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Resumen

El objetivo de este trabajo es analizar como se produce la deteccion de los primeros
signos del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y cual es el recorrido que realizan las
familias para acceder al diagnostico en la localidad de Merlo, provincia de Buenos Aires. La
investigacion se desarrolld desde un enfoque cualitativo, mediante un disefio de estudio de
casos multiples y entrevistas semiestructuradas realizadas a madres, padres o cuidadores

principales de nifios con diagnostico de TEA.

Los hallazgos indican que las primeras sefiales suelen identificarse en el hogar antes
de los tres afos, principalmente a través de dificultades en el lenguaje, ausencia de juego
simbolico, escasa interaccion social y conductas repetitivas. Aunque las familias reconocen
estas diferencias de manera temprana, sus inquietudes son frecuentemente minimizadas por
algunos profesionales de la salud, lo cual retrasa la derivacion, prolonga la incertidumbre y
obliga a las madres a gestionar nuevas consultas por sus propios medios. Este recorrido
evidencié demoras, fragmentacion institucional, falta de informacién y un marcado desgaste

emocional.

El momento del diagnostico generd sentimientos ambivalentes: angustia, temor e
incertidumbre, pero también alivio al otorgar sentido a lo observado. A partir de entonces, las
rutinas familiares se reorganizaron en funcidon de las terapias, los turnos médicos y las
gestiones administrativas, un proceso que recayé mayormente sobre las madres. No obstante,
también surgieron experiencias de aprendizaje, resiliencia y fortalecimiento personal. Las
redes de apoyo, tanto profesionales como educativas y familiares, se consolidaron como un

recurso clave para sostener la continuidad terapéutica y el bienestar emocional.

En conjunto, los resultados subrayan la relevancia de la deteccion temprana, la
necesidad de validar las observaciones familiares y la importancia de fortalecer abordajes
interdisciplinarios que aseguren trayectorias diagndsticas mas accesibles, oportunas y

acompafadas.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista (TEA) - Primera infancia - Deteccion

temprana - Diagnostico - Trayectorias familiares.
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1. Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condiciéon compleja del
neurodesarrollo que afecta distintos aspectos del desarrollo infantil. Su manifestacion puede
variar ampliamente entre una persona y otra, tanto en intensidad como en caracteristicas. Se
reconoce por la presencia de dificultades en la comunicacidon, la interaccion social y
comportamientos repetitivos o restringidos, lo cual plantea multiples desafios en los procesos
de deteccion e intervencion. Como afirman Sampedro-Tobodn et al., (2013), “el autismo es un
trastorno de origen neurobioldgico que origina un curso diferente en el desarrollo de las areas
de la comunicacién verbal y no-verbal, las interacciones sociales, la flexibilidad de la
conducta y de los intereses” (p. 456). Puede manifestarse de manera diversa, con distintos
niveles de severidad y en momentos variados del desarrollo. El DSM-V (Manual de
Diagnostico y Estadistico de los Desordenes Mentales) lo define como una condicion
persistente del neurodesarrollo, con una gran heterogeneidad en su presentacion (Gonzalez et
al., 2020). Debido a esta variabilidad, el proceso de deteccion de los primeros signos resulta
complejo, tanto para las familias como para los profesionales de la salud, la educacion y otros
actores cercanos al nifio. Las sefiales iniciales pueden observarse en contextos diversos, como
el hogar, el jardin de infantes o durante consultas médicas, y su interpretaciéon puede verse
influida por factores como el nivel de informacion, las expectativas familiares, el entorno
sociocultural, la formacién profesional disponible o los recursos diagnosticos accesibles,

entre otros.

Dawson y Osterling (1997), citados por Canal Bedia et al. (2006), sehalan que la
deteccion y la intervencion temprana del TEA inciden visiblemente de manera positiva en el
prondstico de los nifios. No solo mejora las capacidades de adaptacion del nifio y su familia,
sino que también ayuda a consolidar redes de apoyo y facilita el acceso a recursos
comunitarios que acompafan el proceso (Canal Bedia et al., 2006). Sin embargo, en la
practica muchas familias atraviesan un camino extenso hacia el diagnostico, marcado por
dudas, incertidumbre y multiples obstaculos. Este proceso no suele ser lineal ni uniforme,
algunas logran identificar comportamientos atipicos desde edades tempranas y acceden
répidamente a orientacion profesional; otras, en cambio, se enfrentan a negaciones,
diagndsticos erroneos, largos tiempos de espera o la desestimacion de sus preocupaciones.
Seglin Sampedro-Tobdn et al. (2013), “lo mas frecuente es que los padres atraviesen por lo

que se ha denominado un carrusel de profesionales en el proceso de deteccion de un TEA, de



tal forma que para obtener un diagnéstico correcto se visitan en promedio tres o cuatro
profesionales de la salud” (p. 458). A esto se suma que, en muchos casos, los adultos
responsables reciben respuestas tranquilizadoras que minimizan sus inquietudes iniciales,
atribuyéndolas a la ansiedad parental o a simples variaciones del desarrollo (Sampedro-Tobon
et al., 2013). Por ello, es fundamental abordar el proceso de deteccion no solo desde una
mirada clinica, sino también considerando las experiencias y trayectorias singulares de
quienes acompaiian a los nifios en sus primeros afos de vida. Indagar como se desarrolla este
proceso y qué dinamicas lo atraviesan permite profundizar en los factores que inciden en el
acceso al diagnostico; y a su vez, posibilita identificar los recursos, obstaculos y actores
involucrados, como profesionales de la salud, de la educaciéon y las propias familias,

enmarcados en condiciones institucionales y sociales particulares.

Situar esta investigacion en la localidad de Merlo, provincia de Buenos Aires, permite
reconocer como las caracteristicas del contexto influyen en los tiempos, las decisiones y las

posibilidades de las familias al momento de buscar un diagnoéstico.

A partir de estas consideraciones, el presente trabajo se propone analizar como se
produce la deteccion de los primeros signos del TEA y cudl es el recorrido que siguen las
familias para acceder al diagnoéstico. El objetivo es recuperar las experiencias familiares en
torno a este proceso, desde una mirada psicopedagdgica situada, que permita comprender los

factores que inciden en el mismo.

Desde este enfoque, también resulta necesario considerar como las dificultades en la
deteccion pueden impactar en los procesos de aprendizaje y en las trayectorias educativas de
los nifios. El acceso tardio a un diagndstico puede generar desafios escolares adicionales,
especialmente si no se comprenden las necesidades especificas del nifio. En este sentido, el
rol de la psicopedagogia se vuelve relevante para acompafiar a las familias, orientar a las
instituciones y promover intervenciones que favorezcan el desarrollo integral desde edades
tempranas. Tal como afirman Russo et al. (2023), el diagndstico del TEA es una problematica
compleja y multifactorial, cuyas demoras pueden producir consecuencias significativas en el

desarrollo de los nifios, asi como en su entorno familiar y social.

En este marco, la investigacion se orienta a responder la siguiente pregunta central:
(Como se produce la deteccion de los primeros signos del Trastorno del Espectro Autista

(TEA) y cudl es el recorrido que siguen las familias para acceder al diagndstico en la



localidad de Merlo, provincia de Buenos Aires? Para ello, se plantean los siguientes objetivos
especificos: identificar cuales fueron los primeros signos que motivaron la busqueda de un
diagndstico, describir las situaciones o contextos en los que se produjo la deteccion inicial, y
analizar el recorrido que realizaron las familias desde la primera sospecha hasta la obtencion

del diagnostico.
1.2 Justificacion

Indagar como se produce la deteccion de los primeros signos del Trastorno del
Espectro Autista (TEA) y el recorrido que realizan las familias hasta acceder al diagnostico
permite abordar una dimension sensible y significativa del desarrollo infantil. Desde una
perspectiva psicopedagogica, comprender este proceso contribuye a visibilizar los factores
que intervienen en las etapas iniciales del abordaje, asi como los desafios que enfrentan

quienes acompainan a los nifos.

Este trabajo puede resultar ttil como una herramienta accesible para personas que
desconocen esta condicion y buscan comprender los primeros indicios del TEA. Asimismo,
podria brindar orientacion a otras familias que atraviesan situaciones similares, ayudandolas a
identificar sefiales y a tomar decisiones informadas sobre los pasos a seguir. Para los
profesionales de la educacion o de la salud, el analisis de estas trayectorias puede ofrecer
insumos valiosos para pensar intervenciones interdisciplinarias y favorecer un abordaje mas

articulado entre las distintas areas involucradas.

