Articulo

Singularidades e impacto social del autismo severo en Brasil
Singularidades e impacto social do autismo severo no Brasil

Singularities and social impact of severe autism in Brazil

Silvia Ester Orr(.** https://orcid.org/0000-0002-4672-0471

lUniversidade de Brasilia. Brasil.

*Autora de correspondencia: seorru7@gmail.com

RESUMEN

El autismo severo es uno de los niveles de deterioro del trastorno del espectro
autista, descrito en el Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales
en su quinta version. El presente estudio describe el autismo severo segun la
literatura cientifica y discute, a partir de la informacién producida por los
participantes, su impacto social en la vida familiar de este sujeto. La investigacion
se caracteriza por ser descriptiva-explicativa con datos cuantitativos y
cualitativos con una perspectiva de enfoque cualitativo para el analisis e
interpretacion de datos. Los resultados apuntan al intenso sufrimiento
experimentado por las personas con autismo severo y sus familiares, asi como
a los impactos sociales debido a la ausencia de politicas publicas efectivas que
favorezcan la calidad de vida e inclusion social de estos sujetos. Se concluye
que la invisibilidad del autismo severo en la sociedad brasilefia es un factor que

promueve y perpetia los mecanismos de exclusion social, ademéas de la



evidencia de la necesidad de mas estudios, investigacion y difusion sobre el

tema.

Palabras clave: autismo severo; singularidades impacto social, politicas

publicas; calidad de vida.

RESUMO

O autismo severo se constitui um dos niveis de comprometimento do Transtorno
do Espectro Autista, descrito no Manual de Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais em sua quinta versao. O presente estudo descreve o
autismo severo segundo a literatura cientifica e discute, a partir das informacdes
produzidas pelos participantes, seu impacto social na vida familiar desse suijeito.
A pesquisa se caracteriza como descritiva-explicativa com dados quantitativos e
qualitativos numa perspectiva de abordagem qualitativa para analise e
interpretacdo dos dados. Os resultados apontam para intensos sofrimentos
vivenciados pela pessoa com autismo severo, bem como por seus familiares,
além de impactos sociais pela auséncia de politicas publicas efetivas que
favorecam sua qualidade de vida e inclusédo social do sujetos. Conclui-se que a
invisibilidade do autismo severo na sociedade brasileira, € um fator promotor e
perpetuador de mecanismos de exclusdo social, além da evidéncia da

necessidade de mais estudos, pesquisas e divulgacdes sobre o tema.

Palavras-chave: autismo severo; singularidades; impacto social; politicas

publicas; qualidade de vida.

ABSTRACT

Severe autism is one of the levels of impairment of Autistic Spectrum Disorder,
described in the Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders in its fifth
version. This study describes severe autism according to the scientific literature
and discusses, from the information produced by the participants, its social

impact on the family life of this subject. The research is characterized as



descriptive-explanatory with quantitative and qualitative data in a perspective of
qualitative approach for data analysis and interpretation. The results point to the
intense suffering experienced by people with severe autism, as well as their
families, as well as social impacts due to the absence of effective public policies
that favor their quality of life and social inclusion. It is concluded that the invisibility
of severe autism in Brazilian society is a factor that promotes and perpetuates
mechanisms of social exclusion, besides the evidence of the need for further

studies, research and dissemination on the subject.

Keywords: severe autism; singularities; social impact; public policy; quality of

life.
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INTRODUCCION

Nuestras canciones no pueden ser ignoradas. Escribo poemas para que
entiendan mis silenciosos hermanos y hermanas y nos den un lugar para vivir
con todos ustedes. Una vida en sociedad (Birger Sellin, joven con autismo

severo)W.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) puede manifestarse de manera similar
y, al mismo tiempo, diferente en cada individuo. Es que cada persona es Unicay
el TEA es apenas una mas de las singularidades que conforman su subjetividad.
Por lo tanto, el TEA en su contexto sintomatico puede repetirse en su
manifestacion en todo el planeta, sin embargo, las personas no se repiten, son

anicas, son singulares y, antes de cualquier categoria de diagnostico, son seres



humanos que deben ser respetados en todas sus demandas y derechos

sociales.

El autismo fue descrito por primera vez por Kanner en 1943, quien publico
estudios y revisiones sobre las caracteristicas de los nifios con el sindrome y su
estado de desarrollo.® Destaco la presencia de dificultades en las relaciones
interpersonales, cambios en el desarrollo del lenguaje, problemas relacionados
con la comunicacién (incluidos mutismo y ecolalia), tendencia al aislamiento,
apego inusual a las rutinas, obsesion con objetos o partes de ellos, intereses en
temas y estereotipos especificos. Entre 1943 y 1973 ya diferenciaba el autismo
de otras psicosis infantiles.@4 Fue el precursor del descubrimiento vy
construccion del concepto de autismo en el siglo XX.® Después de él, surgieron
muchos otros investigadores que registraron sus estudios e hipoétesis sobre el

origen del sindrome.

