la
extrema dificultad afrontando cambios u
otros comportamientos
restringidos/repetitivos, interfieren
marcadamente en el funcionamiento en
todas las esferas. Gran malestar o dificultad
al cambiar el foco de interés o la conducta.

Nivel 2

Requiere un apoyo sustancial

Déficits marcados en habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal; los
déficit sociales son aparentes incluso con
apoyos; inician un ndmero limitado de
interacciones sociales; y responden de
manera atipica o reducida a los intentos de
relacion con otros. Por ejemplo, una persona
gue habla con frases sencillas, cuya
capacidad para interactuar se limita a
intereses restringidos y que manifiesta
comportamientos atipicos a nivel no verbal.

El comportamiento inflexible, las dificultades
para afrontar el cambio, u otras conductas
restringidas/repetitivas, aparecen con la
frecuencia suficiente como para ser obvios a
un observador no entrenado e interfieren
con el funcionamiento en una variedad de
contextos. Gran malestar o dificultad al
cambiar el foco de interés o la conducta.

Nivel 1

Requiere apoyo

Sin apoyos, las dificultades de comunicacion
social causan alteraciones evidentes.
Muestra dificultades iniciando interacciones
sociales y ofrece ejemplos claros de
respuestas atipicas o fallidas a las aperturas
sociales de otros. Puede parecer que su
interés por interactuar socialmente esta
disminuido. Por ejemplo, una persona que
es capaz de hablar usando frases completas
e implicarse en la comunicacién pero que a
veces falla en el flujo de ida y vuelta de las
conversaciones y cuyos intentos por hacer
amigos son atipicos y generalmente
fracasan.

La inflexibilidad del comportamiento causa
una interferencia significativa en el
funcionamiento en uno o més contextos. Los
problemas de organizacién y planificacion
obstaculizan la independencia

Nota. Reproducida de “Trastornos del Espectro de Autismo” por R. Palomo, s/f,




Antecedentes histéricos de importancia del Autismo:

A principios del siglo XX, Bleuler utilizé el término de Autismo para
referirse a la falta de destrezas sociales que caracteriza a la esquizofrenia,
posteriormente el americano Leo Kanner en 1943 estudié a 11 nifios, de
los cuales describid que tenian “Dificultades en acciones reciprocas
sociales, dificultad en la adaptacion a los cambios en rutinas, buena
memoria, sensibilidad a los estimulos (especialmente sonido), resistencia

y las alergias a la comida, buen potencial intelectual...” (Mandal, 2014).

Simultdneamente pero en 1944, Hans Asperger también realizo
estudios con nifios de menor nivel de compromiso que los estudiados por
Kanner, encontrando que presentaban dificultades para socializar, pero no
en el lenguaje y que en las destrezas motoras, eran algo “torpes” (Mandal,
2013).

En 1950, Bettelhneim propuso el Enfoque analitico "parentectomia”
asociando el Autismo con la falta de afectividad por parte de la madre,
dandole continuidad a la Teoria de “Las Madres Neveras” que en algun

momento describié Kanner (Mufioz, 2011).

Posteriormente, en el periodo comprendido entre 1952 al 2000 son
publicados los Manuales Diagnésticos y Estadisticos de los Trastornos
Mentales (DSM), en sus versiones |, Il y lll, donde se incorporé el Autismo
y le fueron haciendo modificaciones tanto a la conceptualizacién, como a
los criterios de diagnostico del mismo, hasta llegar al actual DSM V

publicado en el 2013 (Artigas-Pallarés y Paula, 2011).

En la actualidad, existen fundaciones, asociaciones, centros,
profesionales, equipos interdisciplinarios que se encargan de velar por el
sano desarrollo del nifio durante sus primeros afios de vida, detectando si
hay alguna falla o alteracion en el mismo, entre ellas las relacionadas con el
TEA.



Dichas instituciones u organismos les ofrecen a estos nifios la posibilidad
de recibir una atencion temprana que permita reducir o superar sus
deficiencias, desarrollarse de forma integral y tener mejor calidad de vida. Es
por ello, que se tomara el espacio necesario para detallar en qué consiste

dicha estimulacion temprana.

Marcadores Psicolégicos que intentan explicar las conductas del

Autismo

En la busqueda de las posibles causas que originan el Trastorno del
Espectro Autista (TEA), se han encontrado diversas teorias, unas mas
sustentadas clinicamente que otras, entre las que destacan la Teoria de la
Mente y la Funcion Ejecutiva, con ellas se justifican neurol6gicamente
muchos de los comportamientos que presentan las personas con TEA, lo
cual permitiria tener una mayor aproximacién para realizar un abordaje

cognitivo a esta poblacion.

Lo primero que debe explicarse, es ¢En qué consisten estas teorias?,
Ibarra (2005) sefala que la Funcidbn Ejecutiva es “un conjunto de
competencias cognoscitivas entre las cuales se encuentran: disefio de
planes y programas, flexibilidad en el trabajo cognoscitivo y su organizacion,
inhibicién de respuestas, memoria de trabajo, metacogniciones, anticipacion
y establecimiento de metas”; presentando graves fallas en ellas las personas
con TEA.

Dichas fallas se deben a que las personas con Autismo, tienen
alteraciones en el Lébulo Temporal y Sistema Limbico, Cerebelo, Circuitos
Frontoestriados y cambios a nivel de los procesos madurativos del cerebro lo
cual se traduce en una disfuncion ejecutiva, que trae como consecuencias:
fallas de atencion, fallas en la memoria de trabajo, en el control inhibitorio,

pobre afectividad, falta de empatia, de planificacion, conductas



estereotipadas, intereses restringidos, entre otros aspectos Calderdn,
Congote, Richard, Sierra'y Vélez, 2012).

Para evaluar esta funcion, existen diversas pruebas, tales como: El Test
de clasificacion de tarjetas de Wisconsin, la Torre de Hanoi, la prueba de

Stroop, entre otras (Calderon et al. 2012).

Otra de las teorias explicativas del Autismo, es la denominada Teoria de
la Mente, “segun la cual los seres humanos somos capaces de atribuir
estados mentales independientes a uno mismo y a los demas con el fin de

explicar o predecir el comportamiento” (citado en Moreno, 2005).

Las fallas en la Teoria de la Mente que presentan las personas con TEA
son atribuidas a lesiones en el hemisferio derecho del cerebro (lo cual explica
las fallas a nivel emocional, el reconocimiento de caras, la percepcion), en la
amigdala (justificando asi la poca regulacién de las emociones), en el I6bulo
frontal (encargado de las funciones cognitivas de la memoria, estimulos
auditivos, visuales y comportamiento social) y en la corteza cingulada
anterior (responsable de la resolucion de problemas y la inferencia de sus

consecuencias). (Calderén et al. 2012).

Para la evaluar las posibles fallas con respecto a esta teoria, también existen
diferentes pruebas, tales y como: Test de comprensién de creencias falsas,

comunicaciones metaféricas y creencias extrafias, entre otras.

Por otro lado, estan las denominadas “Neuronas en Espejo”, que también
sirven como soporte para explicar esta teoria, las cuales permiten “sentir
como propio lo que los demas sienten” (Calderdn et al. 2012), las emociones,

la empatia la imitacion, pues se caracterizan por ser visuales y motoras.

Otra de los marcadores que sustentan algunas de las conductas que
presentan las personas con TEA, es la de la Coherencia Central, la cual

consiste en ‘“integrar la informacién diversa del contexto para elaborar



representaciones significativas globales, proporciona la coherencia
perceptiva y conceptual en dominios tanto verbales como visuales”, la
afectacion en esta funcion, trae como consecuencia el identificar detalles, sin
comprender el todo, dificultad para describir aspectos importantes de una
situacién i escena, pudiesen méas bien proporcionar informacién que no viene

al caso.

Otras de las conductas presentes son dificultad para comprender
contextos sociales y adaptarse a ellos, fallas en el control inhibitorio de sus
conductas inadecuadas, dificultad para entender los estados de animo de las
demas personas. Todas estas caracteristicas descritas anteriormente buscan

dar explicacién a las conductas que presentan las personas con Autismo.
Aproximaciones Conceptuales a la Estimulacién Temprana:

En el marco venezolano, en el afio de 1976, el Ministerio de Educacion
cred la Direccion de Educacion Especial y un afio después el Documento
llamado “Conceptualizacién y Politica de la Educacion Especial” que regia
las acciones que se llevaron a cabo durante mucho tiempo. Posteriormente,
crearon en la Maternidad Concepcion Palacios, la “Unidad de Deteccion
Precoz” la cual dio origen a la creacion de los primeros “Centros de
Desarrollo Infantil” (CDI) en el area Metropolitana de Caracas. (Nufez, B;
Chavez, N.; Fernandez, F; Roa, A, 1998)

Los Centros de Desarrollo Infantil eran las Unidades Operativas de
Educacion Especial destinadas a proporcionar atencion a la poblacién con
Alto Riesgo Bioldgico (ARB) y los encargados de desarrollar el Programa de
Prevencion y Atencion Integral Temprana. (Nafiez y cols., 1998)

En ese entonces, la politica dirigida a la poblacion de Alto Riesgo, se
planteaba desde el nacimiento hasta los 6 afios y se realiza mediante dos

lineas de accién (Nufiez y cols., 1998):



- Intervencién Basica General: planteaban que se daba a “través de sus
programas conjuntos de accion intersectorial muy bien definidos y
claramente especificados”

- Intervencidon Basica Especifica: se aplicaba “atendiendo a una poblacion
delimitada de nifios en situacion de riesgo y con necesidades especiales,
orientdndose hacia una Atencion Integral Temprana Individualizada que

se puede especificar para dos rangos etarios”

Actualmente, el Ministerio del Poder Popular para la Educacion (MPPE)
en el 2012, realiz6 en conjunto con el Viceministerio de Desarrollo para la
Integracion de la Educacion Bolivariana y la Direcciéon General de Educacion
Especial, la “Transformacion de la Modalidad de Educacion Especial”, donde
los Centros de Desarrollo Infantil pasan a ser Centros de Educacion Inicial
Simoncito para la Diversidad Funcional (CEISDF) y debido a que muchos de
los Centros de Desarrollo tenian el equipo interdisciplinario completo e
incluso mayor al requerido en los Simoncitos, algunos de los especialistas
fueron reubicados en los Centros de Diagndstico, Orientacion, Formacion y

Seguimiento para la Diversidad Funcional (CEDOFSDF).