Finalmente, este trabajo busca también generar conciencia sobre la importancia de
una deteccion oportuna, entendiendo que cuanto antes se comprenda la situacion particular de
cada nifio, mayores seran las posibilidades de intervenir adecuadamente y de evitar recorridos

que impliquen mayor sufrimiento o incertidumbre para las familias.



2. Estado del Arte

En el marco del presente trabajo, se realiz6 una blisqueda de antecedentes con el
propdsito de recuperar investigaciones previas que abordaran aspectos relacionados con la
deteccion de signos del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y los recorridos familiares
hacia el diagnostico. La seleccion se centro en estudios de los ultimos afos, desarrollados
principalmente en paises de habla hispana, que brindaran aportes relevantes para
contextualizar y enriquecer el problema de investigacion. Se priorizaron investigaciones
empiricas que dieran cuenta de experiencias familiares, practicas profesionales o programas

de deteccion implementados en contextos reales.

El estudio de Canal Bedia et al. (2006), realizado en Espafia y publicado en la revista
Intervencion Psicosocial, se propuso analizar las ventajas de la deteccion precoz del TEA y
las herramientas disponibles para tal fin. A través de una metodologia descriptiva y
exploratoria, los autores describen signos de alerta frecuentes, asi como la implementacion de
un programa piloto de cribado en Castilla y Ledn. El trabajo remarca que, si bien muchas
familias detectan signos de alarma antes de los dos afios, el diagndstico suele retrasarse. Se
concluye que la coordinacion entre servicios de salud y educacion es clave para una

intervencion oportuna.

Por su parte, Fortea Sevilla, Escandell Bermtudez y Castro Sdnchez (2013) realizaron
un estudio retrospectivo transversal en Canarias, Espafia, con 72 familias de nifios con TEA.
El objetivo fue identificar quién detectd los primeros signos, a qué profesionales recurrieron
las familias y cudnto tiempo demor6 el proceso diagnostico. La investigacion, basada en
cuestionarios y andlisis estadistico, reveld que en la mayoria de los casos fueron los propios
familiares quienes advirtieron las primeras sefiales, seguidos por docentes y, en menor
medida, por profesionales de salud. También se evidencié una demora promedio de 16 meses

entre la sospecha inicial y el diagnostico confirmado.

Otro aporte importante es el trabajo de Gonzalez, Vasquez y Herndndez-Chavez
(2019), desarrollado en la Unidad de Neurologia Pediétrica de la Universidad Catolica de
Chile. A partir de una metodologia descriptiva basada en historias clinicas y entrevistas
familiares, se analiz6 el perfil clinico de 50 nifios con TEA y el recorrido desde la primera
sospecha hasta la aplicacion del test ADOS. Se observo que cuanto mas severas eran las

manifestaciones, mas temprana era la consulta, y que la mayoria de las demandas fueron



iniciadas por las familias o los docentes. El estudio destaca la necesidad de fortalecer la

sensibilizacion y capacitacion de los adultos que acompafian a los nifios.

En Colombia, Sampedro-Tobon et al. (2013) realizaron una investigacion centrada en
la perspectiva de las familias respecto al proceso diagnostico del TEA. El estudio se llevo a
cabo en una fundacion especializada y combiné entrevistas semiestructuradas con analisis de
historias clinicas de 42 nifios entre 2 y 10 afios. Se identifico que el 59,5% de las primeras
sospechas provinieron de los padres, y que en promedio se consultd con cinco profesionales
distintos antes de obtener un diagndstico definitivo. Los autores subrayan la necesidad de
validar las preocupaciones familiares desde el inicio y de mejorar la formacion profesional en

deteccion temprana.

En esa misma linea, Hidalgo Medina, Ardito Rojas y Barreda Guevara (2018)
realizaron un estudio empirico en Pert con el objetivo de evaluar las propiedades
psicométricas del cuestionario M-CHAT como herramienta de cribado del TEA en nifios
pequeiios. El trabajo se desarroll6 en instituciones educativas, con una muestra de nifios de 18
meses a 9 afos, y analiz6 la validez y confiabilidad del instrumento. Los resultados mostraron
niveles adecuados de sensibilidad y especificidad, lo que respalda su utilidad para la
deteccion temprana en contextos escolares y comunitarios. Este tipo de estudios aporta
evidencias relevantes sobre instrumentos diagndsticos aplicables en la préctica cotidiana, y

resulta de gran valor para el disefio de estrategias de identificacion precoz.

En conjunto, estos antecedentes permiten dimensionar la complejidad del proceso de
deteccion de signos del TEA y el papel central que ocupan las familias en dicho recorrido. A
pesar de las diferencias contextuales y metodologicas, los estudios coinciden en sefialar que
el diagndstico no siempre ocurre de manera fluida ni temprana, y que existen barreras en la
articulacion entre los actores implicados. Si bien la mayoria de estas investigaciones se
desarrollaron en otros paises, sus hallazgos ofrecen elementos significativos para pensar lo
que sucede a nivel local. En este sentido, el presente trabajo se propone indagar esta
problematica desde un enfoque situado, en la localidad de Merlo, provincia de Buenos Aires,
recuperando las experiencias de familias que transitaron este proceso y analizando los

factores que influyeron en su recorrido hacia el diagndstico.



3.1 La primera infancia: momento clave para el desarrollo

Para comenzar, resulta pertinente detenerse en una etapa clave del desarrollo infantil:
la primera infancia. Segun UNICEF, el desarrollo infantil abarca, en una conceptualizacion
amplia, a la infancia comprendida entre los cero y siete afios (UNICEF & Fundacion

Kaleidos, 2012, p. 5).

Este periodo representa un momento fundamental en la construccion de habilidades
sociales, comunicativas, cognitivas y afectivas, y es, al mismo tiempo, el escenario en el que
suelen aparecer las primeras sefiales que motivan la preocupacion en quienes acompafian a

los nifios.

Durante la primera infancia, el desarrollo cognitivo adquiere una connotacion
trascendental dado que asegura las bases para el desarrollo de habilidades de
aprendizaje y adaptabilidad durante toda la vida. (Fuentes Torres, Jurado Fernandez,

Diaz Espinoza & Lopez Fuentes, 2025, p. 9)

Abordar el desarrollo infantil implica considerar tres dimensiones clave que se
entrelazan a lo largo del crecimiento: la fisica, la cognoscitiva y la psicosocial (Papalia,
Wendkos Olds & Feldman, 2017, p.6). La primera incluye aspectos como el crecimiento
corporal, las capacidades sensoriales y las habilidades motoras; la segunda abarca procesos
como el pensamiento, la memoria, la atencion, el lenguaje y la creatividad; y la tercera se

relaciona con la formacién de la personalidad, la expresion emocional y los vinculos sociales.

Desde estas dimensiones, pueden describirse ciertos logros que se esperan durante los
primeros afnos de vida. En el plano fisico, los nifios comienzan a controlar su cuerpo,
desarrollar coordinacion motora y explorar activamente el entorno. En el plano cognoscitivo,
aparecen conductas como la atencién conjunta, el juego simbolico, la imitacion y la
adquisicion progresiva del lenguaje verbal. A nivel psicosocial, se observan la sonrisa social,
la reciprocidad afectiva, la intencion comunicativa y la respuesta al propio nombre. Estos
indicadores son frecuentemente utilizados por quienes acompaifian a los nifios para evaluar
cémo evoluciona su desarrollo. La ausencia o manifestacion atipica de estas conductas puede
generar inquietud y motivar la busqueda de orientacion profesional. Tal como sugiere
UNICEF, conocer qué es lo esperable en el desarrollo infantil permite a los adultos

acompafiar y observar el crecimiento de cada nifio, respetando sus tiempos individuales y



contando con criterios que ayudan a detectar posibles obstaculos en el desarrollo (UNICEF &

Fundacion Kaleidos, 2012, p. 22).
Por otra parte, los autores sefialan:

Estos logros se van dando en el ritmo y los tiempos que la individualidad de
cada nifio determine. Sin embargo, cuando lo esperable no aparece se abre el campo
de las problematicas y dificultades sobre las que es conveniente intervenir lo mas

precozmente posible. (UNICEF & Fundacion Kaleidos, 2012, p. 22)

Los adultos significativos (principalmente las familias, pero también educadores y
profesionales de la salud) desempenian un rol clave en la observacion del desarrollo de los
nifios. Son estos vinculos cercanos los que permiten advertir, en muchos casos, los
comportamientos que se desvian de lo esperable en alguno de los aspectos mencionados
anteriormente. Si bien es habitual que existan variaciones en los ritmos madurativos,
UNICEF propone que la observacion de sefiales atipicas en el desarrollo infantil debe
funcionar como una alerta temprana que oriente a los adultos a intervenir a tiempo y brindar

el acompafiamiento necesario (UNICEF & Fundacion Kaleidos., 2012).