Segun datos de las Naciones Unidas (ONU), 1 de cada 160 nifios se presenta
con trastorno del espectro autista (TEA), con un estimado del 1 % de la poblacién
planetaria, alrededor de 70 millones de personas con prevalencia de 4 casos

para hombres y 1 para mujeres.®

Desde los afios 70, la investigaciéon y el enfoque genético han sido dominantes
en la produccion de conocimientos sobre el autismo en muchos paises
occidentales, ya que se concibe el conjunto de sintomas como un trastorno
complejo del desarrollo neuropsicolégico infantil, una patologia biolégicamente
determinada con déficits cognitivos, heterogénea, tanto en sus manifestaciones
clinicas como etiologicas. Actualmente se han identificado 102 genes

relacionados con el autismo.@8

Los factores prenatales, perinatales y postnatales se describen como variables
gue pueden ser determinantes del origen de TEA. Hay un esfuerzo por descubrir
como los factores ambientales interfieren con el funcionamiento de los genes y
la consecuencia de esas posibles alteraciones.® Los estudios de Bellinger;19
Geier, Hooker, Kern, King, Sykes, Geier;&) Mohamed;!2 Sanders, Henn,
Wright®® y los de Martino, Ganos y Pringsheim@® sugieren que la ocurrencia del

TEA se produce por posibles efectos secundarios relacionados a metales



pesados como el mercurio, el plomo, el aluminio, el cadmio y otros que pueden

afectar tanto el desarrollo, el funcionamiento neurologico y la salud humana.

La presencia de los metales pesados se encuentra en estudios sobre la
contaminacion mundial, en productos quimicos, fertilizantes, peces, amalgamas
dentales y vacunas, entre otros. Los sintomas de la intoxicacion por metales
pesados pueden ser muy similares a los relacionados con los trastornos
neurolégicos y psiquiétricos, lo que, al principio, dificulta su identificacion en

laboratorio.®

En 2017, Stessman, Xiong, Coe, Wang, Hoekzema, Fenckova, et al;i®
publicaron un estudio sobre secuenciacién genética que abarca siete paises, con
lo cual relacionaron 38 nuevos genes con autismo o retraso del desarrollo (RD)
y discapacidad intelectual (DI). Destacan que TEA, DI y RD comparten diferentes
genes de riesgo. Una hipoétesis es que el autismo puede, en ciertos casos, ser
una forma de RD. Ellos también sugieren que el autismo es distinto del RD y
también del DI y que algunos genes pueden ser significativos en una Gnica
condicion, de modo que el autismo y el RD no son lo mismo. Segun los autores,
se han enumerado mas de 200 genes relacionados al autismo, al RD o ambas
condiciones.®® Los estudios actuales llevados a cabo por investigadores de la
Universidad de Sao Paulo, Brasil y la Universidad de California, corroboran la
comprension del autismo como "&#091;...&#093; un trastorno del desarrollo

neuroldgico con etiologia poco clara y causas genéticas imprecisas".@?

En el orden conceptual, Gauderer entiende el autismo,®8 como una insuficiencia
del individuo en relacion con su entorno social, o una enfermedad crénica
incurable e incapacitante, de origen organico, con factores neuroldgicos de
deterioro interaccional. Para Gillberg®® es un "&#091;...&#093; sindrome del
comportamiento con multiples etiologias, curso de un trastorno del desarrollo".
Para Rutter e Shopler@ "&#091;...&#093; es un trastorno complejo del
desarrollo del nivel de comportamiento, con mdultiples etiologias y diversos
grados de gravedad". De acuerdo con la Sociedad americana del Autismo (ASA
por su sigla en inglés)@d "&#091;...&#093; es un trastorno del desarrollo,

permanente y gravemente incapacitante”. Para Sacks, el autismo debe



concebirse como una forma de ser compleja, no solo como una patologia. Segun

&#091;...&#093; el autismo como tema toca las cuestiones méas profundas de
la ontologia, ya que implica una desviacion radical en el desarrollo del cerebro
y la mente. La comprension final del autismo puede requerir avances tanto
técnicos como conceptuales mas allad de cualquier cosa con la que podamos

sofar hoy”.22

Estudios teoricos y revisiones han esbozado los criterios para diagnosticar el
autismo en los ultimos 70 afios. En 1993, la OMS publicé su décima version del
Cddigo Internacional de Enfermedades (CIE-10) y clasificd el autismo en la
categoria Trastornos del desarrollo invasivo, con las respectivas
particularidades: anomalias cualitativas en la interaccion social reciproca y los
patrones de comunicacion, por repertorio de intereses y actividades restringidos,
repetitivos y estereotipados, bajo el codigo de F84 lo que se caracteriza como
deficiencias graves e incapacitantes en varias areas del desarrollo humano, que
pueden variar en grado de comprometimiento. Brasil adopté la version CIE-10
del autismo en 1996.@

En 2013, la APA publicé la quinta versién del Manual Diagndstico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (DSM-V) e introdujo la categoria Trastorno del
Espectro Autista (TEA).2Y Donde el autismo llega a entenderse como un
trastorno del neurodesarrollo. La nomenclatura enfoca sus criterios de
diagnéstico en ejes que sefialan la existencia de dificultades de interaccién
social, problemas de comunicacién social y comportamientos repetitivos y
restringidos. EI DSM-V clasifica el TEA de acuerdo con los niveles de
discapacidad: leve (N1), moderada (N2) y de grave o severa (N3). Dependiendo
del nivel de comprometimiento, mayores son las demandas para apoyar a las

personas con TEA.

Segun el nivel de TEA, también se identifican los niveles de comprometimiento
en la esfera del lenguaje, la comunicacién y el comportamiento, a fin de guiar el

apoyo que les sea necesario (Tabla 1).



Tabla 1. Nivel de comprometimiento y apoyo

Nivel de comprometimiento y
apoyo

N1 (leve)

Necesidad de apoyo para
favorecer la comunicacion, la
interaccion social y la
autonomia.

N2 (moderado)

Necesidad de un apoyo
terapéutico sustancial para
favorecer la comunicacion, la
interaccion  social 'y la
autonomia.

Los recursos de comunicacion
alternativos para ayudar a la
comunicacion pueden resultar
efectivos.

N3 (severo)

La necesidad de un apoyo
terapéutico considerable para
favorecer la comunicacion, la
interaccion  social 'y la
autonomia.