Entre los principales objetivos de los CEDOFSDF estan:

- Atender y cubrir las necesidades demandadas de la familia y el
entorno en el que vive el nifio o la nifia.

- Optimizar, el curso del desarrollo del nifio.

- Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto
global del desarrollo del nifio.

La atencién en estos Centros se realiza, primero con la evaluacion y
el diagnoéstico de los niflos y nifias que les sean referidos,
conjuntamente con la entrevista a la familia; luego de esto el equipo
interdisciplinario debe elaborar un plan de accion para dar una
respuesta educativa, la cual deben poner en practica, para
posteriormente evaluar y poder establecer una retroalimentacién.

(Ministerio del Poder Popular para la Educacién, 2012).



Tal y como se mencioné en el Planteamiento del Problema, esta
realidad no ha alcanzado al Centro de Desarrollo Infantili Miranda
CAPEMI, quien continta prestando sus servicios de CDI como siempre.
Dicho Centro, inicié actividades el 16 de septiembre de 2004, brindando
atencién a nifios de alto riesgo biopsicosocial de las zonas de Baruta y
el Hatillo, con el objetivo de aplicar el programa de prevencion e

intervencion temprana.

Por otro lado, en el contexto internacional (Espafia), El Libro Blanco de la

Atencion Temprana (2000) la define de la siguiente manera:

Se entiende por atencién temprana el conjunto de intervenciones,
dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afios, a la familia y al
entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto
posible a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los niflos con trastornos en su desarrollo o que tienen el
riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar
la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de
profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar
(Grupo de Atencién Temprana GAT, 2000).

Esta agrupacion acota que la Estimulacion Temprana no debe ser vista
solamente desde el punto de vista de rehabilitacion, sino también como un
proceso integral que busca el desarrollo arménico de los nifios. Por otro lado,
es importante destacar que dicha estimulacion no sélo debe aplicarse a nifios
con un diagndstico previamente establecido, ya que con la sola sospecha de
algun tipo de riesgo, debe realizarse el abordaje precoz (Grupo de Atencién
Temprana GAT, 2000).

Brites de Vila y Muller (2001) plantearon que la Estimulacion Temprana es
‘el conjunto de cuidados y actividades personalizados brindados
amorosamente para que el bebé crezca sano y feliz” (p.19), llama la atencion
gue por primera vez se introduce, se incluye dentro del concepto de
Estimulacion Temprana, el aspecto emocional y afectivo que deben

imprimirle las personas que la realicen hacia los nifios, quedando de lado la



vision de la Estimulacibn como un abordaje, sino que nada mas con

propiciarles amor y cuidados, ya se le esté estimulando.

Por otro lado, los mismos autores destacan que si bien es cierto que hay
nifos que requieren ser estimulados tempranamente, tampoco se debe hacer
abuso de este recurso porque “cuando se sobreestimula al bebé
proponiéndoles aprendizajes acelerados, el nifio se sobre exige y no se

permite disfrutar del presente ni aceptar el error como parte del aprendizaje”.

Siguiendo el orden de ideas en cuanto a la Estimulacibn Temprana, es
importante intentar explicar por qué dicha estimulacion tiene mayores efectos
cuando se aplica antes de los 3 afios y esto se debe a la plasticidad que
tiene el Sistema Nervioso durante esos primeros afios de vida del nifio/nifia,
es decir, Neurobiolégicamente no han madurado todas las estructuras
cerebrales, pudiendo de esta manera (con estimulacién) establecerse
conexiones con otras estructuras a traveés de redes neuronales que activen
aguellas zonas que se encuentren afectadas (Salvador, 1984, p.22). No
obstante, muchos nifios que ingresan al Programa de Intervencién y Atencion

Temprana, permanecen en él hasta los 6 afios, si asi lo requiere.

Este programa debe ser aplicado por profesionales conocedores de la
materia, con gran sentido de la responsabilidad, los cuales deben elaborar
planificaciones individuales a los nifios, pues ninguno es igual a otro, se debe
partir del diagnoéstico, tomar en cuenta su desarrollo evolutivo, sus
caracteristicas y necesidades. También los padres, familiares o cuidadores
de los niflos pueden aplicarlo a modo de reforzamiento, siempre y cuando
reciban las orientaciones pertinentes por parte de los especialistas y con un
debido seguimiento, puesto que son los padres quienes mas comparten
tiempo con sus hijos, nadie mejor que ellos para continuar estimulandolos en
casa los dias que no les corresponde asistir a las distintas terapias (Salvador,
1984, p. 24).



Salvador (1984) sefiald que existen 3 niveles de Atencién dentro de lo que
es la Estimulacion Temprana: Primario. se hace para prevenir las
posibilidades de un trastorno (ej.: control prenatal). Secundario: se hace para
aminorar las incidencias de un trastorno (ej.: diagnostico precoz). Terciario:
consiste en el abordaje temprano de un trastorno (ej.: estimulaciéon

temprana).
Estimulacion Temprana en nifios con Trastorno del Espectro Autista:

Alcantud (2003), planteé que “el propdsito de la deteccion es identificar
nifios con riesgo de autismo, tan pronto como sea posible, de modo que
puedan ser remitidos con rapidez para una evaluacion diagndstica completa
y que les sean aplicados los tratamientos necesarios”. En este sentido,
también afirma que la Estimulacibn Temprana juega un papel importante
para intervenir sobre las presuntas alteraciones y potenciar al maximo las

capacidades de los nifios que la requieran.

Fortea; Escandell & Castro (2013) también destacan la importancia del
diagnéstico temprano en los nifilos con TEA para ayudar a mejorar el
prondstico en las alteraciones que estos presenten, en la investigacion que
realizaron, tomaron a 72 familias de personas con Autismo, con ellas
pretendian determinar las edades en las que se dan las primeras sospechas
de TEA, a qué profesionales se dirigen las familias, la celeridad del

diagnéstico y la respuesta dada por dichos profesionales.

La recoleccién de los datos, la hicieron a través de la aplicacion de
cuestionarios, encontrando que en un 79% de los casos fue la familia quien
observd conductas atipicas en los nifios, lo cual hizo que sospecharan que
algo no estaba bien con ellos, un 15% habia sido observado por docentes y

apenas un 4% por pediatras y 2% por Psicélogos.

Todo esto, los llevé a concluir que gran parte “de los padres de nifios con

TEA son conscientes de alteraciones en el desarrollo de sus hijos alrededor



de los 18 meses. Se confirmé la tendencia a disminuir el tiempo de respuesta
de los profesionales de la sanidad”.

A los 18 meses, es posible que las caracteristicas de los nifios (as) con
Autismo, ya sean muy evidentes, es por ello, que Cabanyes-Truffino (2004)
planteaba que existen 03 instrumentos con los cuales se puede establecer
un diagnostico precoz del TEA, ellos son: el cuestionario de Gilbert, el Chat 'y
el PDDST, los cuales se describen brevemente a continuacion:

1. Cuestionario de Gilbert: cuestionario para padres de nifios con
sospecha de Autismo que estén entre los 8-10 meses de edad.

2. El Chat: Cuestionario de 12 items a ser respondidos por los padres
y 05 a ser observados por la persona que lo aplica, esta dirigido a
nifios de 18 meses. Hay una version actual (M-CHAT) y consta de
23 items.

3. El PDDST: Esta dividido en 03 estadios evaliua al nifio desde

Recién Nacido hasta los 36 meses. Aun no ha sido publicado.

Todo esto tiene una base, un sustento y es que en un importante
estudio sobre los marcadores psicologicos que permiten detectar el
autismo en nifios de 18 meses, se sefialan tres indicadores clave, que
aparecen en el CHAT, los cuales son: “ausencia de gestos comunicativos
de caracter protodeclarativo, la falta de miradas de atencion conjunta y la
carencia de juego de ficcién” (citado en Martos s/f). En la Tabla 2, se
mostraran el conjunto de alteraciones que presentan los nifios con

sospecha de TEA a partir de esa edad hasta los 3 afios.



Tabla 2.

Indicadores de autismo tipicos de la etapa 18-36 meses

1. Sordera aparente paradojica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones.

2. No “comparte focos de atencion” con la mirada.

3. Tiende a no mirar a los ojos.

4. No mira a los adultos vinculares para comprender situaciones que le interesan o
extrafan.

5. No mira lo que hacen las personas.

6. No suele mirar a las personas.

7. Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar.

8. Se resiste a cambios de ropa, alimentacion, itinerarios o situaciones.

9. Se altera mucho en situaciones inesperadas o que no anticipa.

10. Las novedades le disgustan.

11. Atiende obsesivamente, una y otra vez, a las mismas peliculas de video.

12. Coge rabietas en situaciones de cambio.

13. Carece de lenguaje o, si lo tiene, lo emplea de forma ecolalica o poco funcional.

14. Resulta dificil “compartir acciones” con él o ella.

15. No sefiala con el dedo para compartir experiencias.

16. No sefiala con el dedo para pedir.

17. Frecuentemente “pasa por” las personas, como si no estuvieran.

18. Parece que no comprende o que “comprende selectivamente” sélo lo que le interesa.
19. Pide cosas, situaciones o acciones, llevando de la mano.