Durante este periodo, el entorno del nifio cumple un rol determinante, ya que las
experiencias tempranas, los vinculos con los adultos significativos y las oportunidades de
exploracion influyen de forma directa en su crecimiento y en la construccion de su
subjetividad. Palladino (2009), citado en Espinosa Gémez (2019), plantea que la subjetividad
infantil se configura a partir de estas experiencias y vinculos humanos, en un proceso donde
el nifio no solo es influenciado por los otros, sino que también se constituye en relacion con

ellos.

Desde una mirada psicopedagogica, se comprende que el desarrollo en la primera
infancia no se reduce Uinicamente a un conjunto de hitos madurativos esperables, sino que
implica una perspectiva integral que contempla tanto los aspectos biologicos como los
vinculos afectivos, el entorno familiar y los tiempos singulares de cada nifio. Tal como lo
expresa UNICEF, el desarrollo infantil integral abarca dimensiones fisicas, cognitivas,
emocionales y sociales, habilitando a los nifios a una vida autonoma y plena (UNICEF &
Fundacion Kaleidos, 2012). En este sentido, reconocer que el desarrollo no es uniforme ni
lineal permite a quienes acompafian a los nifios interpretar con mayor claridad cudndo una

conducta llama la atencion o se presenta como un signo de alerta; a partir de alli, este analisis



resulta clave para enmarcar el surgimiento de las primeras sospechas vinculadas al desarrollo

e iniciar procesos de deteccion y acompafiamiento adecuados.

Ahora bien, luego de haber revisado los hitos esperables en el desarrollo infantil
durante la primera infancia, cabe preguntarse: ;qué ocurre cuando estos logros no aparecen
en los tiempos previstos o se manifiestan de manera atipica? ;Qué conductas invitan a mirar

con mayor atencion y a buscar orientacion profesional?

Contar con herramientas que permitan interpretar estas sefales de manera oportuna
resulta fundamental para brindar acompafiamiento y orientacion adecuados, tanto a los nifios
como a sus familias. En esta linea, la deteccion temprana “puede producir resultados muy
positivos, no s6lo en cuanto a un incremento de las posibilidades adaptativas del nifio y su
familia, sino también en cuanto a un fortalecimiento de las redes de apoyo y los recursos

comunitarios al servicio de los nifios y sus familias” (Canal Bedia et al., 2006, p. 31).

De este modo, el andlisis de la primera infancia no solo permite reconocer la
importancia de los logros esperables, sino también comprender el valor de identificar
tempranamente aquellas sefiales que generan inquietud. En el siguiente apartado se
profundizard en el concepto de neurodesarrollo y en el lugar que ocupa dentro de €l el
Trastorno del Espectro Autista (TEA), con el fin de comprender sus caracteristicas

principales y la variabilidad en su manifestacion.
3.2 El Trastorno del Espectro Autista: una condicion del neurodesarrollo
3.2.1 El neurodesarrollo

Para comprender el Trastorno del Espectro Autista, resulta necesario detenerse
primero en el concepto de neurodesarrollo. Este término hace referencia al proceso mediante
el cual el sistema nervioso se organiza y madura progresivamente, posibilitando la
adquisicion de funciones cognitivas, motoras, comunicativas y socioemocionales. Se entiende
al neurodesarrollo como un proceso continuo y estructurado, en el que el cerebro alcanza
gradualmente niveles mas complejos de organizacion, lo que facilita la aparicion de nuevas
competencias funcionales, un desempefio adaptativo mas eficiente y, en tltima instancia, un
desarrollo humano positivo. Este proceso inicia con la concepcidn y se extiende a lo largo de
la vida, mostrando alta sensibilidad a la influencia de factores bioldgicos, genéticos y

ambientales (Forster & Lopez, 2022).

10



En este mismo sentido, Forster y Lopez (2022) destacan que los cambios del
neurodesarrollo se producen de manera sucesiva: aunque la secuencia en que ocurren es
comun a la especie, la velocidad con la que se adquieren es particular en cada individuo.
Ademas, los autores sefialan que se espera cierto paralelismo en la adquisicion de habilidades
en distintas areas (motora, cognitiva, lingliistica, social y emocional); cuando este paralelismo

no se cumple, suelen aparecer los llamados trastornos del neurodesarrollo (TND).
Tal como explica Fejerman:

Los TND comprenden un grupo heterogéneo de trastornos cronicos
relacionados, que se manifiestan en periodos tempranos de la nifiez, en general antes
del ingreso a la escuela primaria, y que en conjunto comparten una alteracion en la
adquisicion de habilidades cognitivas, motoras, del lenguaje y de la conducta que
impacta significativamente en el funcionamiento personal, social y académico.

(Fejerman & Granana, 2017, p. 25).

Dentro de este grupo se incluyen la discapacidad intelectual, los trastornos de la
comunicacion, el TDAH (Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad), los trastornos
especificos del aprendizaje y, entre ellos, el Trastorno del Espectro Autista. E1 DSM-5
(Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales) es una guia de referencia
internacionalmente utilizada para la clasificacion y diagndstico de los trastornos mentales.
Segun este manual, los trastornos del neurodesarrollo aparecen de manera temprana,
generalmente antes del ingreso a la escolaridad, y se caracterizan por déficits que afectan la
comunicacion, las habilidades sociales, el aprendizaje o el funcionamiento adaptativo en

distintos contextos (APA, 2014).

En este marco, el TEA se reconoce como una de las condiciones del neurodesarrollo
que, aunque comparte ciertos rasgos generales con otros TND, presenta manifestaciones

clinicas propias y una notable variabilidad en su expresion.

Ya aclarado el concepto de neurodesarrollo, es posible profundizar en el Trastorno del

Espectro Autista, que constituye el eje central del presente trabajo.
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3.2.2 Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El término “autismo” fue adoptado por primera vez por Leo Kanner en 1943, cuando
describi6 un conjunto de alteraciones en la interaccion social, la comunicacion y la conducta
en nifios, a las que llamoé early infantile autism (autismo infantil precoz). De manera casi
simultdnea, Hans Asperger identificé a un grupo de nifios con dificultades en la interaccion
social, pero con habilidades cognitivas y verbales aparentemente intactas, denominando su
condicidn autistic psychopathy. Aunque trabajaron de manera independiente y en contextos
distintos, ambos autores coincidieron en resaltar que las dificultades sociales eran el ntcleo
central de la condicidon y que estas alteraciones persistian a lo largo de la vida (Mufoz Yunta,

Palau, Salvado, & Valls, 2006).

Desde entonces, el concepto cldsico de autismo ha evolucionado significativamente, y
en la actualidad, se entiende como un continuo de alteraciones que afectan de manera
variable la cognicion, el lenguaje y la conducta, por lo que se prefiere el término trastornos
del espectro autista (TEA) para reflejar esta diversidad de manifestaciones (Bonilla &
Chaskel, s.f.). Este cambio conceptual refleja la comprension creciente de que el autismo se
manifiesta de formas muy diversas, tanto en habilidades como en desafios, y subraya la

importancia de abordar cada caso considerando sus caracteristicas singulares.

Actualmente, el Trastorno del Espectro Autista es reconocido como una condicion del
neurodesarrollo, que afecta la manera en que una persona se comunica, interactiia
socialmente y se vincula con su entorno. Se trata de una condicidon permanente, que se
manifiesta desde los primeros afios de vida y acompafia a la persona a lo largo de todo su
ciclo vital. Tal como explica Canal Bedia (2006), “en el autismo se producen alteraciones en
aspectos cualitativos del desarrollo social y del desarrollo comunicativo, asi como patrones

de conducta e intereses repetitivos y estereotipados” (p. 31).

El uso del término “espectro” alude a la amplia diversidad en la forma en que esta
condicidon se manifiesta. No existe un unico perfil de autismo, sino que cada persona presenta
una combinacidon particular de caracteristicas, que varian en tipo e intensidad. Algunas
requieren apoyos permanentes y enfrentan dificultades significativas en multiples areas,
mientras que otras logran un alto grado de autonomia y adaptacion social, aunque puedan

experimentar desafios menos visibles. En esta linea, Bonilla y Chaskel (s.f.) describen al
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autismo como un conjunto de alteraciones heterogéneas del neurodesarrollo, lo que refleja la

multiplicidad de formas en que puede presentarse esta condicion a lo largo del desarrollo.