Los recursos de comunicacién
alternativos para ayudar a la
comunicacién pueden resultar
efectivos.

Por lo general, existe la
presencia de asistencia médica
con receta de medicamentos.

Lenguaje y comunicacion

Hay dificultades para iniciar y
mantener la comunicacion y la
interaccion social. Se perciben

respuestas inadecuadas en
situaciones de interaccion
social.

Hay dificultades en la

construcciéon social de las

relaciones.

Presencia de déficits mas
pronunciados en medios orales
y no orales. Se perciben
mayores dificultades para
iniciar y mantener situaciones
de interaccion social.
Comunicacion deteriorada
para el envio de mensajes. En
el caso de la comunicacién no
oral, generalmente es mas
inusual e inapropiado para los
estandares sociales
establecidos.

Deficiencias graves en las
habilidades y capacidades de
comunicacion social y oral. Hay
un predominio de la condicién
de ausencia  total de
oralizacion. Gravemente
comprometida y limitada la
interaccion  social. Por o
general, hay un uso muy
limitado y restringido de signos,
gestos, balbuceos, sonidos y
palabras en un intento de
comunicar algo o responder a
una necesidad muy especifica.
Los vinculos vy referencias
sociales generalmente se
centran en una sola persona,
en general, la persona que
pasa la mayor parte del tiempo
como cuidador.

Comportamiento social

Presencia de algunos
comportamientos inflexibles y apego
a ciertas rutinas o estandares de
conducta establecidos. Se perciben
dificultades de organizacion vy

autonomia que pueden
comprometer la capacidad de
planificacion.

Presencia de  comportamiento
inflexible, apego a ciertas rutinas o
estandares de conducta
establecidos. Resistencia al cambio.
Presencia de sentimientos de
angustia cuando se necesita
cambiar rutinas o puntos de interés
y apego. Dificultades acentuadas de
organizacion 'y autonomia que
comprometen la capacidad de
planificacion.

Comportamientos notoriamente
inflexibles. Dificultad excesiva para
lidiar con cambios y separaciones de
objetos especificos y patrones de
comportamiento restringidos.
Comportamiento social seriamente
perturbado por la  condicion
sintomética. Presencia comun de
sentimientos de angustia que
conducen a crisis graves con o sin

Agresividad / Auto-agresividad.

Fuente: Elaboracion propia con datos del DSM V (APA, 2013)

En el TEA, hay un predominio de interacciones sociales singulares que son
propensas al aislamiento, diferentes procesos y formas de aprendizaje, la
presencia de intereses particulares relacionados con temas especificos, una
disposicion variable a las rutinas, las dificultades en el area del lenguaje son muy
notables en el acto de la comunicacion, ademas de peculiaridades en el

procesamiento de la informacion sensorial.



La clasificacion del autismo severo (AS) relacionada con TEA, se caracteriza por
déficits profundos, considerados serios con respecto a las habilidades de
comunicacion social, tanto orales o no, cominmente, con poca 0 ninguna
oralidad, ademas de la dificultad para comprender emociones y expresiones
faciales.2 En este contexto, la interaccién social se vuelve extremadamente
dificil y comprometida, de modo que el nifio, adolescente, joven o adulto con AS,
esta severamente limitado para exponer y expresar sus necesidades, sus
deseos, sus dolores, sus pensamientos. En esta condicion, se muestran
inflexibles en cuanto al comportamiento y presentan dificultades significativas
para soportar cambios de rutina y lograr adaptaciones sociales. Los
comportamientos individuales y sociales se ven sustancialmente afectados con
restricciones, repeticiones y manifestaciones de estereotipos frente a

actividades, contextos o intereses especificos. 26

Los estudios muestran que son comunes las comorbilidades asociadas al TEA;
la mas recurrente es la epilepsia, a las que se suman otras como lo son el
trastorno del suefio, el trastorno de atencion e hiperactividad, la ansiedad, el
comportamiento ofensivo y la DI.&2D La DI es la mas comun, en alrededor del 30
% de los casos, “&#091,...&#093; es una enfermedad relevante y derivada de
varios factores causales. &#091;...&#093; es bastante debilitante y desafiante
para los profesionales de la salud, que aun no tienen respuestas suficientemente

efectivas en la rehabilitacion por la gama de cuadros que le configuran”.(@®

El alto nivel de estrés suele ser permanente, manifestar crisis frecuentes de
colapsos nerviosos, autoagresion, automutilacion y/o agresiéon hacia otras
personas. Los motivos de la autoagresion pueden tener su génesis en diferentes
factores, como: desequilibrio quimico, infecciones que causan dolor e
incomodidad, dolor de cabeza, diversas insatisfacciones, la frustracion de no
conseguir comunicarse, estrés por acumulacion de informacion sensorial
simultdnea. Malestar fisico o emocional debido a la falta de capacidad de
expresion o de ser entendido que no acaba siendo resuelto por el familiar o el
cuidador. Sensibilidad sensorial en el campo de la visién, a sonidos, tacto, gusto,
olfato, desequilibrios en la gerencia de los eventos del mundo fisico en el dominio
de la mente que permiten lidiar con las percepciones subjetivas del entorno, todo

esto, puede provocar grandes molestias y crisis autoagresivas en la persona con



AS. Yang;@® Holingue , Newill , Lee, Pasricha y Daniele;E9 Nunes y Bruni @Dy
también Schreck, Mulick, Smith;®? destacan que las crisis también pueden
manifestarse por la labilidad del estado de &nimo, ansiedad, panico, trastornos

alimentarios y gastrointestinales, depresion, insomnio, indisposicion y fatiga.