20. No suele ser él quien inicia las interacciones con adultos.

21. Para comunicarse con él hay que “saltar un muro”: es decir, hace falta ponerse frente a
Frente y producir gestos claros y directivos.

22. Tiende a ignorar completamente a los nifios de su edad.

23. No “juega con” otros nifios.

24. No realiza juego de ficcidn: no representa con objetos o sin ellos situaciones, acciones,
Episodios, etc.

25. No da la impresién de “complicidad interna” con las personas que le rodean, aunque
tenga afecto por ellas.

Nota. Reproducida de” El Nifio Pequefio con Autismo” por J. Martos, s/f

Antecedentes Tedricos

Una de las teorias mas importantes sobre el Desarrollo Cognitivo, es la de
Jean Piaget, en ella describi6 04 Periodos o Estadios que a su vez se
subdividen también; ellos son: Periodo Sensoriomotor (0 a 2 afios), Periodo
Preoperacional (2 a 7 afos), de las Operaciones Concretas (7 a 12 afios) y
de las Operaciones Formales (12 afios hasta la adultez). Pulasky (1989), los

describié de la siguiente manera:




Periodo Sensoriomotor (Primeros dos afios): Este periodo se divide a

su vez en cuatro etapas (Pulasky, 1989):

Desde el nacimiento al primer mes (Etapa 1): esta etapa se
caracteriza por los primeros reflejos innatos en el recién nacido
(succionar, agarrar, entre otros).

De uno a cuatro meses (Etapa 2): comienza de forma accidental a
descubrir experiencias que le resultan agradables.

De cuatro a ocho meses (Etapa 3): aprende a usar esas experiencias
agradables en otras situaciones, comienza a interesarse por lo que lo
rodea.

De ocho a doce meses (Etapa 4): comienza querer tomar del ambiente
aquello que le resulte llamativo o agradable, comienza a anticipar
conductas e imitar sonidos.

De doce a dieciocho meses (Etapa 5): en esta etapa comienza a tener
intencionalidad consciente de las acciones que realiza para obtener
algo, también es capaz de seguir 6rdenes verbales sencillas.

De dieciocho a veinticuatro meses (Etapa 6): empieza la transicion
entre lo sensoriomotriz y lo preoperacional, de igual modo comienza el
razonamiento deductivo, la comprensién del espacio, del tiempo y la

causalidad.

Periodo Preoperacional (2 a 7 afios): Este periodo se subdivide en dos
etapas (Pulasky, 1989):

Etapa preconceptual (dos a cuatro afios): ya inicia la representacion
simbdlica, comienzan a expresarla a través de los dibujos, el lenguaje,
las imitaciones. El pensamiento contindia siendo egocéntrico, le cuesta

separar lo real de lo imaginario.



- Etapa preldgica o intuitiva (cuatro a siete afios): aprende a traves del
ensayo- error, alin no tiene nocion de conservacion, su lenguaje

continta siendo egoceéntrico.

Periodo de las Operaciones Concretas (7 a 12 afios): En esta etapa no
hay una marcada division de estadios, solo se hace referencia a la transicion
que hay entre el primer grado, hasta los 11 6 12 afios de edad para que el
nifio inicie como tal, las operaciones concretas. Posterior a ello, ya comienza
la reversibilidad de pensamiento, comienzan también las abstracciones en el

pensamiento (Pulasky, 1989).

Periodo de las Operaciones Formales (12 afios hasta la adultez): Este
altimo y superior de los periodos, se inicia con la capacidad para generar

hipotesis, razonar de forma deductiva e inductiva (Pulasky, 1989).

Esta teoria Piagetiana aun tiene vigencia a pesar de haber recibido duras
criticas en cuanto a la muestra inicial tomada por el investigador para realizar
el estudio que luego lo llevaria a la descripcién de los periodos del desarrollo

cognitivo.

En Venezuela, también hay profesionales que se han interesado en el
estudio del desarrollo infantil, tomando quizads algunos de los aspectos
heredados de Piaget, o de otros tedricos, pero llevandolo al contexto
nacional, regional y real de la poblacion venezolana. Una de ellos, es la
Psicélogo Ledn (2011), llevo a cabo una investigacidon que se apoyo en la
documentacion y en la sistematizacion de experiencias asistenciales donde
disefid un Modelo Octogonal Integrador de Desarrollo Infantil (MOIDI), que
en una primera edicion soélo fue a nivel teorico, hasta convertirse en lo que es

hoy por hoy, un programa de intervencion.

La autora afirma que existen 8 areas de desarrollo presentes desde el

nacimiento del nifio, ellas son: Fisica, Motora Gruesa y Fina, Sexual,



Cognitiva, Afectiva, Social, Moral y de Lenguaje (Ledn, 2011), éstas son
abordadas a traveés del programa de intervencién MOIDI, que esta “ dirigido a
potenciar el desarrollo infantil integral, a partir de la unién de esfuerzos,
durante la rutina diaria, de la familia, escuela y comunidad”. Cabe destacar
gue las bases de este modelo, se asemejan mucho a la labor desempefiada
en los Centros de Estimulacion Temprana.

Por otro lado, Sanchez y Guerrero (2007) elaboraron un Trabajo Especial
de Grado, el cual llevaba por titulo: “Programa de Estimulacion Temprana
dirigido a las madres cuidadoras del Hogain del Cobre Municipio José Maria

Vargas”, en él llegaron a la siguiente conclusion:

En cuanto a los conocimientos que tienen las madres acerca de la
estimulacién y su aplicabilidad en el desarrollo integral de los
nifos y niflas es poco lo que no les permite llevar a la practica
dicha estrategia y desconocer el recurso tan valioso para llevarlos
a cabo.

Otra investigacién la realizan Hernandez y Méarquez (2003), quienes se
plantearon el “Disefio de una programa de estimulacion para el desarrollo de
la motricidad fina, dirigida a nifios de (cinco) 5 a (seis) 6 afios del Preescolar
de la Unidad Educativa Nacional Ramoén Isidro Montes”, cabe destacar que la
misma fue realizada en el Estado Miranda, las autoras, llegaron a las

siguientes conclusiones:

El 48.1% de los miembros del equipo interdisciplinario, opina que
la planificacion desarrollada en los Centros de Desarrollo Infantil
es totalmente pertinente, es decir, es la mas adecuada o
correspondiente con el logro de los objetivos del Programa de
Prevencion y Atencion Integral Temprana, asi como las estrategias
y la evaluacion. El proceso de atencion a padres es totalmente
pertinente.

Finalmente, Rivero y Romero (2002), realizan una investigacion sobre la
“Participacion de la familia en el proceso de Estimulacién Temprana de
infantes cursantes de la Etapa Inicial de Educacion”, en el mismo, exponen



como conclusion que “... los grupos familiares seleccionados para la
investigacion ejercen en sus hogares acciones estimulativas, pero sin
intencionalidad de estimular tempranamente o desconociendo las
necesidades fundamentales de un nifio pequefio y las formas simples de

satisfacerlas”

De acuerdo a todo lo antes expuesto en las diferentes investigaciones
consultadas, se puede apreciar que hay desconocimiento por parte de los
padres en cuanto a la Estimulacion Temprana de los nifios, aunque la
mayoria la realiza de forma empirica. Todo esto contribuye a nutrir esta
investigacion, asi como también, a tener una nocion general de lo que ocurre

en cuanto a la ET en el contexto familiar.



MARCO METODOLOGICO

Disefio de la Investigacion:

Se trata de una investigacion de corte Cualitativo, la cual “utiliza
recoleccion de datos sin medicion numérica para descubrir o afinar preguntas
de investigacibn y puede o no probar hipétesis en su proceso de
interpretacion... Aporta un punto de vista “fresco, natural y holistico” de los
fendbmenos, asi como la flexibilidad” (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2003, pp. 6,18).

Por otro lado, Hernandez (2009), sefiala que la Investigacién Cualitativa
es aquella que estudia el “... todo integrado que forma o constituye
primordialmente una unidad de analisis y que hace que algo sea lo que es:
una persona, un entidad étnica, social, empresarial, un producto

determinado, etc....”.

De igual modo, afirma que la investigacion cualitativa trata de
identificar, basicamente la naturaleza profunda de las realidades, su
estructura dinamica aquella que da razén plena de su comportamiento o

manifestaciones...”.

Otro autor consultado para definir lo que es la Metodologia Cualitativa, es

Rusque (2010) quien dice que el paradigma cualitativo acepta la
intervencion de los valores, tanto del investigador con el contexto que lo
condiciona como de la relacion cercana que se establece con los sujetos

investigados...”.

Se selecciona dicha perspectiva Cualitativa debido a que se adapta al

objetivo que persigue esta investigacion, permitiendo conocer e interpretar



los significados que dan los padres a la Estimulacion Temprana en sus hijos
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista.

Participantes y Contexto

En este sentido, es importante volver a mencionar que dicha investigacion
sera llevada a cabo en el Centro de Desarrollo Infantil Miranda (CAPEMI),
ubicado en el Municipio Baruta. Cabe destacar que este Centro es publico,
de Dependencia Estadal, adscrito al Distrito Escolar N° 6. EI mismo, opera en
la sede de la Unidad Educativa Estadal Jesus Rafael Albornoz, ubicada en
la Av. San Sebastian, cruce con calle Araure del sector Charallavito del

Municipio Baruta.

El Centro de Desarrollo cuenta con un equipo interdisciplinario
conformado por: 04 Psicopedagogas, 01 Terapista de Lenguaje y una
Terapista Ocupacional, asi como también un personal administrativo
(directora y secretaria) y obrero (aseadora), sin embargo, no cuenta con la

figura del Psicologo.