Asimismo, se ha propuesto adoptar la nocidén de espectro por sobre la de “trastorno”,
ya que esta ultima tiende a enfocarse en las dificultades o desviaciones del desarrollo tipico,
reforzando una mirada deficitaria, mientras que el término ‘“espectro” permite una
comprension mas amplia, flexible y menos determinista. Esta nocion contempla fendmenos
diversos que se diferencian en su intensidad, frecuencia y duraciéon (UNICEF & Fundacion

Kaleidos, 2012).
3.2.3 Principales caracteristicas clinicas

Desde una perspectiva clinica, el Trastorno del Espectro Autista se caracteriza por
alteraciones persistentes en tres nucleos fundamentales del desarrollo: la interaccion social, la

comunicacion y los patrones de comportamiento.
Segin Sampedro-Tobon et al. (2013):

Los sintomas caracteristicos a los que dan lugar estas diferencias en el
funcionamiento cognitivo de las personas con TEA, se refieren a tres aspectos

fundamentales.

1. Relaciones sociales: Las personas con TEA manifiestan poca motivaciéon por
interactuar con pares y dificultad para comprender, de manera espontinea, los
codigos, normas y principios que rigen las interacciones sociales. Desde muy
temprana edad se han encontrado diferencias significativas entre nifios posteriormente
diagnosticados con autismo y pares sin este trastorno, en conductas como el contacto
visual, la sonrisa social, la imitacidn, el interés social y la expresion de emociones.

2. Comunicacion: Las dificultades mas significativas de las personas con TEA en este
aspecto se refieren al uso social del lenguaje, esto es, al uso espontaneo de la facultad
innata de los humanos para expresar a otras personas deseos, pensamientos y
experiencias; pero también incluye la posibilidad de comprender y responder a los
mensajes que los demas transmiten. La demora en la aparicion del lenguaje es uno de
los sintomas que comienzan a alarmar a los padres, aunque ya se han encontrado

diferencias, incluso desde la etapa prelingiiistica, con menor cantidad de intenciones

13



comunicativas o conductas protodeclarativas, por ejemplo mostrar elementos de su
interés combinando gestos, verbalizaciones y contacto visual con el interlocutor.

3. Conductas repetitivas e inflexibilidad mental: La tercera caracteristica de las personas
con TEA, evidente desde los primeros anos, se refiere a la preferencia por acciones
que se repiten con cierto patron, ya sea con su cuerpo o con objetos y la fascinacion
por determinados elementos, temas o actividades, que resultan poco funcionales e
interferentes con otras actividades cotidianas, con el aprendizaje y con su
participacion en el entorno social. Su insistencia en la invariabilidad da lugar a
resistencia al cambio, que se traduce en reacciones emocionales y comportamientos

Intensos.

Estas caracteristicas clinicas permiten comprender que el TEA no se limita a un tinico
aspecto del desarrollo, sino que compromete de manera simultanea dimensiones centrales
(sociales, comunicativas, afectivas y conductuales) que repercuten directamente en la vida
cotidiana. Como sefialan Canal Bedia et al. (2006), desde edades muy tempranas los nifios
con autismo muestran dificultades persistentes para establecer contacto visual, iniciar y
mantener intercambios comunicativos, imitar expresiones sociales y coordinar conductas de
mirada y afecto; aspectos que evidencian la amplitud del impacto funcional del trastorno.
Frente a ello, la identificacion temprana adquiere un valor decisivo, dado que permite orientar
la mirada de las familias y los profesionales hacia los indicadores més relevantes y facilitar
asi un abordaje oportuno (véase Anexo 3, listado de signos tempranos del autismo segliin
Canal Bedia et al., 2006). En este sentido, “una persona que recibe tratamiento especializado
desde edades tempranas, una vez realizado el diagndstico, presenta mas y mejores

posibilidades de desarrollo y calidad de vida” (Cuesta et al., 2017, p. 46).

Ahora bien, ademas de estos ntcleos clinicos comunes, es fundamental reconocer que
el TEA no se manifiesta de manera uniforme en todas las personas. Cada individuo presenta
una combinacién particular de caracteristicas, que varia en intensidad, forma de expresion y
necesidades de apoyo. Esta heterogeneidad explica la utilizacion del término “espectro”, que
remite a la diversidad de presentaciones posibles y a la importancia de considerar tanto los
factores individuales como los contextuales al momento de interpretar sus manifestaciones.
En esta linea, se ha sefialado que el trastorno puede oscilar ampliamente en la gravedad y en
las manifestaciones clinicas, hasta el punto de pasar inadvertido en casos leves o cuando se

encuentra enmascarado por otras condiciones asociadas (Bonilla & Chaskel, 2020). En el
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proximo apartado se profundizard en esta dimension, analizando como la variabilidad
constituye un rasgo definitorio de la condicion y qué implicancias conlleva para su

comprension y abordaje.
3.2.4 Variabilidad en la manifestacion del espectro

Uno de los rasgos mas significativos del Trastorno del Espectro Autista es su marcada
heterogeneidad. Aunque existen nucleos clinicos comunes que permiten su identificacion, la
manera en que estas caracteristicas se presentan difiere ampliamente entre una persona y otra.

Tal como lo expone la Generalitat de Catalunya (2019):

Hay una elevada variabilidad en la expresion del cuadro clinico. Se pueden

presentar diferencias importantes entre casos en aspectos como por ejemplo:

a) el tipo de alteraciones presentes,

b) el grado de gravedad de las alteraciones,

¢) el nivel de desarrollo intelectual y del lenguaje,

d) el nivel de adaptacion social y funcional,

e) las manifestaciones conductuales presentes,

f) la presencia de posibles comorbilidades (discapacidad intelectual, TDAH, ansiedad,
depresion, trastornos de conducta...),

g) el momento de presentacion de los sintomas y su evolucion.

Esta diversidad, tal como se observa en las diferencias sefialadas por la Generalitat de
Catalunya (2019), se manifiesta tanto en la intensidad de los sintomas como en el grado de
apoyo requerido en la vida cotidiana, dando lugar a un espectro que incluye desde personas
con un alto nivel de autonomia hasta aquellas que necesitan asistencia permanente para
desenvolverse en sus actividades diarias. E1 DSM-5 especifica esta variabilidad en tres
niveles de gravedad (nivel 1: “necesita ayuda”, nivel 2: “necesita ayuda notable” y nivel 3:
“necesita ayuda muy notable”), los cuales permiten dimensionar la intensidad de apoyos que
puede requerir cada persona (APA, 2014; véase Anexo 4). Como se menciond anteriormente,
el uso del término “espectro” busca justamente dar cuenta de esa pluralidad de

manifestaciones.

En la practica, esta variabilidad implica que cada diagndstico de TEA es tinico y que

los apoyos deben ajustarse a las caracteristicas singulares de la persona y su contexto.
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Factores como el nivel de desarrollo cognitivo, la presencia de lenguaje verbal, las
condiciones de salud asociadas, el entorno familiar y las oportunidades de intervencion
temprana inciden directamente en el modo en que se manifiestan las dificultades y en las
posibilidades de aprendizaje y adaptacion. En este sentido, la detecciéon y la atencion
temprana resultan decisivas, dado que permiten brindar apoyos oportunos tanto a la persona
como a su familia, favoreciendo el desarrollo de habilidades funcionales, la comunicacion y
el funcionamiento intelectual, ademas de contribuir a evitar manifestaciones mas severas de

la condicion (Sampedro-Tobon et al., 2013).

En sintesis, el Trastorno del Espectro Autista se considera una condicion del
neurodesarrollo que afecta la interaccion social, la comunicacion y la flexibilidad conductual,
mostrando al mismo tiempo una amplia heterogeneidad en su expresion clinica. Segin
Lopez-Chavez y Larrea-Castelo (2017), el autismo constituye un espectro de condiciones que
inciden en los procesos comunicativo-relacionales, en el procesamiento de la informacion y
en las capacidades sensoperceptivas, y que puede presentarse acompafiado de comorbilidades
que incrementan su complejidad. De este modo, cada persona con TEA presenta

combinaciones particulares de fortalezas, desafios y apoyos requeridos.

