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Autismo y neurodivergencias:
la lucha diaria tras el sueno de
una sociedad Iinclusiva

Un revolucionario cambio cultural impone en toda la estructura social la llamada Ley TEA o Ley de Autismo que fue
promulgada hace un aiio, encontrdandose ahora en plena fase de implementacion. Las organizaciones acusan
lentitud en los cambios aunque reconocen que es necesario que las modificaciones sean progresivas. Al mismo
tiempo, los diagnosticos de casos han tenido un aumento exponencial en Chile y el mundo por distintos factores,
estimdndose que 2 de cada 100 nitios tendran autismo, existiendo a la vez un subdiagnéstico en la poblacion adulta,
especialmente en mujeres.

Carolina Torres Moraga
carolina.torres@australtemuco.cl

nlento camino haciala
u inclusion estan atrave-
sando las comunidades
neurodivergentes, dentro de
los cuales el autismo es una de
las condiciones mas conoci-
das, aunque no necesariamen-
te comprendida por una socie-
dad que habitualmente no
acepta la diferencia.

Es precisamente lo que ha
vivido Claudia Jiménez, una
mujer autista y madre de dos
hijas de 27 y 8 afios que tam-
bién lo son aunque en distintos
niveles. “Mi hija mayor es autis-
ta dealto funcionamiento. Ella
estudia Geologia y aunque ha
podido estudiar y relacionarse,
tiene dificultades en el area
adaptativa-sensorial. De repen-
te cuando hay mucha gente
ella tiende a apagarse, a veces
eso le ha pasado cuando tiene
que dar disertaciones y por eso
tiene que dar las pruebas sola,
para adaptarlas a su condi-
cién”, explica Claudia, quien
preside la Fundacion Aliin EA
Temuco, una de las organiza-
ciones mas emblematicas, que
retine a cerca de 150 familias,
con cerca de 70 nifios de 0 a 12
afos, unas 42 personas de 13 a
25 afios y otros 40 madres y pa-
dres con autismo.

La hija menor de Claudia,
de8aios, eslo que se llama au-
tistano verbal con TDAH (Tras-
torno por déficit de atencion
con hiperactividad. “Ella no
puede hablar, llora, se compor-
ta de extrafia manera y espero
que algtn dia pueda hablar
con las terapias que tiene”, se-
fiala esta madre, quien tam-
bién se reconoce como autista,
aligual que otros miembros de
su familia, lo que lleva a pre-
guntarse si existe en el espec-

tro autista, algin factor genéti-
co o hereditario.

A juicio de la médico psi-
quiatra y directora del Centro
de Investigacion Avanzada en
Neurodiversidad, CIAN de la

Ufro, doctora Sandra Venegas,
efectivamente tiene un compo-
nente hereditaro. “Aunque la
génesis del autismo es desco-
nocida, se sabe que es multifac-
torial, teniendo la genética un
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pesorelativo del 60% y la here-
dabilidad de un 40% en el caso
que un progenitor sea autista y
si existe un hermano, aumenta
al 60% el riesgo. También esta
asociado ala edad del padre, si
es afioso puede haber mayor
presencia de hijos autistas”,
destaca la especialista, quien
advierte que en los dltimos
afios en todo el mundo la po-
blacion autista y neurodiver-
gente ha aumentado “expo-
nencialmente”, existiendo di-
versas razones que lo explican.