De este Centro, se tomard como unidad de analisis para llevar a cabo
esta investigacion, a los padres que alli asisten y a su vez se tomaran como
una pequefia muestra (no representativa sino tedrica) a aqguellos cuyos hijos

tengan diagndstico de TEA.
Procedimiento

Una vez definida la problematica a tratar, se elaboran los objetivos a
alcanzar, se delimita la unidad de analisis (que aborda a los padres del
Centro de Desarrollo Infantil), asi como la muestra no representativa (padres
de nifios con diagnostico de Autismo del CDI). Una vez definido esto, se
seleccionaron 4 informantes claves con los que se pretende construir una
teoria (perspectivas de los padres de niflos con TEA que reciben

Estimulacion Temprana).



Posteriormente, se procede a la recoleccion de la informacion a través de la
Técnica de Informacion: Entrevistas a Profundidad, que se aplicaran a dichos

padres, con el fin de conocer su perspectiva frente a la misma.

Las entrevistas a profundidad consisten en “reiterados encuentros cara a
cara entre el entrevistador y los informantes, encuentros éstos dirigidos a la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto a sus
vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias

palabras” (citado en Rusque, 2010, p. 181).

Asimismo, la técnica de la entrevista supone el “... obtener descripciones
del mundo vivido por las personas entrevistadas, con el fin de lograr
interpretaciones fidedignas del significado que tienen los fenomenos

descritos” (citado en Hernandez, 2009, p.95)

Por su parte, Herndndez et al. (2003) definen la técnica de la entrevista
‘como una conversacion entre una persona (el entrevistador) y otra (el
entrevistado) u otras (entrevistados)’. También sefalan que éstas pueden

ser estructuradas, semiestructuradas o no estructuradas.

Cabe destacar, que la presente investigacion emplea la Entrevista a
Profundidad Semiestructurada (Hernandez et al, 2003), donde el
entrevistador hace uso de una lista de preguntas, pero con la libertad de
introducir preguntas adicionales a fin de profundizar u obtener més detalles
de otros datos relevantes que pueden aportar los entrevistados (Anexo 2).
Dicha entrevista a profundidad es aplicada a cada padre, la misma consta de
08 preguntas, las cuales respondieron libremente, en un espacio privado en
el Centro de Desarrollo Infantil previa aprobacion de ellos a ser respondida y

grabada con fines investigativos y de manera confidencial.

Luego, se procede a la transcripcion de dichas entrevistas, para obtener

una lera Categorizacién empleando para ello el Atlas-ti, el cual consiste en:



Una herramienta informatica cuyo objetivo es facilitar el analisis
cualitativo de, principalmente, grandes volumenes de datos textuales.
Puesto que su foco de atencidn es el analisis cualitativo, no pretende
automatizar el proceso de andlisis, sino simplemente ayudar al
intérprete  humano agilizando considerablemente muchas de las
actividades implicadas en el andlisis cualitativo y la interpretacion, como
por ejemplo la segmentacion del texto en pasajes o0 citas, la
codificacion, o la escritura de comentarios y anotaciones (Mufioz, J.,
2004).

Como consecuencia de la primera categorizaciébn se obtienen los
primeros conceptos (Anexo 3), lo cuales resultan de los datos aportados
por los padres durante las entrevistas y ellos son: Diagndstico (Anexo 4),
Abordaje (Anexo 5), Centro de Desarrollo Infantil (Anexo 6), Estimulacion
Temprana (Anexo 7) y Beneficios (Anexo 8), incluso algunos de estos no
habian sido considerados inicialmente, sino que salieron a medida que se
desarrollaban las entrevistas. Posteriormente, se procede a una 2da
Categorizacibn complementaria, donde a través de las expresiones
genuinas de los padres se analiza en detalle la experiencia vivida por ellos
en cuanto a la Estimulacion Temprana en sus hijos con TEA.

Luego, para la construccion de una nueva teoria a través de los
conceptos obtenidos de las entrevistas y el posterior andlisis de los
resultados, se empled la Teoria Fundamentada, la cual consiste en
(Giraldo, 2011):

Facilitar el abordaje de cualquier exploracion que esté relacionada
con los comportamientos, emociones Yy sentimientos las
experiencias vividas asi como al funcionamiento organizacional y
los movimientos sociales. La teoria fundamentada propone
construir teorias partiendo directamente de las observaciones
realizadas por el investigador.

Finalmente, se elaboran las conclusiones de la investigacion.



CONSTRUCCION DE SIGNIFICADOS

Perspectivas de los padres en cuanto a la Estimulacién Temprana en

sus hijos con Trastorno del Espectro Autista

Una de las mejores formas de tener una vision de lo que representa la
Estimulacion Temprana en los nifios con Trastornos de Espectro Autista
(TEA), es a través de los padres, quiénes mejor que ellos, desde su Optica,
su experiencia pueden narrar lo vivido con sus hijos en el proceso de
abordaje integral temprano. De esta forma, sabremos desde la fuente

primaria, lo que ha representado en sus vidas el echar mano de este recurso.

A partir de los testimonios aportados por los padres en las diferentes
entrevistas realizadas, se construiran varios conceptos relacionados entre si,
gue buscan detallar las vivencias y el punto de vista de dichos padres en la
Estimulacion de sus hijos, desde el conocimiento o desconocimiento de la
misma, hasta los beneficios que le ha traido y como ésta ha mejorado su
calidad de vida.

ESTIMULACION TEMPRANA:

En este espacio se expondra lo expresado por las madres de nifios con
TEA en relacion a la Estimulacién Temprana, pasando por aspectos como su
desconocimiento al respecto, su experiencia (cambios observados en sus
hijos), ¢Cémo la vida les cambi6 luego de que sus hijos la recibieran?, sus

dudas y hasta sus expectativas futuras.
“Estaba perdido” (2:20):

Por lo general cuando una madre lleva a su hijo a recibir cualquier tipo de
estimulacion lo hace porque alguien se lo ha recomendado, ese primer

momento de decidir si prestarle la atencion temprana (que para muchas es



desconocida) o buscar otra opinién (quizas una que se acergue mas a la que
desea escuchar), luego de haber recibido el diagnostico de Autismo, es lo
que marca la diferencia en la efectividad del abordaje. Sin embargo, las
madres relatan su experiencia mas bien destacando el antes y el después

que han experimentado en sus hijos gracias a la Estimulacion Temprana.

Fue comun escuchar expresiones como: “mi nifio no sonreia, todo el
tiempo llorar y llorar y llorar y llorar, no salia de un llanto” (1:19); “lo
rechazaban en las guarderias porque lloraba muchisimo, entonces era muy
agresivo, o sea me pegaba a mi, le pegaba a todo el mundo” (1:18); “...No le
gustaba que lo tocaran...no le gustaba banarse” (1:20); “el llanto era como
incesante... yo le pegaba... duraba mas de una hora llorando y a mi eso me
obstinaba y le pegaba mas” (1:23), todo esto hace alusion a una madre
desesperada ante las “inexplicables” conductas que estaba manifestando su
hijo antes de conocer las razén por la cual actuaban de esa manera.

Antes de llegar a la Estimulacién, las madres describen a sus hijos como
en un limbo en el cual se encontraban “super sumergidos... perdidos” (2:20),
donde un dia cayeron en cuenta de que su nifio “empezé a perder destrezas”
(4:16).

Posterior a ello, vino la busqueda, el peregrinaje hasta dar con la persona
que las conduciria a tener un panorama mas claro, o al menos aclararia los
tantos ¢por qué? sin respuestas, esa persona es quien da la primera
impresion y sugiere la Estimulacion Temprana en el nifio con TEA con la
intencion de favorecer su desarrollo integral y fortalecer las areas mas
deficitarias en estos nifios, en fin, a mejorar su calidad de vida y la de sus
padres. Pero, ¢estaban las madres preparadas para afrontar todo lo que ella
implicaba?, ¢tendrian idea de que era la Estimulacion Temprana?, ¢Qué les

ofrecia y en donde podian ofrecérselas?.



Sin duda, este nuevo camino que estaban por recorrer todavia estaba
lleno de muchos acertijos, en ese momento la mayoria de las madres se

encontraban “perdidas” también.

“A mi hijo le ha funcionado” (4:5)

Una vez conocido el diagnostico, las madres emprenden el camino del
abordaje integral, es alli cuando llegan a los Centros donde van a atender a
sus hijos y a darles estimulacién temprana, pero tan so6lo una de ellas sabia
en qué consistia dicha estimulacién “es como estimular mas al nifio para que
avance un poquito mas en comparaciéon a otros” (1:4) para el resto, era algo

desconocido, algo incierto.

La edad de inicio varia de acuerdo a las posibilidades de cada quien y del
grado de aceptacion y conciencia de la realidad que se tenga, esto quiere
decir que independientemente de la edad en la que recibieron el diagnostico
de TEA, no todos comenzaron la estimulacion de forma inmediata. Es por
ello, que algunos la iniciaron a los dos afios, otro incluso antes y otro casi a
los cuatro afios, el tiempo que tienen recibiéndola oscila entre un afio y afio y
medio. Sin embargo las madres afirman que ha sido de gran beneficio para
sus hijos “a mi hijo le ha funcionado, de hecho tiene un afo, un afo y tres
meses tiene aca y de verdad...el avance ha sido bastante significativo” (4:5).

En lo que si todas las madres coinciden, es en su esperanza porque Su
hijo salga adelante, aferradas a la fe, a las supersticiones, a la realidad, pero
en fin apostando a la puerta que se abre con la Estimulacion Temprana, “con
terapia, con apoyo de la familia... podemos [hacer] que él se desenvuelva...”
(2:5); afirman que “es muy importante para el futuro” (3:4); otras hasta se
aferran a la idea o a la esperanza de “que lo puedan atender y sacarlo de
esta dificultad” (2:4).