Reconocer la diversidad de manifestaciones del TEA permite sentar las bases para

abordar su diagndstico, tema que se explorara en el siguiente apartado.
3.3 El proceso de diagnostico del TEA

El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista constituye un proceso complejo, que
no se limita a la aplicacion de pruebas estandarizadas, sino que requiere de una mirada
integral sobre el desarrollo del nifio y de un analisis cuidadoso de las conductas observadas
en distintos contextos. Actualmente, se reconoce que la deteccion y el diagnostico precoz
influyen significativamente en el pronostico. Como sefialan Canal Bedia et al. (2006), “si el
diagnostico precoz va seguido de una intervencion temprana, el pronostico serd mejor,
especialmente en el control del comportamiento, las dificultades de comunicacion y las
habilidades funcionales en general” (p. 29), ya que facilita la implementacion de estrategias

de apoyo adecuadas para la persona y su familia.
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3.3.1 Evaluaciones, tiempos y herramientas

El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista se realiza mediante una
combinacion de estrategias que incluyen herramientas de deteccion, entrevistas estructuradas
y observaciones clinicas. Entre las mas utilizadas se encuentran el M-CHAT, disefiado como
tamizaje inicial; la Entrevista para el Diagnostico de Autismo Revisada (ADI-R), basada en
entrevistas detalladas con los familiares; y la Escala de Observacion para el Diagnostico de
Autismo 2 (ADOS-2), utilizada para la evaluacion directa del comportamiento del nifio. Estas
herramientas han sido validadas para evaluar pacientes con un amplio rango de edad,
habilidades verbales y cognitivas, permitiendo obtener valoraciones confiables y adecuadas
para la diversidad del autismo (Albores-Gallo et al., 2008). A continuacion, se describen

brevemente estas herramientas.

e M-CHAT (Cuestionario de Autismo en la infancia modificado): Es un cuestionario
rapido de tamizaje que los padres completan sobre la conducta de su hijo. Permite
identificar senales tempranas de riesgo de autismo, como dificultades en la
comunicacion, la interaccion social o el juego. No proporciona un diagndstico
definitivo, pero ayuda a decidir si es necesario un estudio mas profundo. (véase
Anexo 5, escala de tamizaje M-CHAT).

e ADI-R (Entrevista para el Diagnostico de Autismo Revisada): Es una entrevista
estructurada que realiza un profesional especializado con los familiares del nifio. Se
centra en el historial del desarrollo, la comunicacién, la interaccion social y los
patrones de conducta. Ayuda a recopilar informacion detallada sobre el
comportamiento del nifio en distintos momentos de su vida, complementando las
observaciones directas.

o ADOS-2 (Escala de Observacion para el Diagndstico de Autismo, segunda
edicion): Consiste en una evaluacion directa del comportamiento del nifio mediante
actividades y juegos estructurados. El especialista observa la comunicacion, la
interaccion social y los patrones de conducta repetitiva o restringida. Es especialmente
util para confirmar el diagnostico y entender coémo se manifiestan los sintomas en la

practica cotidiana del nifio.

Cabe destacar que, aunque estas pruebas proporcionan informacion muy valiosa, el
diagnoéstico del TEA no depende tnicamente de los resultados de los instrumentos. La

valoracion final se construye a partir de la integracion de multiples fuentes de informacion,
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incluyendo el relato familiar, la historia del desarrollo, los antecedentes médicos y la
observacion directa en distintos contextos de la vida del nifio, dado que se trata de un proceso

esencialmente clinico (Sampedro-Tobon et al., 2013).

3.3.2 El rol de la familia en la deteccion y los procesos emocionales hacia la

aceptacion del diagndstico

En la mayoria de los casos, son las familias quienes primero identifican sefiales que
despiertan inquietud respecto al desarrollo del nifio. Las dificultades en la comunicacion, la
interaccion social o la presencia de conductas atipicas suelen ser percibidas inicialmente en el
hogar, en situaciones cotidianas de juego, alimentacion o interaccion afectiva. Entre los
indicadores tempranos se incluyen la falta de contacto ocular, la escasa expresividad facial, la
ausencia de imitacion de gestos o sonidos y la indiferencia hacia la presencia de los padres

(Muiioz Yunta et al., 2006).

Este papel como primer agente de observacion resulta clave, ya que permite que las
preocupaciones lleguen al dmbito sanitario y educativo, iniciando asi el camino hacia el
diagnostico. Las familias, al notar estas sefiales, suelen movilizarse activamente en busca de
evaluaciéon por parte de profesionales de la salud, como pediatras, psicologos y
fonoaudiologos, evidenciando su rol central en la deteccion temprana y en la articulacion con
el sistema de atencion (Fortea Sevilla et al., 2013). No obstante, este primer rol activo a veces
se ve limitado por diversas barreras que pueden retrasar la obtencion del diagndstico, cuestion

que se desarrolla en el apartado siguiente.

El momento en que las familias reciben el diagnostico suele generar un fuerte impacto
emocional y desencadenar una crisis inicial marcada por sensaciones de desconcierto,
confusiéon y desorientacion. Segun lo planteado por De Goni (2012), esto se explica porque,
aunque muchos padres llegan a la consulta con inquietudes previas, la confirmacion
profesional los enfrenta a una realidad dificil de asimilar. En este proceso pueden aparecer
emociones como shock, impotencia, rabia o culpa, que conforman un recorrido habitual en
quienes reciben un diagndstico de TEA. Tales reacciones varian en funcion de factores como
el nivel de afectacion del nifio, su autonomia, su comunicacion y el apoyo emocional o social
disponible. Con el tiempo, y a medida que las familias acceden a mayor informacion,
contencidn y recursos, estas emociones comienzan a reorganizarse, dando lugar a un proceso

gradual de aceptacion. Aunque dicho proceso no es lineal, favorece el desarrollo de
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estrategias de afrontamiento, fortalece la capacidad adaptativa y permite construir nuevas

expectativas respecto al desarrollo del nifio.

En este recorrido, la implicacion afectiva y el sostén emocional de las familias
resultan fundamentales, ya que la manera en que procesan y resignifican las primeras
inquietudes influye en su disposicion para buscar orientacion profesional, tomar decisiones
informadas y sostener la continuidad de los apoyos necesarios. Esto adquiere particular
relevancia si se considera que “el estigma que aun persiste sobre esta condicidon hace que sea
un diagnostico dificil de aceptar; como consecuencia, los cuidadores pueden evitar la
identificacion y/o negar que hay un problema, demorando el diagnostico” (Russo et al., 2023,
p. 378). Esta dindmica emocional incide también en la forma en que las familias logran
acompafar al nifio en la cotidianeidad y articular con los distintos contextos terapéuticos,
educativos y del entorno cercano, favoreciendo un proceso de acompafiamiento mas estable y

ajustado a sus necesidades.
3.3.3 Obstaculos frecuentes e importancia de un abordaje interdisciplinario

El tiempo que transcurre desde la aparicion de los primeros indicios hasta la
confirmacion diagndstica puede variar notablemente. Mientras en algunos casos el
diagnostico se alcanza alrededor de los 4 afios, en otros la trayectoria se prolonga por varios
afios, con multiples consultas y evaluaciones profesionales. Estudios recientes sefialan que
quienes reciben diagndstico temprano muestran mejoras significativas en la comunicacion y
la interaccion social, en comparacion con aquellos diagnosticados después de los 6 afios,
quienes enfrentan pérdidas de oportunidades terapéuticas y un mayor impacto funcional
(Russo et al., 2023). La tardanza en la obtencion del diagndstico suele estar influida por
factores como la disponibilidad de especialistas, la accesibilidad a los servicios de salud y el

nivel de informacion de las familias.

Aunque en los tultimos afios se ha avanzado en la sensibilizacién social y en el
desarrollo de herramientas diagnosticas, las familias continian encontrando diversas barreras
en el proceso de deteccion del TEA. Entre las mas habituales se destacan la falta de
formacion especifica en algunos profesionales de la salud y la tendencia a minimizar o
desestimar las inquietudes planteadas por los padres. Esta situacion da lugar a lo que

Sampedro-Tobon et al. (2013) denominan un “carrusel de profesionales”, en el cual las
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familias suelen consultar en promedio tres o cuatro especialistas antes de recibir un

diagnostico preciso.

Aunque muchos padres expresan inquietudes sobre el desarrollo de sus hijos desde
edades tempranas (entre los 18 y 24 meses), en la mayoria de los casos los profesionales de la
salud tienden a minimizar estas preocupaciones, atribuyéndolas a la ansiedad materna o a
variaciones normales en el desarrollo. En consecuencia, muchas familias se ven obligadas a
insistir para lograr una derivacion, recurrir a consultas privadas o enfrentarse a la falta de
explicaciones claras sobre la situacion de su hijo. Como resultado, el diagnodstico suele
demorarse hasta la edad escolar, y el principal apoyo recibido en ese tiempo proviene mas del
ambito educativo o de otros padres que del propio sistema de salud (Filipek et al., 1999,

citado en Sampedro-Tobon et al., 2013).