El propdsito de este estudio es promover el conocimiento sobre TEA con
discapacidad severa (N3). Las razones desencadenantes de esta investigacion
son debidas a la escasez de literatura cientifica, principalmente en portugués, a
la poca visibilidad de la AS en los medios informativos en general, asi como en
respuesta a la solicitud de innumerables madres que conviven con esta
singularidad, para que el tema alcance una mayor inteligibilidad en la sociedad y
las politicas sean construidas y hechas efectivamente para el acceso y garantia
de los derechos sociales de las personas con AS. Este articulo esta dedicado a
Graca Maduro y su hija Carola por la lucha emprendida por la visibilidad del

autismo severo en Brasil.

METODOS

Esta investigacion se desarroll6 desde enero de 2017 hasta diciembre de 2019
y se caracteriza por ser descriptiva-explicativa con la presentaciéon de datos
cuantitativos y cualitativos.®® Su enfoque de andlisis es predominantemente
cualitativo. Su objetivo es describir el AS de acuerdo con la literatura cientifica y
discutir, en base a la informacion producida por los participantes de la
investigacion, el impacto social de este conjunto de sintomas en la vida de estos
sujetos, asi como en la vida de las personas con AS. De esta manera, tenemos
la intencién de colaborar para una percepciébn mas actual y humana de esta

singularidad. La metodologia se pauta en dos momentos:

1) Revisién de la literatura sobre autismo, desde el comienzo de los estudios
de Kanner en la década de 1940 hasta las definiciones, conceptos y
criterios para diagnosticos descritos hasta la segunda década del siglo XXI.
Con destaque investigativo del AS como una forma de manifestacion de
TEA y poco discutido en la literatura cientifica disponible, particularmente

en Portugués.



2) Elaboracion y aplicacion de un cuestionario semiabierto con preguntas de
opcién multiple y de respuesta libre, con un total de 31 preguntas. Las
variables se configuran como cualitativas y se relacionan categéricamente
con atributos, hechos y fendmenos alusivos a los propios participantes de

la investigacion, asi como pertinentes a su pariente con AS.
Los criterios de seleccion para los participantes fueron:

a) Cercania de la relacion familiar con una persona con AS y tener una

relacion afectiva estable con ellos.
b) Aceptar participar en la investigacion como voluntario.

La poblacién de la investigacion estuvo constituida por los familiares cercanos
de las personas con AS, lo que sumo un total de 81 participantes. Los aspectos

éticos relacionados con la pesquisa fueron debidamente respetados.

Las contribuciones a los estudios sobre TEA, presentes en la literatura y las
voces de los participantes, conducen a un analisis critico sobre el impacto social
generado por la AS como una singularidad que compromete profundamente el
desarrollo de las personas con este cuadro diagnostico. Lo que de manera
similar, provoca un impacto sustancial sobre las vidas de los miembros de la
familia, quienes exigen la construccion de politicas publicas que favorezcan una
mayor y mejor calidad de vida para sus seres queridos con AS y que garanticen

el acceso y cumplimiento de sus derechos sociales.

RESULTADOS

El estudio incluye 81 participantes. En cuanto al grado de parentesco, las madres
de personas con AS corresponden al 80.2 % de los participantes, 12.4 % son
padres y hermanas, 2.5 % son abuelos y 4.9 % son tios o primos. De los que
respondieron, 23.5 % tiene entre 41 y 45 afos, 19.8 % entre 36 y 40 afios, 6 %
entre 31 y 35 afos, 14.8 % entre 46 y 50 afos, 7.4 % entre 26 y 30 afios, 6.2 %
entre 61 a 65 afos, 3.7 % entre 51 a 55 afios, 2.5 % entre 56 a 60 afios y 6.2 %
entre 20 a 25 afos. Respecto a la procedencia de los participantes, el predominio



es para el estado de Sao Paulo, seguido de Minas Gerais y Rio de Janeiro con
mas del 50 % de las respuestas. Se constata lo tanto, que 16 estados de la

federacion se incluyeron en este estudio (Figura 1).
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BA - Bahia ES - Espinto Santo MS -~ Mato Grosso do Sul

* MG - Minas Gerais * RJ -~ Rio de Janeiro » SP - Sado Paulo

» GO ~ Goias » SC ~ Santa Catarina » RS - Rio Grande do Sul

* PR ~ Parana

Fuente: Elaboracién propia con datos de la investigacién Autismo severo

Fig. 1- Origen de los participantes

Con respecto a la renta familiar, el 58,8 % recibe entre 1 y 5 salarios minimos
con una referencia nominal de R$ 954,00 por mes para mayo de 2018.
Comparten de esta Unica fuente de ingresos otros miembros de la familia entre

1y 3 salarios, el 87,6 % de los participantes. (Tabla 2).

Tabla 2. Ingreso familiar compartido

Ingreso Familia Participantes
2 salarios 4 personas 44,4%
1 salario 3 personas 30,9%
3 salarios 5 personas 12,3%

Fuente: Elaboracion propia con datos de la investigacion Autismo severo.



En cuanto a la escolaridad, se observa que 13.6 % no completd la educacion
superior y obsérvese que solo el 5 % tuvo acceso al nivel stricto sensu (Tabla 3).

Tabla 3. Educacion de los participantes

Educacion Participantes %
Escuela secundaria completa 27,2
Lato sensu completo 25,9
Educacion superior incompleta 13,6
Educacion superior completa 12,3
Escuela secundaria incompleta 7,4
Educacion primaria completa 3,7
Escuela primaria incompleta 2,5
Lato sensu incompleto 2,5
Doutorado 25
Mestrado 2,5

Fuente: Elaboracién propia con datos de la investigacién Autismo severo

Se observa que el 48.1 % de las madres tuvieron que abandonar su actividad
laboral para cuidar a sus hijos, 40.7 % divide su tiempo entre el trabajo y el
cuidado infantil, 11.2 % varia entre desempleo, jubilacién y reduccién de horas

de trabajo. 35.8 % informaron que cuidaban solas de sus hijos.