“Si él hubiese sido estimulado antes” (1:24)

El arrepentimiento, el sentimiento de culpa que trae muchas veces el
desconocimiento de lo que implicaria en su hijo recibir una atencion integral
temprana, pensar ¢ Qué hubiese podido pasar si...?, ¢ Cuantos conflictos me
hubiese evitado?, ¢Cuanto lo he maltratado por no saber?, aunado a las
expectativas de un final feliz que se vio truncado por no tener un horizonte

claro, son sentimientos a los cuales se enfrentan los padres constantemente.

“Si él hubiese sido estimulado antes de los dos afos yo me hubiese
[@ahorrado] muchas cosas, por ejemplo: ... a él lo rechazaban es las
guarderias porque lloraba muchisimo, entonces era muy agresivo, 0 sea me
pegaba a mi, le pegaba a todo el mundo” (1:24); “Me hubiesen dicho que era
lo que tenia el nifio, lo hubiese podido manejar mejor” (1:25) son expresiones
comunes en estas madres.

Pero no todo es malo, si bien es cierto que el haber pasado tanto tiempo
antes de iniciar la estimulacion, también se debe reconocer los avances que
manifiestan los nifios posterior a esta, es una especie de recompensa a las
madres “Hemos visto avances en él... no son a lo mejor... como un nifio
normal de tres afios, pero si lo ha logrado, si vemos que si ha dado” (2:21);
“Bueno a mi hijo le ha funcionado, de hecho tiene un afno... y tres meses...
aca y de verdad el avance ha sido bastante significativo” (4:5); “El con sus

terapias de verdad que ha funcionado” (4:18).

“Ya él es un poco mas independiente” (4:20)

Luego de iniciar la estimulacién (como se dijo anteriormente), la mayoria
de los nifios comienzan a dar vestigios de cambios positivos, estos avances
por pequefios que sean, son los que ayudan un poco a la madre a ir saliendo
del trance en el cual se encontraba, comienzan a disminuir los sentimientos

de culpa, la lastima y la frustracién, aparecen ahora en su lugar, la fantasia,



la idealizacidn del nifio “normal” y en las mas realistas, la esperanza de ver a
su hijo desenvolverse en el ambiente que lo rodea, conectarse con el mundo,
desarrollarse integralmente dentro de sus posibilidades, comienzan a
evidenciar y hasta se atreven a describir los cambios que han observado en

SusS ninos.

Es reconfortante escuchar decir que su hijo “ya no es agresivo... es un
nifio carifoso... sonrie” (1:26); “se relaciona con las demas personas” (1:27);
“‘la atencidn, fijar una mirada... antes si estaba mas perdido y ahora si puedo
hablar...” (2:22); “a veces saluda a la gente, ... uno le dice vamos a bafarnos
y él ya sabe que vamos a bafiarnos, vamos a cepillarnos y él se dirige al
bafio, vamos a comer y él tiene que buscar su sillita” (2:23); “socializa mas,
trata de... comunicarse un poco mas gestual porque aun no ha aparecido el
lenguaje... la parte ...motora, anteriormente le daba miedo bajar las
escaleras o caminar solo...ya lo hace, ya él es un poco mas independiente
en ese sentido, ya puede bajar sus escaleras, subirlas, puede estar solo en
un sitio sin necesidad de que estemos alli presentes...” (4:20).

Todo lo descrito anteriormente, hace alusién a lo que son las destrezas
sociales y de independencia, tan necesarias para el desenvolvimiento en la
vida diaria y tan afectadas en las personas con TEA, sin embargo, se
aprecian avances positivos justo en esas areas, luego de comenzar a ser
estimulados los nifios. Asimismo, las madres comienzan a ser capaces de
juzgar las conductas de sus hijos, al punto de poder decir con propiedad y ya
sin tantas vendas en los ojos, cudles debilidades presenta, cuales areas
permanecen igual que al inicio “el area de escribir...de colorear... no quiere
mucho agarrar el lapiz, eso le falta” (3:18); “subir escaleras si no ha
mejorado...bajar escaleras si lo estamos trabajando, porque no coordina

como que un pie, otro pie...” (2:24).



CENTROS DE DESARROLLO INFANTIL (CDI):

A continuacién se presentard todo lo relacionado con los Centros de
Desarrollo Infantiles (CDI), algunos de los cuales ya no funcionan como tal,
sino que pasaron a ser “Centros de Educacion Inicial Simoncito para la
Diversidad Funcional (CEISDF)”, no siendo este el caso del Centro de
Desarrollo Infantil Miranda CAPEMI, quien sigue cumpliendo con las mismas
funciones y prestando la misma atencion a los nifios que la requieran.

En esta oportunidad, no se profundizard sobre ello, sino que seré
enfocado desde el punto de vista de las madres que asisten a él, en busca
de ayuda para sus hijos, saber si tienen alguna idea de lo qué es un CDI,
cuales funciones cumple, qué razén las llevo a traer a sus hijos a este Centro

de Desarrollo.
“No tenia la capacidad de un nifio normal” (3:3)

Cuando las madres recurren a la ayuda de un especialista es porque ya
han agotado los recursos que las hacia pensar que todo estaba bien,
comienzan a observar cambios, conductas que llaman su atencion y cuando
ya los consejos de la abuela parecen perder resultado, comienzan a aflorar
pensamientos, dudas, corazonadas, buscan ayuda, reciben un diagnéstico y
es alli cuando apenas comienza todo, el camino que comenzaran es largo y
en ocasiones tendra pendientes muy fuertes, pero no lo emprenderan solas,
a su lado contaran con muchas personas que se sumen a su lucha, entre
ellas los diversos profesionales encargados de guiar el proceso de desarrollo
integral de sus hijos, al menos en sus primeros afos, el equipo del Centro de

Desarrollo las apoyard y orientara.

Pero, ¢sabran las madres de este apoyo?, es sorprendente como las
personas que no han pasado por un evento como este (tener un hijo con
TEA), no tengan ni idea de lo que es un CDI y sdlo llegan a descubrirlo

cuando deben acudir a ellos en busca de ayuda “no sabia que existia” (2:1),



otros (muy pocos) tienen una vaga idea de lo que son “cuando vivia en

Guarenas habia un centro muy parecido a este, gratuito y todo eso” (1:1).

Con respecto a las funciones, coinciden en que es la aplicacion de “las
terapias para los niflos, en varios aspectos... lenguaje, psicopedagogia y
terapia ocupacional” (2:2); “hay psicologia, todo tipo de terapia” (1:2), sélo
una de las entrevistadas logr6 atinar diciendo que la funcion principal de los
CDI es “la estimulacion temprana a los nifios de acuerdo a la condicién que
este presentando cada uno” (4:2). Las razones para llevarlos son simples:
‘porque presenta Autismo... para que lo puedan atender y sacarlo de esta
dificultad” (2:3); “porque, esta un poco debajo del plan de desarrollo... no

tenia la capacidad de un nifio normal”(3:3).

Otra simplemente dijo que llevaba a su nifio al CDI porque “necesitaba
ciertas terapias, terapias de lenguaje, psicologia, terapias conductuales,
ocupacional y entonces en este centro me dieron una ayuda” (1:5). Llama la
atencion que si no sabian de la existencia de los Centros de Desarrollo hasta
tanto no les tocé ir a uno, entonces ¢ Cémo es que llegan a ellos?, ¢ CoOmo es
que llegan precisamente al CDI Miranda CAPEMI?, llama la atencion que
todas llegan por enlaces cercanos a €l y no porque la persona que realizo el
diagnéstico se lo recomendara (quien diagnostico sélo sugirio terapias, mas
no especificé donde) “la directora del colegio conoce a mi mama, mi mama le
comento el caso y ella dijo que aqui existia, este centro de desarrollo,
entonces yo me acerque aqui y pregunte..., hablé con la directora,
casualmente la directora conoce a mi esposo y me dieron la oportunidad por

psicologia” (1:17).

Diversas son las anécdotas de como las madres llegaron hasta aca, todas
por terceros, todas por el “boca a boca”, “mi cuhada trae a su bebe...
también me dijo... [que] aqui atendian” (2:19); “la profesora de preescolar me

mandé aca” (3:13); “una amiga, este me indico que viniera para aca” (4:14).



En fin, por un medio u otro, lo importante es que ya estan aqui, subidas en
este autobus que espera conducirlas por el camino méas apropiado para sus

hijos.
DIAGNOSTICO

El tan huido y temible diagndstico ha llegado, tener que oir lo que no se
quiere escuchar, ha de ser muy duro y peor aun lo sera el después tener que
asimilarlo y afrontarlo. Se sabia que algo pasaba, se esperaba que no fuera
cierto, pero era algo irreversible, un episodio de su vida que no podia
retroceder, de ahora en adelante tocaba enfrentar la realidad. En este
apartado se detallard como llegd ese diagnaostico, quién alerté primeramente
lo que estaba pasando, qué edad tenia el nifilo en ese momento, cuales han

sido las experiencias al respecto.
“Algo no estaba bien” (4:6)

El instinto materno, el olfato, las experiencias previas son sentimientos
gue experimentan las madres, pero a veces el no querer darse cuenta impide
tener una visibn mas clara de la realidad; también pasa que a veces las
seflales no son tan precisas, tan evidentes como para tomar acciones
pertinentes al caso. Sin embargo, la sensacion de que algo no funciona
correctamente, no falla y comienza la mama a comparar con otros nifios, la
abuela a contar que de pequefios sus hijos no eran asi, la vecina a no querer

dejar jugar a su hijo con el nifo que actua “diferente”.