Ademas, factores socioculturales también pueden profundizar estas dificultades. El
desconocimiento sobre las caracteristicas del autismo puede llevar a confundir los signos
clinicos del TEA con otros trastornos del desarrollo o a que no sean reconocidos
oportunamente. Esta falta de informacion, a su vez, favorece la estigmatizacion y dificulta
que las familias busquen ayuda especializada, prolongando el tiempo hasta el diagnostico

(Russo et al., 2023).

En este mismo estudio, Russo et al. (2023) realizaron un andlisis comparativo de tres
casos de diagnostico tardio de TEA, identificando factores sociodemograficos, clinicos y
organizacionales que incidieron en el retraso diagndstico. A partir de estos hallazgos, los
autores elaboraron un conjunto de propuestas orientadas a mejorar la deteccion y atencidén

temprana, las cuales se presentan en el Anexo 6.

En conjunto, todas estas barreras no solo retrasan el acceso al diagndstico, sino que también
ponen en evidencia la necesidad de fortalecer el trabajo articulado entre diferentes

profesionales.

Dada la complejidad del TEA, resulta fundamental un enfoque interdisciplinario que
involucre a especialistas de areas como pediatria, neurologia, psicologia, fonoaudiologia y
psicopedagogia. Esta colaboracion permite comprender de manera mds completa las
particularidades del nifio y planificar estrategias de acompafiamiento ajustadas a sus
necesidades especificas. Como senhalan Fortea Sevilla et al. (2013), un diagndstico

multidisciplinario requiere la articulacion de un protocolo que facilite el acceso de las
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familias a cada especialista sin someterlas a evaluaciones repetidas o innecesarias, aunque en

la practica esto ocurre con menor frecuencia de la deseable.

Desde la perspectiva psicopedagogica, resulta fundamental no sélo contribuir a la
evaluacion del desarrollo cognitivo y de los procesos de aprendizaje, sino también acompafiar
a las familias en la comprension de las particularidades del nifio y en la construccion de
estrategias educativas inclusivas. El diagnostico, en este sentido, no deberia entenderse como
un fin en si mismo, sino como un punto de partida para orientar la intervenciéon y promover la
inclusion social y escolar. Tal como sefialan Mufioz Yunta et al. (2006), el paso siguiente al
diagnostico es la planificacion y aplicacion temprana de un programa de intervencion
individualizado, disefiado de acuerdo con las necesidades, habilidades y dificultades de cada
nifio con TEA. Dicho programa debe considerar la implicacion familiar, la continuidad de las
estrategias educativas y terapéuticas en distintos contextos (casa, escuela, comunidad), y la
evaluacion periodica de la eficacia de la intervencion, asegurando que el diagnostico se

traduzca en oportunidades reales de desarrollo y mejora de la calidad de vida del nifio.

En sintesis y a modo de cierre, este marco teoérico permite comprender como se
manifiestan los primeros signos del Trastorno del Espectro Autista y el papel central de las
familias en su deteccion. La diversidad de manifestaciones del TEA y la heterogeneidad de
sus sintomas resaltan la importancia de observar cada caso de manera individualizada y en
contextos cotidianos. Esta perspectiva brinda un marco conceptual para analizar el recorrido
que realizan las familias desde la identificacion inicial de sefiales hasta la obtencion del
diagnostico, sentando asi las bases para los analisis que se presentan en los apartados

posteriores.
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4. Encuadre metodologico

El presente trabajo se inscribe en un enfoque cualitativo, con un alcance
exploratorio-descriptivo, orientado a indagar en el proceso de deteccion de los primeros
signos del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y en el recorrido que realizan las familias

hasta obtener un diagnostico en la localidad de Merlo, Provincia de Buenos Aires.

El disefio adoptado corresponde a un estudio de casos multiples con entrevistas
semiestructuradas, aplicadas a madres, padres o cuidadores principales. La poblacion de
referencia estd compuesta por familias que tengan un hijo/a con diagnostico de TEA, y la
muestra sera intencional y no probabilistica, seleccionada por conveniencia. Se incluiran
cuidadores que hayan iniciado el proceso diagndstico a partir de las primeras sefiales en la

infancia y que acepten participar de manera voluntaria.

En ese marco, el instrumento de recoleccion de datos seleccionado es la entrevista
semiestructurada, aplicada a madres, padres o cuidadores principales de nifios con
diagnostico de TEA. Este tipo de entrevista resulta pertinente porque combina la posibilidad
de explorar en profundidad las experiencias subjetivas con un marco de preguntas
previamente definidas, lo que garantiza mantener coherencia con los objetivos de la

investigacion.

La guia de entrevista fue disefiada en funcion de los objetivos general y especificos
del estudio, y se organizo6 en cuatro ejes centrales: a) primeras observaciones de los signos en
la infancia, b) busqueda de ayuda y recorrido diagndstico, ¢) impacto en la vida familiar, y d)
red de apoyos y recursos. Cada eje incluye preguntas abiertas que permiten a los participantes
desarrollar sus respuestas en forma narrativa, evitando respuestas cerradas o inductivas. El

detalle completo del modelo de entrevista se presenta en el Anexo 1.

En cuanto al analisis de la informacion, se seguira un enfoque inductivo a través del
analisis tematico, lo que permitird identificar categorias emergentes vinculadas con los signos
detectados, los obstaculos en el acceso al diagnostico y los recursos movilizados por las
familias. La matriz utilizada para organizar y categorizar los datos obtenidos durante el

andlisis se presenta en el anexo 2.

Finalmente, se garantizaran los principios éticos fundamentales, resguardando la

dignidad de los participantes y utilizando la informacion tnicamente con fines académicos.
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5. Analisis e interpretacion de los datos

El andlisis de los resultados se desarrollara en cuatro apartados: “las primeras sefiales
observadas e interpretaciones familiares”, “la busqueda de ayuda y el recorrido hacia el
2 (13

diagnostico”, “el impacto emocional y los cambios en la vida familiar” y “las redes de apoyo,

los obstaculos y los aprendizajes compartidos™.
5.1 Primeras sefiales observadas e interpretaciones familiares

Las madres entrevistadas relataron que las primeras sefales que despertaron su
preocupacion se manifestaron durante los primeros afios de vida de sus hijos, principalmente
antes de los tres afios. Los indicios mas frecuentes estuvieron vinculados con dificultades en
el lenguaje, conductas repetitivas y escasa interaccion social, aspectos que, tal como senala
Canal Bedia (2006), suelen presentarse entre los primeros signos de alerta del Trastorno del

Espectro Autista.

En varios casos, estas conductas se observaron en el hogar, durante el juego o frente a
cambios en las rutinas cotidianas. “Las primeras conductas que empecé a notar fueron la
forma en la que acomodaba los juguetes en fila... después el aleteo de las manos y que a
veces se tapaba los oidos”. Las conductas repetitivas, la sensibilidad ante ciertos sonidos y la
necesidad de mantener rutinas predecibles fueron algunos de los aspectos que mas llamaron
la atencion. Asimismo, se menciond la ausencia de juego simbolico, la escasa intencion
comunicativa y la tendencia al aislamiento, “no era una nena que sea activa socialmente, no

1

jugaba con los demas, solo caminaba de un lado a otro.’

En relacion con las primeras interpretaciones, las familias intentaron encontrar
explicaciones posibles dentro de lo cotidiano, atravesando distintas etapas de comprension.
En un comienzo, varias atribuyeron lo que percibian a factores externos: “pensabamos que
era por la pandemia, por no tener contacto con otros nenes.”, al nacimiento de un hermano:
“lo relacionabamos con la llegada de la hermanita, que estaba celoso” o la personalidad:
“capaz que asi es él, es su caracter”. Estas frases reflejan la necesidad inicial de normalizar
o justificar lo que observaban, aferrandose a explicaciones que aliviaban momentdneamente

la preocupacion.

En algunos casos, esta tendencia a restarle importancia a las sefiales se mantuvo

dentro del entorno familiar: “e/ papa negaba todo, decia que era capricho por parte de él,
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que yo lo consenti mucho”. En otros casos, al consultar con profesionales en busca de
orientacion, algunas respuestas recibidas tendieron a minimizar las inquietudes de las familias

73

“el pediatra me decia que no me preocupe, que cuando vaya al jardin iba a hablar”, “me

’

dijeron que era hijo unico, que necesitaba jugar con otros nenes.’

A partir de estas experiencias iniciales, las familias fueron construyendo una mirada
mas sensible y reflexiva frente a las diferencias en el desarrollo. La observacion cotidiana, los
cambios en la comunicacion y la dificultad para compartir juegos o actividades en grupo se
transformaron en los principales indicadores que orientaron la busqueda de ayuda
profesional. Estas diferencias entre los nifios reafirmaron la heterogeneidad propia del
espectro, donde los signos, la intensidad y los tiempos de manifestacion pueden variar

significativamente.