Con respecto al género de las personas con AS, 74.1 % son hombres y 25.9 %
mujeres, lo que demuestra predominio del sexo masculino, como se describe en

la literatura sobre la incidencia de TEA.

En cuanto a la edad, el 30.9 % son nifios de hasta 9 afios, el 25.9 % estan en la
preadolescencia o en la adolescencia; el 29.6 % son jévenes entre 15 y 25 afios
y el 13.6 % corresponde a adultos mayores de 26 afios. Es importante enfatizar
que, actualmente en Brasil, se encuentran mas alternativas de asistencia
médica, terapéutica y educativa para nifios. Las politicas publicas para la

educacién inclusiva han avanzado para exigir que las escuelas publicas y



privadas reconsideren sus estrategias pedagodgicas para acoger a los aprendices

con distintas singularidades. 435

En 2012, se estableci6 la Politica Nacional para la Proteccion de los Derechos
de las Personas con TEA, la Ley N ° 12.764 (Ley Berenice Piana) que llamo la
atencion sobre los derechos de las personas con TEA. Una de las contribuciones
fue la de responsabilizar a las escuelas que rechacen la inscripcion de
estudiantes con TEA, como una forma de garantizar el acceso y permanencia en
la escuela.® En 2017, se promulgd la Ley N ° 13.438, que obliga al Sistema
Unico de Salud (SUS) a adoptar un protocolo que establezca estandares para la
evaluacion de riesgos para el desarrollo psicolégico de los nifios, incluido el
TEA.GD

Esta decision exigio a los pediatras prestar atencion en estos casos y desarrollen
protocolos de diagndstico precoz para nifios de hasta 36 meses de edad. Sin
embargo, los nifios con autismo también crecen y se convierten en adolescentes,
jovenes y adultos; muchos de ellos, gravemente comprometidos por la condicion
sintomatica del TEA. Pero, ¢,qué politicas publicas se tienen, en efecto, vigentes
para aquellos que ya no son nifios y que estan en una condicién severa de
autismo? ¢ Qué médicos del SUS, obligatoriamente, los atienden con calidad en
el diagnostico y prondstico? ¢Qué les ha ofrecido el Poder Publico, de facto,
como usufructo de sus derechos expresados en la legislacion? ¢ Como pueden
tener acceso a una vida digna con la falta de recursos financieros para el
tratamiento? ¢Qué calidad de vida pueden tener si el confinamiento en casa
termina siendo la Unica alternativa debido a la falta de espacios publicos que
permitan su recreacion, actividades fisicas asistidas o alguna forma minima de
inclusion social? Estos son temas que deben considerarse dentro del perfil y las

demandas de los adolescentes, jévenes y adultos con AS en sociedad brasilefia.

En cuanto a la presencia de condiciones clinicas asociadas con AS, el 77.8 %
respondié que habia comorbilidades. Entre las condiciones explicitas, hubo un
predominio de la epilepsia, seguido de problemas gastrointestinales y DI, de
acuerdo con los estudios encontrados en la literatura.@? 15,9 % afirma la

presencia de 2 o0 mas comorbilidades asociadas con AS.



Con respecto a los gastos con el miembro de la familia, se observo que solo 1
de los participantes no tiene gastos mensuales con medicamentos con la
persona con AS. Cabe sefialar que 21 % tienen un gasto mensual de mas de R
$ 900,00, una verguenza en vista de las condiciones de ingresos presentadas,
ya que mas del 58 % informo recibir entre 1 y 5 salarios por mes. 39.5 % dijeron
gue el acompafamiento se realiza solo con profesionales de la red de salud
privada (incluidos los planes de salud), el 28.4 % realiza un seguimiento
solamente a través del SUS, otro 28.4 % respondio que el servicio se realiza a
través de la red privada y por el SUS, y un 4.9 % declar6é que la entidad con AS
no recibe seguimiento meédico y/o terapéutico debido a dificultades financieras.
Se enfatiza la importancia incuestionable del SUS para el cuidado de la persona
con AS, ya que 56.8 % busca con frecuencia esta forma publica de atencion

meédica y/o terapéutica.

Con respecto al acceso al Beneficio de Cuota Continua (BPC) de la Ley Orgénica
de Asistencia Social (LOAS) No. 8742/93, que garantiza 1 salario minimo
mensual para las personas con discapacidad y las personas mayores de 65 afios
0 mas que prueben que no tienen fuentes para su mantenimiento, asi como de
su propia familia, el 34,6 % de los participantes declara que recibié el beneficio
y el 65,4 % dijo que no tenia acceso a BPC.® Se enfatiza que para disfrutar de
este derecho social, es necesario que el ingreso per capita del grupo familiar no
exceda Y4 del salario minimo vigente, o sea, R$ 238.50. El beneficio no esta
asociado con el pago del 13° sueldo y pension por fallecimiento.
Desafortunadamente, muchas familias no pueden acceder a este beneficio
debido a la ausencia de un diagnostico médico, o simplemente por exceder el
valor establecido de % del salario minimo. Es necesario que el Gobierno entienda
que el seguimiento médico y / o terapéutico, ademas de los gastos con
medicamentos, es de costo extremamente caro para la familia de la persona con
AS y que una parte importante de las madres deben renunciar a su actividad

laboral para dedicarse a los cuidados intensivos de sus hijos.