En ese preciso momento, siempre hay quien dé una sefial de alerta,
‘empecé a ver el cambio en él..., fue mi primera alarma, empezé a tener
cambios muy significativos... dejo de... gesticular, dejé de hacer chao con la
mano... empezo a perder destrezas y en ese momento me empecé a dar
cuenta que algo no estaba bien” (4:6); “la profesora de preescolar me mando

aca, que no era un nifio normal” (3:5). Otras al ver las conductas “raras” en



los nifios, inmediatamente se lo consultaron a un experto en la materia quien

indicd que realmente algo pasaba.

Luego vino la referencia bien sea a una institucion o a un especialista
para que dijeran con exactitud qué era lo que pasaba en el nifio, visitas a
Neuropediatras, SOVENIA, INVEDIN, CEPIA entre otros. El resultado, era el
temido: jSu hijo tiene Autismo!, ¢Ahora qué?, ¢Sentir alivio porque ya se
sabe a qué se deben las conductas del nifio?, o ¢Echarse a morir por el
diagndstico?, indistintamente a la posicion que tomaran los padres en ese
momento, tenian frente a ellos una realidad ineludible, una noticia que
llegaba para cambiar sus vidas a tan sélo uno, dos o cuatro afios de haber

tenido a su bebe, del que esperaban tanto y tenian tantos planes futuros.
“Me obstinaba” (1:35)

Si bien es cierto que los padres luego de conocer el diagnéstico de su hijo
pasan a tener una actitud mas comprensiva e incluso sobreprotectora hacia
ellos, también es cierto que antes de que eso pasara, muchas veces
perdieron la paciencia ante una pataleta (que asociaban a malcriadez), o una

conducta “atipica”.

Las madres expresaron sus reacciones ante esto “el papa lo que hacia
era pegarle otra vez y yo también le pegaba, yo le pegaba todos los dias de
mundo a él’ (1:34); “me obstinaba y le pegaba mas” (1:35); “no tenia la
paciencia para eso pues” (1:36), otras menos radicales y mas esperanzadas
decian “él no me hablaba, entonces yo decia, ya va hablar, va hablar... como

tuve dos hijos, mi primera hija [yo] no pase por esto” (3:22).

Todo esto viene acompafiado con sentimientos de culpa posteriores,
ahora es cuando pueden ver hacia atras y darse cuenta de cuan
equivocados estaban al aplicar los castigos o sanciones de la forma que lo

hacian, comienzan a fantasear como habria sido todo si el diagnéstico y por



ende el abordaje fuesen ocurrido antes “si él hubiese sido estimulado antes
de los dos afios yo me hubiese [ahorrado] muchas cosas” (1:32); “me
hubiesen dicho que era lo que tenia el nifio, lo hubiese podido manejar mejor
yo, 0 sea entre los dos, y el nifio hubiese tomado otra actitud pues” (1:33);
“habria sido mejor porque yo en verdad no... [me] percaté porque no lo lleve”

(3:21).
ABORDAJE

Como se mencion0 anteriormente, era ineludible el iniciar la estimulacion
temprana en las diferentes areas de desarrollo, es asi como este grupo de
madres decidido tomar las riendas e iniciar el camino que las llevaria a
recorrer todo lo que es dicho proceso, inicialmente en el Centro donde
escogieron o les recomendaron hacerla, hasta llegar al CDI Miranda
Capemi.

“Me mandé a iniciarlo con terapias” (4:26)

Todas coinciden en que la recomendacion inmediata era arrancar con la
atencion “el neuropediatra me refiere con especialistas, con psicologia infantil
y con terapia de lenguaje” (4:10); “un neuropediatra... me dio un previo
diagnostico y posteriormente me mando... a iniciarlo con terapias” (4:26);
“‘necesitaba ciertas terapias, terapias de lenguaje, psicologia, terapias
conductuales, ocupacional” (1:31); “me lo refiieron a unas terapias

conductuales, asistimos a varias terapias conductuales” (1:13).

Sin embargo, a pesar de esas referencias no todas la cumplieron a
cabalidad, algunas solo realizaron “Terapia de Lenguaje” (2:12), otras soélo
las “Terapias Conductuales” (1:13), pero siempre enfocadas a todo lo que
favorezca el “Neurodesarrollo” (4:11) del nifio. Instituciones como “INVEDIN”
(1:12) y “SOVENIA” (2:11) fueron con las que muchas iniciaron esta etapa,

hasta que finalmente llegaron al CDI Miranda Capemi.



“Era muy trajinoso” (1:15)

Iniciar las terapias ya era un hecho palpable, pero mantenerlas era algo
incierto y mas si se considera la situaciéon econémica de la mayoria de estas
familias, el costo de cada Terapia es elevado y puede tornarse imposible de
costear para una familia de escasos recursos, que adicionalmente tenga uno
de sus miembros con Autismo y deba recibir mas de una a la semana. Todo
esto sumado a las posibles distancias de sus hogares a las Instituciones,
ademas de los gastos que normalmente implican mantener un hogar

(alimentacién, servicios, entre otros).

Ahora las madres exponen como fue esa primera experiencia, Si se
mantuvieron en sus Centros iniciales o si por el contrario abandonaron la
estimulacién “deja de asistir a INVEDIN [el nifio] porque me resultaba muy
lejos, eso queda en la Urbina y habia que agarrar el metro y el nifio no le
gusta el metro, era muy trajinoso” (1:15); “yo salia de mi trabajo a llevarlo, lo
sacaba de clases... y el hecho de agarrar el metro, el nifio no le gustaba el
metro... era para mi muy engorroso... y cuando me iba en taxi... era muy
costoso también” (1:16); “se nos hizo dificil contactar a la psicéloga, entonces
dejamos la terapia de lenguaje” (2:14); “él empezd primero en otro sitio...,

pero era muy costoso y no podia costearlo” (4:13).

Como se ha podido apreciar, todas las madres que iniciaron la
estimulacién temprana de sus hijos, por una u otra razén abandonaron,
muchas incluso hicieron una pausa para retomar en otro sitio o buscar una
que se ajustara mas a su bolsillo, lo cual trajo como consecuencia el no ver
avances significativos en el nifio. En fin, el retraso en el abordaje es lo que

ha marcado la diferencia entre un nifio atendido y uno que no.



BENEFICIOS

Toda accion lleva a una consecuencia y la intencion con que las madres
llevan a sus hijos a recibir Estimulacion Temprana, es de verlos superar sus
problematicas, aunque eso no implique la solucion definitiva a todo lo que las
agueja, si les puede resultar beneficiosa tanto para sus hijos, como para

ellas.
“Para mi eso es bastante” (4.25)

Si bien es cierto que los principales beneficiarios de recibir un abordaje
temprano son los nifios con TEA, no menos afortunados son los padres, que
relatan su experiencia desde lo positivo y desde el alivio que sienten al ver
como sus hijos dan los primeros pasos en ese despertar, sobre todo en lo
qgue implica el contacto social, el estar mas conectados con lo que los rodea,
‘esta empezando a... vocalizar... para mi eso es bastante porque no lo
hacia” (4:25); “realmente... la estimulacion temprana a mi me gusta... que mi
nifio sepa bastantes cosas” (1:29); “me ensefaron como era que yo tenia

que... abordar esa situacion pues, para que él cambiara” (1:30).

Por otro lado, hay madres que buscan segundos apoyos y no conforme
con la atencion que sus hijos estan recibiendo, recurren a tratamientos
alternativos (ya sea sugeridos por un profesional o por cuenta propia) con la
esperanza de ver resultados mas efectivos y eficaces en menor tiempo “le
empecé a hacer... dieta” (1:37); “por la dieta mejoré la diarrea que él también
tenia, esos dolorcitos de estdmago” (1:38); también “tratamiento auditivo”
(4:28).

Otro de los beneficios que tiene la Estimulacion Temprana en los nifios
con TEA y que por ende también lo tienen los padres (pues lo destacan), es
lo que respecta a la escolarizacién de sus hijos. Al ir ganando destrezas

sociales hay mas posibilidades de que pueda ser integrado a un aula de



clases, bien sea regular o especial (dependiendo de las caracteristicas del
nifio), “socializa mas, trata... de comunicarse un poco mas” (4:23); “esta
ahorita integrado, en el colegio DEDIGEAL” (2:25); muchas de las madres
entrevistadas comentaron que sus hijos se encuentran en el nivel de

Preescolar (todos en Preescolares regulares).



ANALISIS DE RESULTADOS

En funcion de dar respuesta al objetivo general de esta investigacion, que
es “Conocer la perspectiva que tienen los padres sobre la Estimulacién
Temprana y sus posibles implicaciones en el desarrollo integral de sus hijos
con Trastorno del Espectro Autista (TEA)” y tal como se sefiala en el Marco
Metodolbgico anteriormente expuesto, se escogio la Metodologia Cualitativa,
en la cual se aplicaron entrevistas a profundidad a un grupo de madres del
Centro de Desarrollo Infantil Miranda CAPEMI.

Posterior a ello, se tomaron los datos o aspectos que fuesen comunes en
todas las entrevistas y se les dio un nombre, en este caso, las nuevas
categorias que resultaron de las narraciones de los padres fueron:
Diagnostico, Abordaje, Centro de Desarrollo Infantil, Estimulacion Temprana
y Beneficios, cada uno encierra una serie de informacion, de detalles que

permitieron englobarlos en un solo concepto. A continuacion se analizan:
DIAGNOSTICO:

Este concepto es uno de los mas algidos, puesto que engloba muchos
puntos determinantes, decisivos en lo que fue el proceso de deteccion y
abordaje del TEA. Es importante destacar, que antes de llegar a un
diagndstico ha debido pasarse por varias etapas, la primera a que reportan
las madres es en cuanto a las sefiales de alarma que comenzaron a dar sus

hijos, que fue lo que las llevé a buscar ayuda.