La deteccion temprana se configurd, en gran medida, como un proceso construido
desde el hogar, impulsado por la sensibilidad y la insistencia de las familias ante los primeros
indicios de alerta. Cabe sefialar que en ninguno de los relatos aparecid la aplicacion
sistematica de herramientas de tamizaje o screening, lo cual coincide con investigaciones

previas que sefialan la baja frecuencia de estos procedimientos en la practica cotidiana

Estos hallazgos coinciden con investigaciones mas amplias, como la realizada por el
Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA) en Espafia. En una
muestra de casi 650 familias, solo el 5% sefiald que el pediatra fue el primero en sospechar de
un trastorno del desarrollo; en cambio, antes de los 24 meses el 54% ya habia manifestado

preocupacion por el desarrollo de sus hijos (Canal Bedia et al., 2006).

Los datos y testimonios recopilados refuerzan la importancia de la observacion
familiar como punto de partida en el proceso de deteccion y subrayan la necesidad de
fortalecer los mecanismos de acompafiamiento desde los primeros afios. En esta linea, la
Generalitat de Catalunya (2019) subraya la necesidad de un modelo de trabajo en red y
multidisciplinario que garantice intervenciones precoces y coordinadas entre salud, educacion

y servicios sociales.
5.2 La bisqueda de ayuda y el recorrido hacia el diagndéstico
Russo et al. (2023) advierten que resulta fundamental que los pediatras estén

capacitados para reconocer los signos tempranos del TEA y trabajen de manera articulada
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con otros profesionales para garantizar una atencion integral e interdisciplinaria, evitando
demoras innecesarias en el proceso diagndstico. Sin embargo, en los relatos analizados, las
consultas iniciales con pediatras no siempre brindaron respuestas adecuadas: “El pediatra
nunca se dio cuenta de lo que le pasaba a Luca... me decia 'no te preocupes, es porque es

hijo unico, cuando vaya al jardin va a empezar a hablar’.” Este tipo de intervenciones,

aunque bienintencionadas, contribuyeron a retrasar la busqueda de ayuda especializada.

Ante la falta de respuestas claras, muchas madres continuaron el recorrido por su
cuenta, solicitando derivaciones o acudiendo a distintos profesionales. “Fui a tres pediatras
distintos, los tres me dijeron lo mismo... pero yo la verdad sentia que algo pasaba, asi que fui
por ultima vez a la pediatra y le dije o me derivas a un neurologo... o me voy yo sola por mis

medios”.

En los distintos testimonios, aparece el paso por multiples consultorios hasta llegar a
la evaluacion interdisciplinaria o a la aplicacion del test ADOS, momento en el que
finalmente se confirm6 el diagndstico. Este recorrido, caracterizado por la falta de
informacion, la repeticion de estudios y la busqueda constante de orientacion, se asemeja a lo
que Sampedro-Tobdn et al. (2013) denominan “el carrusel de profesionales” en el proceso
de deteccion del TEA, donde las familias deben visitar en promedio tres o cuatro especialistas
antes de obtener un diagndstico certero. Segun las autoras, esta situacion refleja la falta de
articulacion entre los servicios sanitarios y la limitada formacion de los profesionales para
reconocer los signos tempranos del trastorno, factores que contribuyen a prolongar la

incertidumbre y el desgaste emocional familiar.

Estas dificultades coinciden con lo planteado por Albores-Gallo et al. (2008), quienes
senalan que el diagnostico temprano del autismo es esencial para orientar adecuadamente la
intervencion, pero diversos obstaculos continuan demorandolo. Entre ellos, destacan la falta
de acceso a servicios especializados, la escasa capacitacion profesional y la elevada
frecuencia de diagndsticos erroneos, que lleva a muchas familias a recibir tres o cuatro
diagnosticos previos al definitivo. Ademas, las presentaciones moderadas del espectro suelen
identificarse tardiamente, incluso en edad escolar, a pesar de ser las que mas se beneficiarian
de intervenciones tempranas. Esta evidencia refuerza lo vivido por las familias entrevistadas,
quienes atravesaron un proceso prolongado, poco arriculado y marcado por la reiteracion de

consultas sin respuestas claras.
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La mayoria de los relatos coincidio en que la confirmacién diagnostica no fue
inmediata, sino el resultado de un recorrido de meses, € incluso anos, donde se combinaron la
insistencia, la intuicion y la busqueda de respuestas. “Me dieron un turno que me tardaba un
ano... y lo hice particular con una doctora que trabajaba para el Garrahan.” En la mayoria
de los casos el proceso se caracterizo por la demora y la fragmentacion. La escasez de
informacion y la falta de acompafamiento sistematico generaron un desgaste emocional que

se sostuvo hasta obtener una respuesta clara por parte de los profesionales.

Estas experiencias se encuentran en consonancia con lo senalado por Canal Bedia et
al. (2006), quienes afirman que cuando los padres comienzan a preocuparse por las
dificultades comunicativas o sociales de sus hijos, necesitan un acceso rapido al diagnostico y
a servicios de apoyo. Sin embargo, esta respuesta no suele ser la habitual. La postergacion
prolonga la incertidumbre, afecta la capacidad de afrontamiento familiar y puede incluso
erosionar la confianza en el sistema asistencial, generando sentimientos de culpa e
indefensiéon en un momento en el que la intervencion temprana seria especialmente

beneficiosa.

En conjunto, estos testimonios muestran que la deteccion no fue un evento aislado,
sino un proceso gradual construido a partir de multiples sefiales observadas en distintos

momentos y contextos.

La evidencia disponible demuestra que la deteccion y la intervencion tempranas del
autismo tienen efectos claramente positivos sobre el prondstico infantil, especialmente en el
control del comportamiento, las habilidades comunicativas y el desarrollo funcional general
(Canal Bedia et al., 2006). En este sentido, el diagndstico, ademas de otorgar un nombre a las
dificultades percibidas, funcion6 como un punto de inflexion. Representd tanto un alivio (por
dar sentido a lo vivido) como un desafio frente a lo desconocido. “Cuando me dijeron que
tenia autismo fue un sacudon, pero también un alivio... al fin todo lo que veia tenia un
nombre”. Este momento marcd el inicio de una nueva etapa para las familias, donde lo
emocional y lo practico se entrelazan, y comienza el proceso de reorganizacion y busqueda de
apoyos. En este contexto, las terapias ocuparon un lugar central, percibidas como el principal
medio para acompanar el desarrollo y sostener la esperanza familiar “Las terapias fueron lo

mds importante, nos cambiaron la vida. Cada avance era una alegria enorme.”
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5.3 El impacto emocional y los cambios en la vida familiar

El momento del diagndstico se vivid con una fuerte carga emocional. Las madres
describieron sensaciones de angustia, tristeza, incertidumbre y, en algunos casos, alivio al
poder ponerle un nombre a lo que venian observando. “Fue muy desgastante, abrumante por
momentos, con muchas tristezas porque te dan tantas vueltas...”’; en otros relatos, el impacto
inicial se tradujo en un golpe dificil de procesar: “Muy mal, fue muy feo, cuando vi el

diagnostico me tiro a la cama. Me costo muchisimo salir de eso”.

A la vez, junto a la angustia inicial, también surgieron sentimientos de alivio y
comprension. Poder nombrar lo que ocurria con sus hijos permitié a las familias organizarse
y comenzar a actuar con mayor claridad. Este reconocimiento no eliminé la preocupacion,
pero si aportd una nueva perspectiva desde la cual afrontar el proceso con mas herramientas y
esperanza. Russo et al. (2023) sostienen que el diagndstico del TEA constituye una instancia
compleja y multifactorial que impacta profundamente tanto en el desarrollo del nifio como en
la dindmica familiar, por lo que su obtenciéon temprana resulta clave para orientar

adecuadamente los apoyos.

En este punto, varias madres relataron sensaciones de desconcierto y confusion al
recibir la noticia, experiencias que coinciden con lo que sefialan distintos autores respecto al
estado de shock, la impotencia o la busqueda inicial de explicaciones que suelen atravesar las

familias tras recibir el diagndstico.