De acuerdo con Buesher, Cidav, Knapp, Mandell,2 el costo de apoyar un
individuo con TEA y DI durante su vida fue de $ 2,4 millones de ddlares en los
Estados Unidos y £ 1,5 millones de Libras en el Reino Unido. El costo de apoyar

un individuo con TEA sin DI fue de $ 1,4 millones de ddélares en los Estados



Unidos y de £ 0,92 millones de Libras en el Reino Unido”. Los principales
elementos de costo fueron los servicios educativos y la pérdida de productividad
de los padres. Durante la edad adulta, la atencion residencial o la vivienda de
apoyo Y la pérdida de productividad individual contribuyeron con los mayores
gastos. Los costos médicos fueron mucho mas altos para los adultos que para
los nifios. De acuerdo con Jarbrink,#® el costo de la atenciéon durante la vida
puede reducirse en 2/3 con un diagnostico e intervencién temprana. En Brasil,

no existe estimados al respecto.

Segun la literatura sobre las dificultades en el desarrollo del lenguaje y las
habilidades comunicativas,@ el 43.2 % expone que su ser querido con AS no
se comunica oralmente, el 29.6 % presentan gran dificultad de expresion, el 16
% no se comunica de ninguna manera o recurso; mientras que el 13.6 % puede
expresarse oralmente, el 6.2 % utiliza una computadora u otro recurso
tecnoldgico, el 4.9 % usa comunicacion alternativa a través de imagenes para
comunicarse, el 10.8 % se expresa con dificultades a través de una mirada,

dirigiéndose a otra persona o a lo que quiere, llorando o haciendo gestos.

En este sentido, vale la pena sefialar que el uso de recursos tecnolégicos que
favorecen la comunicacion alternativa puede ser una forma viable para las
personas con AS, segun se describe en la literatura, por varios informes de
aguellos que ya estaban en la juventud y que descubrieron su capacidad para
expresarse de esta manera.®b Es responsabilidad del Poder Publico promover
la calificacion de los profesionales de la salud y la educacién para el estudio e
investigaciébn en este campo, ademas del acceso a dichas tecnologias de
asistencia por parte de las instituciones publicas, asi como para las personas
con AS.

Segun los participantes, el 39.5 % parece reconocer alguna expresion facial
relacionada con las emociones de otras personas, el 37 % respondid que
parecen reconocer muy pocas expresiones faciales y el 23.5 % cree que no
reconocen ninguna expresion facial. En cuanto al aislamiento social, el 49.4 %
declardé que su ser querido con AS tiene una fuerte tendencia a aislarse, el 13.6
% dijo que presentan un aislamiento social total, el 8.6 % de las madres

respondié que sus hijos se comunican solo con ellas y el 28.4 % dijo que sus



hijos tienen algun nivel de interaccion social. Cabe sefalar que, segun la
literatura, cuanto mas acentuada es la gravedad de la condicion sintomatica del
TEA, mayores son las dificultades en el area del lenguaje y la interacciéon

social.(2442)

Los participantes informan varias dificultades relacionadas con las crisis
nerviosas: 33.3 % tienen crisis nerviosas todos los dias, 23.5 % al menos una
vez a la semana, 9.9 % presentan pocas crisis, 7.4 % aproximadamente dos
veces al mes, 6.2 % tienen crisis casi todos los dias, 22.2 % las crisis fluctdan
de vez en cuando sin ninguna previsibilidad y 2.5 % nunca tienen crisis. El
estudio revela que tales crisis, muchas veces no responden al uso de
medicamentos, que por razones desconocidas, estos dejaron de tener el efecto

esperado.

Segun la literatura, se sugiere que muchas de estas crisis pueden
desencadenarse por desequilibrios quimicos, molestias fisicas o psicolégicas
que pueden generar dolor agudo o situaciones de angustia, ademas del deseo
extremo de ser entendido en una situacion dada y no conseguir expresarse
adecuadamente, de acuerdo con los parametros sociales establecidos. Orr(i¢2
expresa que de acuerdo con los relatos de Carly Fleischmann, Birger Sellin, Tito
Mukhopadhyay, Naoki Higashida, entre otras personas con AS, quienes por
escrito describieron sus sentimientos mas profundos sobre el autismo, es muy
triste no poder hacerse entender con otra persona, justo frente a las mas diversas
circunstancias de la vida. Es importante enfatizar que las personas mencionadas
fueron diagnosticadas con AS y DI, sin embargo, desde el momento en que
descubrieron un canal de comunicacion y revelaron sus pensamientos mas

profundos a la sociedad, el diagnéstico de DI paso a ser cuestionado.“d

Aun sobre el impacto de las crisis nerviosas, los miembros de la familia
respondieron que el 35.8 % siempre se autolesionan durante las crisis, el 21 %
casi siempre se autolesiona, el 18.5 % a veces se autolesiona, el 17.3 % no se
autolesionan y el 7.4 % casi nunca se autolesionan durante las crisis. La
autolesién esta presente, cuando por ejemplo, se golpean con las manos en la
cara o en otra parte del cuerpo, al arrojarse contra la pared, al golpear la cabeza

contra la pared, mordiéndose o automutilandose.



Sin embargo, las agresiones no se limitan al cuerpo de la persona con AS cuando
se encuentran en medio de crisis nerviosas. Segun los participantes, el 25.9 %
siempre sufre agresion fisica en medio de las crisis, el 24.7 % a veces sufre
agresion fisica, el 14.8 % casi siempre sufre agresion fisica, el 12.3 % casi hunca
sufre agresion fisica y el 22.2 % informa que no sufre agresion fisica. En otras
palabras, alrededor del el 65.4 % sufre agresiones fisicas durante las crisis
nerviosas; recuérdese que, en su mayoria, este grupo de participantes se
caracteriza por madres que pasan la mayor parte del tiempo cuidando a sus

hijos.