De acuerdo a la informacion suministrada, la mayoria de las madres
reporté que comenzaron a observar conductas atipicas en los nifios, otra
reporta que su hijo comenzo perder destrezas y dejé de hacer cosas que
hacia antes “empecé a ver el cambio en él..., fue mi primera alarma, empezo6
a tener cambios muy significativos... dejo de... gesticular, dejé de hacer chao
con la mano... empezd a perder destrezas y en ese momento me empecé a

dar cuenta que algo no estaba bien” (4:6); otras al notar las conductas de sus



hijos, decidieron consultarle al pediatra quien inmediatamente las refirié con
un especialista y a otra solo le llamaba la atencion el hecho de que su hijo
tenia casi cuatro afios y aun no hablaba, sin embargo, no tomé acciones al
respecto hasta que la maestra del preescolar donde estudia el nifio, la alertd

y le sugirié buscar ayuda.

Los especialistas que evaluaron y dieron el diagndstico estan divididos en
Neuropediatras y Psic6logos (de SOVENIA, INVEDIN, CEPIA), todos
coinciden en el mismo diagndstico: Trastorno del Espectro Autista, las
edades en que los detectaron oscilan entre un afio y ocho meses a casi

cuatro afnos.

Una de las madre manifestd sentimientos de culpabilidad, pues las
reacciones que tenian hacia su hijo antes del diagndstico eran muy severas,
ya que al no saber exactamente lo que ocurria, perdia la paciencia y en
ocasiones, era severa con el nifio “el papa lo que hacia era pegarle otra vez
y yo también le pegaba, yo le pegaba todos los dias de mundo a él” (1:34);
“‘me obstinaba y le pegaba mas” (1:35); “no tenia la paciencia para eso pues”
(1:36). Las otras no comentaron nada de como eran ellas antes de conocer

el porqué de las conductas de sus hijos.

Dos de las entrevistadas dijeron que hubiese sido muy diferente conocer
el diagndstico desde un principio, aseguraron que sus reacciones habrian
sido otras, se hubiesen ahorrado muchos disgustos y malos ratos, asi como
también habrian podido manejarlo de mejor manera (1:32; 1:33). Sin duda,
tener una vision clara de la situacién permite tomar acciones mas certeras al

respecto.



ABORDAJE:

Segun Alcantud (2003), la Estimulacion Temprana juega un papel
importante para intervenir las presuntas alteraciones y potenciar al maximo
las capacidades de los nifios que la requieran. Por su parte, el Grupo de
Atencion Temprana (2000), acota que la Estimulacion no debe ser vista
solamente desde el punto de vista de la rehabilitacién, sino también como un

proceso integral que busca el desarrollo armonico de los nifios.

Partiendo de estas importantes premisas, en este apartado se hara
referencia a todo lo relacionado con el abordaje de los nifios, una vez que
son diagnosticados. Lo primero que resaltaron las entrevistadas, fue la
remision que les hicieron los especialistas a diferentes terapias del
desarrollo, haciéndoles saber cuan importantes resultarian éstas para sus
hijos y la imperiosa necesidad de comenzarlas de forma inmediata. Al
momento de iniciar dichas terapias, las que mas se repiten entre las

entrevistadas son Terapia de Lenguaje, Terapia Conductual y de Desarrollo.

Sin embargo, es importante sefialar que a pesar de haber recibido
(algunos) los diagnosticos a una edad temprana, no tuvieron continuidad en
recibir la Estimulacion, pues muchos de ellos la comenzaron y luego la
interrumpieron por un tiempo. El haber parado la Estimulacién, sin duda que
repercute en los avances que quizas hubiesen tenido si la fuesen recibido

desde el momento del diagnostico.

Diversas son las causas por las cuales las mamas justificaron la
interrupcion de la E.T., entre las cuales se encuentran: distancia de los
Centros a sus hogares, horarios de trabajo coincidian con horarios de
terapias, escasos recursos econdmicos (en ese momento, todas recibian
Estimulacion en instituciones privadas), lo cual trajo como consecuencia, que
se les hiciera imposible de costear, pues la mayoria de los nifios necesitaba

mas de dos terapias a la semana y éstas eran muy costosas.



Afortunadamente, luego de esa inactividad, llegan al Centro de Desarrollo
Infantil Miranda CAPEMI, el cual se ajusta mas a su situacion monetaria,
cuenta con Terapia Ocupacional, de Lenguaje y Psicopedagogia, estan a
gusto con la atencién recibida y ademas esta ubicado en una zona aledafa a

sus viviendas.
CENTRO DE DESARROLLO INFANTIL (CDI):

Los Centros de Desarrollo Infantil, eran las Unidades Operativas de
Educacién Especial destinadas a proporcionar atencion a la poblacién con
Alto Riesgo Biologico (ARB) y los encargados de desarrollar el Programa de
Prevencion y Atencion Integral Temprana. (Nufiez y cols., 1998). Sin
embargo, el Ministerio del Poder Popular para la Educacién (MPPE) en el
2012, inicié la “Transformacion de la Modalidad de Educacién Especial”, en
donde los Centros de Desarrollo Infantil pasan a ser Centros de Educacion

Inicial Simoncito para la Diversidad Funcional (CEISDF).

A pesar de ser una realidad palpable en los diferentes Centros de
Desarrollo, no lo es para el CDI Miranda CAPEMI, pues éste sigue
funcionando de manera normal, cumpliendo con las mismas funciones que
viene desempefiando desde siempre, que es la aplicacién de la Estimulacién

Temprana a nifios de 0 a 6 afios que asi lo requieran.

No obstante, al preguntarsele a las madres sobre el conocimiento que
tienen de éstos, las respuestas fueron variadas, una de ellas sabia que
existia uno cerca de su antigua vivienda, pero s6lo como referencia, no
porque supiera qué era; otra comentd que si sabia lo que era un CDI y las
otras dos madres, confesaron no saber nada al respecto. De igual forma, fue
al preguntérseles sobre las funciones de los mismos, unas comentaron que
es ofrecer terapias a los nifios y otra se arriesgo a afirmar que la funcién de

los CDI es la Estimulacion Temprana.



En lo que si difirieron todas, fue en la razén por la cual llevan a sus nifios
a recibir la Estimulacion, una madre lo atribuye a la necesidad que tenia su
hijo de recibir terapias, otra dijo que era porque presentaba Autismo y podian
sacarlo de esa dificultad, otra de ellas comentd que lo llevaba porque estaba
por debajo de su desarrollo y no tenia la capacidad de un “nifio normal” y la
ultima dijo que lo llevaba porque comenzé a ver cambios en él. (1:5; 2:3; 3:3;
4:4). Como se puede apreciar, todas tienen un punto de vista distinto, sin

embargo, el fin es el mismo: el abordaje integral de sus hijos.

Finalmente, se les preguntd qué ¢como es que no sabiendo lo qué es un
CDI y las funciones que cumple, llegan al CDI Miranda CAPEMI? Y llama la
atencién que ninguna llega por referencia de un especialista, ni por iniciativa
propia, sino por terceras personas: la maestra de uno de los nifios, una
amiga, la cufiada de una de las entrevistadas (que también su hijo recibe
Estimulacion) y otra porque la abuela del nifio conoce a la directora de un
colegio y al contarle la situacién de su nieto, esta le habl6é del CDI, al que
posteriormente acudio la mama del nifio y por casualidad se enter6 de que la

Directora de alli conoce a su esposo.
ESTIMULACION TEMPRANA:

La Estimulacién Temprana es una atencion “dirigida a la poblacion infantil
de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tiene por objetivo dar respuesta lo
mas pronto posible a las necesidades transitorias o0 permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo...” (Grupo de Atencién
Temprana GAT, 2000).

Este tipo de atencion es brindada en diferentes Centros, tanto publicos
como privados, en este caso se entrevistaron a un grupo de madres cuyos
hijos tienen diagndstico de Trastorno del Espectro Autista y son atendidos en
el Centro de Desarrollo Infantil Miranda CAPEMI. De acuerdo a lo reportado

por ellas, se obtendran diversos puntos de vista que buscan alcanzar el fin



principal de esta investigacion, que es conocer la perspectiva de los padres
en cuanto a la Estimulacion Temprana en sus hijos con TEA.

Luego de aplicar las entrevistas a cada una de las madres, se pudo
apreciar que la mayoria de ellas antes de que sus hijos ingresaran al C.D.l. a
recibir la atencién, desconocian lo que es la E.T., tan s6lo una logro describir
de forma sencilla, lo que esta significa para ella: “es como estimular mas al
niflo para que avance un poquito mas en comparacion a otros... teniendo en
cuenta que estos nifios tienen ese problema de desarrollo” (1:4). En lo que si
coincidieron fue en la opinion positiva que tienen de ella: “es la que nos va a
ayudar... para que él se pueda desarrollar mejor en un futuro” (2:6), de lo

cual se deduce su satisfaccion con los cambios vistos en sus hijos.

Dos de las entrevistadas informaron que sus hijos comenzaron a recibir
Estimulacién a los 2 afios de edad, mientras que otra dijo que al afio y ocho
meses Y la otra casi a los 4 afios, todas posterior a recibir el diagndstico de
Autismo, sin embargo, en algunos casos fue interrumpido el abordaje (por las
razones expuestas anteriormente en el abordaje), pero luego al llegar al
C.D.I. Miranda CAPEMI, se establecieron y ya sus nifios tienen
aproximadamente entre uno y un afio y medio recibiendo E.T. y siendo
atendido en varias areas del desarrollo (Terapia de Lenguaje, Terapia

Ocupacional y Psicopedagogia).