“En parte ha ocurrido esto
porque desde el afio 2013 los cri-
terios diagnosticos son mas am-
plios, cambio la nomenclatura,
lo que explicaria un 25% de los
diagnésticos, pero hay otro por-
centaje que no tiene una expli-
cacion y se habla del misterio

del autismo”, puntualiza.
Segtin la doctora Venegas,
tradicionalmente ha existido
un subdiagnéstico, lo que ex-
plica que existan mujeres adul-
tas, adultos y adultos mayores
autistas que a lo largo de su vi-
da han sido tratados por pato-
logias psiquiatricas como bipo-
laridad, esquizofrenia u otras y
que incluso, mueren siendo
autistas sin saberlo. “Antes no
se hablaba de esto y no se pen-
saba. Hay muchos adultos,
adultos mayores y sobre todo
mujeres que han pasado por
diagnosticos de psicoticos, es-
quizoides, bipolares, de perso-
nalidad limitrofe y que en al-
gln momento porque tienen
un hijo o hija autista, llegan al
diagnostico lo que los alivia
mucho porque logran enten-

derse y saber qué les pasa y de-
jan de cargar con el estigma de
estas otras enfermedades”,
afirmala especialista.

¢QUEES EL AUTISMO?
“Trastorno del desarrollo que
afecta ala comunicaciony ala
interaccion social, caracteriza-
do por patrones de comporta-
miento restringidos, repetitivos
y estereotipados”. Esta esla de-
finicién que otorga a priori In-
ternet, ocupando la palabra
“trastorno”, que desde hace un
tiempo se ha decidido obviar
por el estigma que implica.

En este sentido, como es-
pecialista en el area, la psiquia-
tra define mas ampliamente la
llamada Neurodiversidad que
es el concepto mas usado enlo
social. “El grupo neurodiver-
gente son las personas que tie-
nen un sistema nervioso atipi-
co, menos frecuente y dentro
de eso estan las distintas condi-
ciones como el autismo, la hi-
peractividad y déficit atencio-
nal, los trastornos por tics, los
desérdenes especificos del
aprendizajes, entre otros”.

Volviendo al modelo bio-
meédico, se habla de trastornos
del neurodesarrollo dentro de
los cuales estaria el trastorno
de espectro autista o TEA. “Ba-
sicamente el autismo es una
condicién del neurodesarrollo
donde uno nace autista y mue-
re autista y que se caracteriza
por dos dimensiones diagnés-
ticas: una es la tendencia a re-
petir patrones y tener un pen-
samiento rigido y estructura-
do, yla otro, tiene que ver con
la comunicacion social que
suele ser distinta; lo que se tra-
duce en un estilo de lenguaje
tanto verbal como no verbal,
distinto”.

Enlo que se refiere a las ci-
fras, la doctora Venegas expresa
que los niimeros no son claros
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“porque no existe un estudio
acabado y es lo que las organi-
zaciones de familiares han re-
clamado; sin embargo existiria
una prevalencia del 1,95% en
preescolares o sea mas o me-
nos 2 de cada 100 nifios ten-
drian la condicion y a nivel
mundial se manejan también
estas cifras, entre 1% a 2% dela
poblacion general. A la vez, la
CDC (Agencia de salud publica
de Estados Unidos) habla de 1
cada 87 personas, es decir mas
alto todavia”.

Precisamente, este tltimo
esunaspecto por el que hanlu-
chado las organizaciones liga-
das al tema porque “no se sabe
cuantos somos”, afirma Clau-
dia, de Fundacion Aliin, quien
resalta que incluso se sacé una
pregunta del Censo que apun-
taba a crear un catastro. “Esta-
mos decepcionados de qué no
se nos haya incluido en el Cen-
so porque eso era el punto de
partida para poder tener una
cifra nacional de cuantos so-
mos los autistas”, lamenta
Claudia.

NUEVALEY 21.545

Fue el 2 de marzo de 2023
cuando se promulgo la Ley
21.545, también conocida co-
mo Ley TEA o Ley de Autismo,
pese a abarcar un amplio es-
pectro de neurodiversidades,
que tiene como objetivo “pro-
teger los derechos de las perso-
nas dentro del espectro autista
en el ambito social, de la salud
y la educacion, resguardando
laigualdad de oportunidades,
la plena inclusion social, un
trato digno y respetuoso, erra-
dicando cualquier forma de
discriminacion”.