Se indago6 acerca de cudles eran sus principales preocupaciones en relacion con
sus seres queridos con AS. La informacion se compil6 a partir de las respuestas
escritas libremente, las siguientes expresiones o manifestaciones fueron las mas
constantes: el 26.3 % informa tener miedo de morir y no tener a alguien que cuide
del hijo, lo que sufrira sin la presencia de los padres. Que dependan del cuidado
de otra persona cuando ellos no estén mas en este mundo, fue la expresién mas
frecuente en el 20,3 % de los casos, respuesta plenamente relacionada con la
primera. En otras palabras, el 43.6 % de los participantes muestra su
preocupacion por el cuidado de quién recibira la guardia de su hijo. El otro 16.1
% expresa preocupacion con el futuro. (tabla 4)

Tabla 4. Principales preocupaciones de los participantes

Términos y expresiones mas utilizados Frecuencia %

Miedo a morir y no tener a alguien que cuide a mi hijo/a 26,3
Empeora con respecto a los comportamientos agresivos y la salud 8,5
Depende del cuidado de otras personas cuando ya no esté aqui 20,3
El futuro de mi hijo / hija 16,1
Falta de recursos financieros para el tratamiento 34
Falta de preparacion de profesionales de la salud en el SUS para tratar casos de 59
AS

Autonomia, que pueda comunicarse y volverse un poco independiente 10,2
Todo es una preocupacion 51
Alimentacion, higiene, movilidad 2,5
Medicamentos excesivos y poca mejoria 1,7

Fuente: Elaboracién propia con datos de la investigacion "Autismo severo".



Las solicitudes de los participantes acerca de politicas publicas para el cuidado
de la persona con AS se compilaron a través de los términos o expresiones de

mayor frecuencia y con base en las respuestas escritas libremente (Tabla 5):

Tabla 5. Solicitudes relacionadas con politicas publicas

Solicitudes Frecuencia %

Acompafiamiento para el autista y para la familia, terapias, acceso a medicina 7,1
alternativa, una ayuda financiera decente y accesible para la familia que se ocupa
del autismo

Asistencia terapéutica preferencial por parte del SUS / acceso a medicamentos mas 20,4
modernos

Atencion de autoridades publicas 1,0
Atencién domiciliar y de emergencia para el control de crisis 1,0
Beneficio (LOAS) para ayudar a la familia de la persona con AS 8,2
Clinicas publicas de calidad con un equipo multidisciplinario especializado en el 26,5
tratamiento de TEA

Elaboracion de cadastro municipal 1,0
Instituciones especializadas para el tratamiento del autismo 51
Inversiones para la investigacion sobre AS 1,0
Mayor acceso a la informacion sobre autismo para la poblacion / mayor visibilidad 4,1
de AS por parte de los medios de comunicacion

Mas apoyo para padres de hijos con AS 1,0
Mejor calidad en la formacion de médicos, principalmente a domicilio y psiquiatras 51
Residencia asistida 8,2
Respeto de los derechos sociales para una efectiva inclusion social y escolar 7,1
Transporte publico para facilitar el acceso al tratamiento médico y terapéutico 3,1

Fuente: Elaboracién propia con datos de la investigacién Autismo severo.

Los estudios muestran que el 26.5 % demanda, con ejemplos claros de
sufrimiento y de extrema necesidad, por la implementacion de clinicas publicas
de calidad con un equipo multidisciplinario especializado en el tratamiento de
ASD y el 20.4 % solicita asistencia terapéutica preferencial por parte del SUS,
ademas de acceso a medicamentos mas modernos, es decir, el 46.9 %, llama la
atencion de las Autoridades Publicas para la creacion e implementacion de
lugares publicos de calidad, para la atencion médica, terapéutica y de
medicamentos de excelencia para el tratamiento de la persona con AS. El 8,2 %
menciona la extension a BPC de LOASE® para ayudar a la familia, asi como la
implementacion de la residencia asistida para los casos mas graves. También
muestran preocupacion por la calidad de la educacion continua de médicos,

terapeutas y educadores, ya que entienden, por sus experiencias, que hoy no



tienen la capacitacion adecuada para atender a la persona con AS. En cuanto al
acceso a medicamentos modernos, vale la pena decir que son demasiado caros

para la poblacién en general.

Con respecto a la inversion en investigacion Aran, Hanoch, Lubotzky;“*3) Aran,
Cassuto, Lubotzky, Wattad, Hazan;“* Kaplan, Stella, Catterall, Westenbroek;“>
Gontijo EC, Castro GL, Petito ADC, Petito G;“%), se destacan entre los temas que
se refieren al origen de TEA, sobre métodos y técnicas para el desarrollo de
habilidades que promuevan una mayor autonomia e independencia, estudios
sobre métodos que aprovechan la capacidad de comunicarse, ademas de la
investigacion sobre medicamentos que se han abordado recientemente en
articulos cientificos, en las redes sociales e Internet, como el uso del cannabidiol
para problemas de conducta graves, como autolesiones, insomnio severo,
automutilacion, agresion en general, ademas de episodios de epilepsia.
Hussain;#?) Fischer, Kuganesan, Gallassi, Malcher-Lopes, Brink e Wood;“®
Press, Knupp e Chapman®? e Malcher-Lopes;&? coinciden en lo anterior. Se
recuerda que la Ley Berenice Piana prevé el fomento de la investigacion
cientifica como una forma de acceder a los derechos sociales de las personas
con TEA.G9

Se preguntd a los participantes: “; Qué significa el AS en su vida?” (Tabla 6).
Para las respuestas escritas libremente, los siguientes términos o expresiones

se mostraron con mayor frecuencia:

Tabla 6. Autismo severo en mi vida

Términos y expresiones mas utilizados Frecuencia
%

Amor, aprendizaje, una forma diferente de ver la vida y la fe 4,1
Angustia, depresioén, inseguridad 10,2
Renuncia: dejé de lado mi propia vida para vivir la de mi hijo 11,2
A pesar de todo, el autismo me hizo ser una mejor persona 2,0
Depender del gobierno y ser tratado con desprecio, falta de apoyo profesional de 51
calidad

Dolor y sufrimiento constantes 11,2
Constante lucha y desafio 8,2
Muchas limitaciones, encierro, encarcelamiento 11,2



Preocupacion constante con el futuro y bienestar 13,3
Sensacién de impotencia 3,1
Una pesadilla, mucha tristeza, miedo 8,2
Una explosion de sentimientos diferentes en cualquier momento, imprevisibilidad 9,2
Vivir un dia por vez y sin grandes expectativas. 3,1

Fuente: Elaboracion propia con datos de la investigacién Autismo severo.

La preocupacion constante por el futuro y el bienestar de la persona con AS
predominé en la respuesta del 13.3 %, acompafiada de la suma del 33.6 % que
describe la renuncia a sus vidas, el dolor y el sufrimiento constantes y la vida en
reclusiébn con muchas limitaciones. La angustia, la depresién y la inseguridad
representan el 10.2 % de las respuestas, seguidas de sentimientos de
imprevisibilidad (9.2 %). El 8.2 % lo describen como una pesadilla llena de miedo
y tristeza, subsecuente, continla como una razén para luchas y desafios
constantes (8.2 %), muestra sentimientos de rechazo contra la negligencia por
parte del Gobierno y la falta de apoyo médico/terapéutico. El 5,1 % se siente
impotente, el 6.2 %. necesita vivir un dia por vez y finalmente, el 6.1 % afirma
que, a pesar de todo, se han convertido en mejores personas, con cambios

significativos en la manera de enfrentar la vida y la fe.

Para el 58 %, el AS no tiene visibilidad en los medios de comunicacion social y
el 42 % considera que hay poca visibilidad del tema. Esta falta de informacion a
la poblacién sobre las singularidades de la persona con AS, sobre las
experiencias, preocupaciones, dolores, sufrimientos, la negligencia del Poder
Publico y hasta de los miembros de la propia familia, generan razones para la
ausencia de politicas publicas efectivas, falta de responsabilidad por parte de las
agencias publicas y la constante presencia de los prejuicios y discriminaciones

sobre estos individuos.

DISCUSION

De los resultados de la investigacion realizada con 81 participantes, de los cuales

el 80.2 % son madres de personas con AS, resulta que:



El AS afecta gravemente la vida de la persona que se encuentra en este nivel de
discapacidad, de modo que su calidad de vida se ve considerablemente afectada
por un conjunto de sintomas que se manifiestan como momentos intensos de
angustia, de autoagresion, automutilacion, dolor, convulsiones, serias

dificultades para la comunicacion, para expresarse y para hacerse entender;

La familia sufre demasiado por la falta de recursos financieros para el tratamiento
médico y terapéutico. La mayoria de las madres se resignan solo al cuidado de
sus hijos, desde la comida, la higiene personal y la atencién primaria para con
las crisis nerviosas que a menudo se presentan. La mayoria no tiene acceso al
BPC debido a las regulaciones exclusivas para su acceso, a pesar de los altos
costos mensuales, el cuidado en tiempo integral y la necesidad de tratamiento

de sus hijos;

La ausencia de politicas publicas efectivas para la asistencia médica, terapéutica
y educativa, para el tratamiento y seguimiento, implica la falta de profesionales
calificados presentes en la red de servicio publico, como es el caso del SUS. En
consecuencia, se descuidan los tratamientos terapéuticos y farmacolégicos
efectivos en caso de emergencias, crisis y acceso a medicamentos de ultima

generacion que son muy costosos para las familias;

Aungue las leyes estan establecidas con el interés de garantizar los derechos
fundamentales y sociales de la persona con TEA, todavia persiste una gran
negligencia del Poder Publico (Municipal, Estatal Y Federal) en ofrecer recursos
que permitan a la persona con AS y a sus familias el real acceso a la calidad de
vida, a sus derechos e inclusion social. En este sentido, se invoca explicitamente
la urgencia de implementacion de clinicas con equipos multidisciplinarios,

calificados y competentes en cuanto a las demandas de la persona con AS;

Segun los participantes, el AS es invisible en la sociedad brasilefia, asi como en
los medios de comunicacion en general. Esta invisibilidad perpetia mecanismos
de exclusion social, actitudes malintencionadas e inclusive la ignorancia, aliada
histérica de prejuicios y discriminaciones. Esta misma invisibilidad favorece la
expropiacién de los organismos publicos con respecto a la responsabilidad de

crear, implementar y efectuar politicas publicas que satisfagan las demandas



Unicas de las personas con AS y sus familias, que realmente respeten los

derechos fundamentales y sociales de estos ciudadanos.

Finalmente, se considera crucial que las autoridades publicas presten atencion
a los problemas relacionados con el tratamiento médico, terapéutico y educativo
de las personas con TEA. Incluso en la creacion de leyes y politicas publicas
que, lejos de convertirse en verdaderos obstaculos, garanticen la facilidad de
acceso de este publico a tratamientos farmacoldgicos de vanguardia, que ya son
utilizados en otros paises con resultados prometedores; asi como la ejecucion
de acciones que incentiven la investigacion cientifica en las areas de salud y
educacion en este sentido, para el desarrollo de productos, técnicas, métodos y
acciones que permitan una vida digna para las personas con TEA,

especificamente para este grupo, aquellos con AS y sus familiares.
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