Las madres narraron cuales conductas previas presentaron los nifios,
entre las cuales destacan: rabietas, agresividad, llanto incesante, poca
afectividad, rechazo al contacto fisico, ausencia de contacto visual, sin
interés por los juegos, sin pronunciar palabras, en fin, perdiendo destrezas
que quizas en algin momento tuvieron. No obstante, luego de iniciar el
programa de prevencion e intervencion, algunas de estas conductas
mejoraron. Sin embargo, algunas madres hicieron énfasis en que si su hijo

hubiese sido diagnosticado precozmente, la actitud de ellas hacia ellos,



hubiese sido otra y ademéas estdn convencidas de que hubiesen visto
resultados mas rapidos “Si él hubiese sido estimulado antes de los dos afos
yo me hubiese [ahorrado] muchas cosas” (1:24); “Me hubiesen dicho que era

lo que tenia el nifo, lo hubiese podido manejar mejor” (1:25).

En cuanto a las areas fortalecidas, destacan: la socioemocional (los nifios
han disminuido la agresividad, ya sonrien, comienzan a relacionarse con las
personas, al menos ya no rechazan el contacto fisico, hay contacto visual
escaso), la cognitiva (intentan comunicarse, incluso uno de ellos, comenzo a
hablar, prestan un poco de atencion) y la psicomotora (como subir y bajar
escaleras por si solos. Con respecto a las areas que permanecen iguales,
una de las madres senaldé que la motricidad fina: “el area de escribir... de

colorear... no quiere mucho agarrar el lapiz, eso le falta” (3:18).

Otro de los aspectos que resaltan las entrevistadas, son las expectativas
gue tienen en cuanto a los efectos que les traera a sus hijos la E.T. en un
futuro “con terapia, con apoyo de la familia, con nosotros trabajando en casa
con él, podemos [hacer] que él se desenvuelva... bien” (2:5); “es muy
importante para el futuro” (3:4): “que... puedan... sacarlo de esta dificultad”
(2:4) y cierran diciendo “a mi hijo le ha funcionado” (4:5) haciendo alusién a
la E.T.

Finalmente, al conversar con este grupo de mamas, fue gratificante
encontrarse con relatos de experiencias positivas en cuanto a lo beneficioso
que le ha resultado la atencién brindada en el Centro de Desarrollo. En lo
personal, fue realmente nutritivo apreciar el valor que ahora ellas le dan a la
atencion que reciben sus hijos y el respeto al trabajo que realizan los
especialistas, fue motivador y me alienta a seguir trabajando con empefio y

amor para sacar adelante a estos nifios con TEA.



BENEFICIOS:

Al hablar de los beneficios que trae la E.T. se hace necesario dividirlos al
menos en dos aspectos: beneficios para los padres y beneficios para los
nifos, puesto que al evidenciarse avances en ellos, los padres también
mejoran su calidad de vida, una relacion ganar-ganar. De hecho, algunas de
las madres entrevistadas comentaron que habian recurrido a la aplicacién de
Terapias Alternativas para que los avances sean mas positivos y rapidos.

Entre los tratamientos alternativos utilizados, destacan la aplicacion de la
dieta libre de gluten y caseina y tratamientos auditivos, con los cuales
afirman haber visto resultados “por la dieta mejord la diarrea que él también
tenia, esos dolorcitos de estobmago”; “esta empezando a... vocalizar... para

mi eso es bastante porque no lo hacia” (4:25).

Por otro lado, también destacaron que al ir ganando destrezas sociales,
se les ha hecho mas llevadera la escolarizacion, pues todos los hijos de las
madres entrevistadas se encuentran integrados al aula regular. Expresaron
con alegria que: “socializa mas, trata... de comunicarse un poco mas” (4:23);
‘esta ahorita integrado en el colegio” (2:25). Una de las expresiones que
mejor resume los beneficios que resultan de la Estimulacién Temprana, es:
“‘me ensefaron como era que yo... debia abordar esa situacién... para que él

cambiara” (1:30).



CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Tomando en consideracion los 5 conceptos que resultaron de la
codificacion de las entrevistas realizadas a los padres, se puede llegar a las
siguientes conclusiones en cuanto a las vivencias que han tenido con la
Estimulacion Temprana en sus hijos con Autismo; los conceptos se

detallaran a continuacion:

Con respecto al primero de ellos, que es Diagndstico, se pudo concluir
que las madres entrevistadas fueron las primeras en darse cuenta que algo
no marchaba bien en sus hijos, aunque no todas tomaron acciones
inmediatas. Sin embargo, cuando tomaron la decisién de hacerlo, casi todas
los recurrieron al pediatra del nifio, quien luego refirid a otros especialistas a

fin de conocer con exactitud qué era eso que tenian los nifios.

En este sentido, la totalidad de ellas destaca el valor que le dan al
conocimiento del diagnéstico, el cual hubiesen preferido conocer desde un
principio cuando comenzaron a tener conductas alarmantes y asi poder mas

y mejores resultados en corto tiempo con la Estimulacion Temprana.

Por otro lado, en cuanto al Abordaje, todas expresaron que al momento
de ser referidos sus hijos a recibir estimulacion, pese a su desconocimiento
al respecto, buscaron ayuda profesional. @ Lamentablemente ninguna
continué con dicha estimulacién inicial (casi todas por escasez econémica) y
es asi, como luego llegan al Centro de Desarrollo Infantil Miranda por medio
de referencias de otras personas. Las madres enfatizan que el abordaje es
de vital importancia para el desarrollo de sus potencialidades, asi como

también, para las mejoras en las debilidades de sus nifios.

Siguiendo este orden de ideas, encontramos todo lo concerniente a los

Centros de Desarrollo Infantiles, llama la atencién que a pesar de los afios



que tenian funcionando a nivel Nacional, la mayoria de las personas
desconoce su existencia y por ende sus funciones, tal es el caso de estas
madres, que si no fuese porque les toco vivir de cerca la necesidad de asistir
a uno de ellos, no sabrian qué son. Sin embargo, ahora que lo saben,

sefalan lo importante que es la labor que en ellos se realiza.

En cuanto a la Estimulacibn Temprana, también habia un
desconocimiento inicial por parte de las mamas, sin embargo, todas estan de
acuerdo y cierran sus entrevistas afirmando que sus hijos cambiaron
favorablemente luego de comenzarla, haciendo alusion a la diferencia en
cuanto a las conductas que presentaban previo a recibir el abordaje precoz.
Asimismo, también enfatizan que no es lo mismo haberla recibido antes de
los 3 afios, que luego de ellos, pues iniciarla antes es méas favorable para el

pronéstico.

Finalmente, se concluye que los Beneficios que resultan de la
Estimulacion Temprana en los nifios con Trastorno del Espectro Autista, son
innumerables, tanto para ellos, como para sus padres, quienes ven la
estimulaciébn como un gran recurso para la evolucién favorable de sus hijos,

ademas de mejorar significativamente su calidad de vida.

Por todo lo antes expuesto, se recomienda a las personas responsables
del cuidado de estos nifios, no dejar de llevarlos a las diferentes terapias que
reciben en el Centro de Desarrollo Infantil, mas bien tomar en cuenta las
pautas y recomendaciones que alli se les dan, para seguir estimulandolos en
casa. Se sugiere también, ser voceros a otros padres que quizas estén
pasando por la misma situacion, para que sepan la importancia de que sus

hijos sean atendidos lo mas pronto posible.
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ANEXO 2

GUION DE ENTREVISTA A PADRES DE NINOS CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA) QUE ASISTEN AL CENTRO DE
DESARROLLO INFANTIL MIRANDA (CAPEMI)

1. ¢Por qué lleva usted a su hijo al Centro de Desarrollo Infantil?

2. ¢Quién lo refirié a dicho Centro?

3. ¢Antes de que su hijo recibiera el diagndstico de TEA, sabia usted de
la existencia de este Centro?

4. ¢Sabe lo que hacen alli? ¢ Podria explicar brevemente?

5. ¢Qué opina de la Estimulacion Temprana? ¢Cree que pueda ser
realmente efectiva para su desarrollo integral en un futuro?

6. ¢Desde cuando recibe su hijo este tipo de atencién y qué edad tenia

para ese momento?

La siguiente pregunta va a depender de la respuesta a la interrogante
anterior, respecto a la edad que tenia el nifio al iniciar la estimulacion
7. ¢Cree usted que hubiese visto otro tipo de cambio en su hijo si fuese
comenzado a ser estimulado antes de los 3 afios? ¢Cuales? ¢Por
que?
¢,Cree usted que el haber sido detectado su hijo con TEA en edad
temprana ha resultado o resultara favorable para su desarrollo
integral? Comente
8. En caso de que haya observado cambios en su hijo, ¢ Cuales han sido
los més significativos? O por el contrario, ¢No se aprecian avances

luego de haber iniciado dicho programa?



ANEXO 3

Estimulacién
Temprana

Beneficios

PERSPECTIVAS DE LOS
PADRES CON RELACION

A LA ESTIMULACION
TEMPRANA EN SUS
HIJOS CON TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA

Centros de
Desarrollo
Infantil (CDI)

Abordaje Diagndstico
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ANEXO 4

Sefnales de alarma

Especialista que diagnostica

Diagndstico

Edad

Reacciones antes del diagndstico

Diagndstico ¢Temprano o tardio?



éComo
llegan al
CDIM?

Aspectos que
influyeron en
el primer
abordaje

ANEXO 5

ABORDAIE

Atencion
recibida al
momento

Necesidad
de
Terapias

Centro al
que es
referido




ANEXO 6

Centros de
Desarrollo
Infantil (CDI)

éCoémo llegé al
CDI Miranda
CAPEMI?

Razoén de llevar a
su hijo al CDI

Funciones Conocimiento
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Experiencias: antes o después de

ANEXO 7

Conocimiento
Opinién
Edad en que la inicié
Tiempo recibiéndola
Espectativas
Conductas previas

Areas: Fortalecidas o iguales

los 3 afnos




ANEXO 8

BENEFICIOS

Para los padres

Al complementar
la estimulacion con
Tratamietos
Alternativos

Para la
Escolarizacion