Sobre la Ley, la doctora Ve-
negas, dice tener una visién po-
sitiva, “principalmente porque
tiene la funcién de visibilizar
aunque es un gran desafio sobre
todo en un pais con recursos li-
mitados porque la ley implica
cambios trascendentales”, dice
laacadémica Ufro, quien es ade-
maslareferente técnico del Ser-
vicio de Salud Araucania Sur
(SSAS), para laimplementacién
delanuevaley.

“Como referente técnico
lo que hemos hecho es trabajar
en la capacitacion de los profe-
sionales dela salud de los nive-
les primario, secundario y ter-
ciario, en relacion a qué es es-
to del autismo y cudles son las
necesidades que tiene la pobla-
cion autista porque hasta aqui
el acceso que tienen las perso-
nas autistas a la salud es muy li-
mitado, y por lo mismo, su ex-
pectativa de vida es menor que
la de la poblacién general”,
subraya la especialista quien
cree quelaley va arequerir va-
rios afios para su vigencia ple-

“ Nosotros tenemos
esperanzas, no
vamos a bajar los
brazos y vamos
seguir visibilizando
el tema”.

Claudia Jiménez,
presidenta Fundacion
Aliin EA Temuco

na, incluso abarcando varias
generaciones.

La otra linea de trabajo es
que el Minsal central tiene un
plan de implementacion pro-
gresivo y la primera parte, del
2024-2026, permitira habili-
tando equipos que puedan
atender a personas neurodi-
vergentes en atencioén prima-
ria. “Este primer afio se vaa ha-
bilitar en un centro de salud y
en el caso de los otros centros
desaludlo estan haciendo con
recursos autogestionados”, ex-
plica Venegas. Como tercera li-
nea, entre el SSAS y la Ufro se
estan haciendo esfuerzos para
crear equipos de referencia de
la Region que puedan ir capa-
citando, asesorando y acompa-
flando en la atencion de salud.

EN EDUCACION

En lo que respecta al ambito
educativo, la seremi de Educa-
ci6én de La Araucania, Marcela
Castro, resalta que “nuestro
objetivo es asegurar a todos los
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“Los nifios actian
de una manera
inclusiva de forma
innata y eso es lo
que tenemos que ir
logrando como
sociedad”.

Sandra Venegas,
psiquiatra y académica
ufro
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nifios, nifas, adolescentes y
personas adultas una educa-
ciéninclusiva de calidad y pro-
mover que se generen las con-
diciones necesarias para ga-
rantizar el acceso, participa-
cién, permanencia y progreso
seglin sea su interés superior y
durante toda su trayectoria
educativa”.

La hoja de ruta para su im-
plementacion ya esta definida,
segtin advierte Roxana Duran,
coordinadora regional de Edu-
cacion Especial, quien agrega
que “el plan de implementa-
cién para nosotros comenzo
desde la promulgacion de la
ley; esto ha sido en forma pro-
gresiva, por tanto nuestra hoja
de ruta consiste en: difusion,
formacion, gestion educativa,
bienestar y convivencia, ade-
mas de considerar uno de los
aspectos importantes de arti-
culacion que es el trabajo en re-
des”.

Sobre la recepcion en los
establecimientos educaciona-

“Nuestro objetivo es
asegurar a todos los
nifos, ninas,
adolescentes y
personas adultas
una educacion
inclusiva de
calidad”.

Marcela Castro, seremi
de Educacion

les, Duran manifiesta que “las
comunidades estan abiertas a
implementar esta ley de la me-
jor forma posible, consideran-
do que todo cambio es un de-
safio a los paradigmas que te-
nemos como sociedad y, en
consecuencia, como comuni-
dades educativas”.

Asimismo, argumenta que
las comunidades han sido “ac
tivas”, ya que han demostrado
iniciativa en plantear sus in-
quietudes tanto a nivel ministe-
rial como a nivel de Superin-
tendencia de Educacion. “Esto
demuestra que la escuela se es-
ta movilizando para dar res-
puesta no solo al estudiantado
que forma parte del espectro
autista sino a toda los estudian-
tes neurodivergentes, porque
estamos seguros que una es-
cuela comprometida con la in-
clusion garantiza el derecho a
la educacion de todos los estu-
diantes, considerando su di-
versidad”.

En la misma linea, la sere-

“El plan de
implementacion
para nosotros
comenzo desde la
promulgacion de la
ley; esto ha sido en
forma progresiva”.

Roxana Duran,
coordinadora regional
Educacion Especial

mi Castro expone que “como
ministerio debemos fortalecer
los procesos de gestion institu-
cional de los establecimientos
educativos, brindar el apoyo y
orientacion permanente que
las comunidades demandan
y/o requieran, manteniendo
apoyos articulados con el inter-
sector que integran los ministe-
rios de Desarrollo Social, Tra-
bajoy Salud”, dado que la ley
exige esfuerzos compartidos
en distintas areas.

PREOCUPACION

Asimismo, una de las inquietu-
des de las organizaciones ha
apuntado al lento transitar de
laimplementacién de la nueva
normativa. “Estamos preocu-
pados porque aunque nos dije-
ron que seria progresivo, no
hemos visto ningtin cambio
que searelevante; se estd avan-
zando pero en la medida que
las organizaciones estamos
ejerciendo presion”, dice Clau-
dia Jiménez, quien insiste en

Ta

que por ejemplo en el ambito
del permiso laboral para los pa-
dres y madres de nifos autis-
tas, “tuvimos que hacer noso-
tros un formato y subirlo a la
plataforma para poder tener
los permisos, pero desde el Go-
bierno no hemos visto que se
haya avanzado, ademas que se
bajé mucho el presupuesto
que se habia conversado para
tener futuros centros de tera-
pia para los nifios”.

Por todo ello es que desde
las organizaciones han convo-
cado a marchas para exigir ma-
yor celeridad. “En salud si se
esta trabajando con el Minsal,
y en Educacion lo que hemos
visto es que los propios cole-
gios nos estan pidiendo ayuda.
En este minuto estamos traba-
jando con el colegio Millaray y
también con la Llaima, que son
los que nos han pedido orien-
tacion para el trabajo con los
nifos y los profesores”, asegu-
ra Claudia.

Ladoctora Sandra Venegas
reconoce por su parte que la
Ley 21.545 es todo un desafio
para la sociedad en su conjun-
to. “Los servicios de salud,
educacion y otros pueden ha-
cer grandes esfuerzos, pero si
no hay un cambio cultural, es-
to no va a funcionar. Es decir,
cada ciudadano, debe trabajar
en laimplementacion de la ley
porque esto implica un cambio
cultural”.

Sobre sisera posible alcan-
zar algin dia en nuestro pais, el
suefio de la inclusion, la psi-
quiatra es optimista. “Yo creo
quesi es posible y sobre todo lo
digo por las generaciones mas
jovenes. Los nifios actian de
una manera inclusiva de forma
innatay eso es lo que tenemos
que ir logrando como socie-
dad, sobre todo los adultos que
tenemos esquemas mas rigi-
dos”, dice al especialista.

“Estono solo beneficiaalas
comunidades neurodivergen-
tes sino que también beneficia
alos que somos neurotipicos.
¢Por qué? Definitivamente por-
que los autistas son personas
muy organizadas, muy confia-
bles, muy honestas, ellos son
muy habiles en la atencién de
los detalles. Entonces si somos
capaces de funcionar en comu-
nidad, esto sera un ganar-ga-
nar porque nos beneficiamos
todos”, describe.

En la misma linea, parala
presidenta de la Fundacion
Aliin, pese a las dificultades
percibidas, las esperanzas es-
tan puestas en lo que pueda ve-
nir. “Nosotros tenemos espe-
ranzas, no vamos a bajar los
brazos y vamos seguir visibili-
zando el tema con las organiza-
ciones porque somos una co-
munidad bastante amplia”. 3
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