Las familias atravesaron este proceso de distintas maneras. Algunas se sintieron
acompafiadas por sus parejas o familiares, mientras que otras lo experimentaron en soledad.
“Me senti muy sola, tenia mi familia, pero en casa estaba yo sola con los nenes atravesando
todo este momento.” Este sentimiento refleja el peso emocional que recae con frecuencia
sobre la figura materna, especialmente en los primeros tiempos posteriores al diagnostico. En
esta misma linea, Lopez-Chévez y Larrea-Castelo (2017) sefialan que la sobrecarga del
cuidado suele recaer principalmente sobre las madres, quienes, ademds de asumir la mayor
parte del acompanamiento terapéutico y educativo, deben conciliar estas responsabilidades
con las tareas domésticas y, en muchos casos, con el trabajo fuera del hogar, lo que genera un

alto nivel de agotamiento fisico y emocional.
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A partir del diagnostico, se produjeron transformaciones significativas en la vida
cotidiana. Las rutinas se reorganizaron en funcion de las terapias, las consultas médicas y las
gestiones necesarias para acceder a los apoyos. “Como mamd te cambia la vida... yo
considero que Olivia depende 100% de mi, si quiero llorar me meto en la ducha, pero a ella
no la puedo hacer perder el tiempo.” A partir de entonces, las rutinas familiares se adaptaron
para acompafar los nuevos tratamientos y necesidades del nifio. Con el paso del tiempo, este
proceso también trajo consigo un crecimiento personal y una nueva forma de mirar la
realidad. Las madres sefalaron que aprendieron a valorar los pequefios avances, a
comprender mejor las necesidades de sus hijos y a reconocer sus propias fortalezas. “Después
de un tiempo aprendés a mirar de otra manera, a entender sus tiempos, sus crisis, sus logros.

Es otra forma de ver la vida”.

Estas experiencias reflejan la complejidad emocional que implica transitar el proceso
diagnodstico y adaptarse a una nueva realidad, en un contexto donde, como sefialan Canal
Bedia et al. (2006), las alteraciones presentes en el autismo no solo dificultan la vida de la
persona que las presenta, sino que también vuelven mas exigente y desafiante la vida de los
padres, familiares y cuidadores. Si bien el impacto inicial suele ser intenso, el
acompafiamiento profesional, el avance terapéutico y el apoyo de las redes cercanas se
vuelven pilares fundamentales para la reconstruccion del equilibrio familiar. Este proceso
pone en juego la resiliencia, entendida como la capacidad de sobreponerse a situaciones
adversas y sostenerse frente al dolor emocional (Cyrulnik, 2006, como se citdo en UNICEF &

Fundacion Kaleidos, 2012).

5.4 Las redes de apoyo, los obstaculos y los aprendizajes compartidos

En este apartado se visibilizan los apoyos que las familias lograron construir a lo largo
del proceso, asi como las dificultades que debieron atravesar. Las redes de contencion
surgieron, en la mayoria de los casos, del acompafiamiento profesional y del entorno cercano.
Las madres destacaron especialmente a quienes mostraron empatia y compromiso durante las
terapias: “Encontré profesionales que se comprometieron de verdad, que me explicaban todo
y me contenian cuando yo no entendia nada.” Este acompafiamiento resultd clave para
sostener la continuidad del tratamiento y brindar seguridad en los momentos de mayor
incertidumbre. En este sentido, Canal Bedia et al. (2006) sostienen que las intervenciones
centradas en el niflo y su familia, que articulan los servicios sanitarios con equipos

especializados y agentes educativos, pueden generar resultados muy positivos, no solo al
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favorecer las posibilidades adaptativas del nifio, sino también al fortalecer las redes de apoyo
y los recursos comunitarios disponibles para las familias. Esta perspectiva refuerza la
relevancia de los profesionales como agentes de contencioén y orientacion en las trayectorias

vinculadas al TEA.

Se valor6 también el rol de los jardines de infantes que ofrecieron un entorno
comprensivo y dispuesto a adaptarse a las necesidades del nifo. En esos espacios, las familias
encontraron una alianza entre la escuela y el hogar que permitid compartir estrategias y
promover una mirada mdas inclusiva del desarrollo “En jardin tuvimos una hermosa
experiencia, siempre la incluyeron. Sin embargo, no todas las experiencias fueron positivas:
“Me pedian acompariante, pero no me lo daban porque él no estaba diagnosticado.”, “en
primer grado era una locura, no acompanaban”. Esta situacion coincide con lo sefialado por
Lopez-Chavez y Larrea-Castelo (2017), quienes observaron que mas de la mitad de las
familias describen experiencias educativas negativas, atravesadas por el rechazo, la
incomprension y la falta de apoyos ajustados. Tales hallazgos permiten dimensionar cémo las

respuestas institucionales, lejos de favorecer la inclusion, pueden reproducir desigualdades y

dejar a las familias en un lugar de desamparo.

Los relatos dan cuenta de tensiones que aun persisten en los sistemas educativo y
sanitario, donde las respuestas suelen ser fragmentadas y los tiempos institucionales no
siempre acompanan las urgencias familiares. Los retrasos en los turnos, la escasa articulacion
entre profesionales y las dificultades para acceder a tratamientos por obra social fueron

obstaculos frecuentes que generaron frustracion y desgaste emocional.

A pesar de las dificultades, las familias fueron construyendo aprendizajes
significativos a lo largo del recorrido. Varias madres mencionaron haber fortalecido su
capacidad de gestion, su conocimiento sobre la condicion y la seguridad para tomar
decisiones “Hoy me informo, pregunto, no me quedo con lo primero que me dicen. Aprendi a
defender a mi hijo.” Este proceso evidencia como, frente a la falta de recursos externos, las

familias desarrollan estrategias propias de afrontamiento y defensa.

Asimismo, las experiencias relatadas evidencian la ausencia de respuestas

intersectoriales coordinadas, lo que refuerza la necesidad de politicas publicas integradas.
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En conjunto, los relatos muestran que, mas alld de los desafios, las familias lograron
generar nuevas formas de acompanar y comprender el desarrollo de sus hijos. La importancia
de fortalecer las redes de apoyo (tanto familiares como institucionales) se vuelve fundamental
para garantizar trayectorias mas acompafiadas y menos solitarias, donde el trabajo articulado
entre familia, profesionales e instituciones contribuya a una inclusion sostenida. En este
sentido, UNICEF y Fundacién Kaleidos (2012) sostienen que las oportunidades de desarrollo
infantil se potencian cuando existen politicas publicas intersectoriales que aseguran el acceso
de las familias a recursos, conocimientos y servicios de calidad, promoviendo asi una

atencion mas equitativa y continua.

30



6. Conclusiones

El recorrido analizado a lo largo de los testimonios permite comprender que la
deteccion temprana del Trastorno del Espectro Autista (TEA) no constituye un momento
puntual, sino un proceso complejo, gradual y emocionalmente intenso, atravesado por la
mirada, la sensibilidad y la insistencia de las familias. Los primeros indicios, en la mayoria de
los casos, fueron advertidos en el ambito del hogar, a partir de la observacion cotidiana y del
conocimiento profundo que las madres tienen de sus hijos. Este hallazgo confirma la
relevancia de considerar a las familias como agentes activos en la deteccion de las diferencias

en el desarrollo, y no solo como destinatarias del diagnostico.

Asimismo, los relatos reflejan que, ante la falta de respuestas claras o la minimizacion
de las inquietudes por parte de los profesionales, fueron las propias familias quienes
sostuvieron la busqueda de ayuda. Esta persistencia materna se convirtid6 en motor del
proceso diagnoéstico, aun frente a las demoras, la fragmentacion institucional y la escasez de
acompanamiento. El transito por distintos consultorios, la repeticion de estudios y la ausencia
de articulacion entre los servicios de salud generaron un fuerte desgaste emocional, pero
también pusieron de manifiesto la necesidad de fortalecer las redes interdisciplinarias e

intersectoriales que garanticen una atencion integral y oportuna.

El analisis evidencia, ademas, que el impacto emocional del diagndstico constituye
una de las etapas mas significativas y transformadoras. El momento en que se confirma el
TEA se vivencia con ambivalencia: por un lado, la angustia, el miedo y la incertidumbre; por
otro, el alivio de poder ponerle un nombre a lo observado y comenzar a actuar con mayor
claridad. Este proceso no solo afecta al nifio o la nifia, sino también a la dindmica familiar,
reconfigurando las rutinas, los vinculos y las prioridades. En este punto, emerge con fuerza la
figura materna como sostén principal del cuidado, lo cual implica una sobrecarga emocional,
fisica y organizativa que requiere ser acompaiada por politicas publicas y por equipos

profesionales sensibles a las realidades familiares.

Con el paso del tiempo, las familias desarrollaron estrategias de afrontamiento y
resiliencia que les permitieron transformar la adversidad en aprendizaje. A partir de la
experiencia, muchas madres relataron haber fortalecido su capacidad de gestion, su
conocimiento sobre la condiciéon y su seguridad para tomar decisiones informadas. Este

proceso de empoderamiento, impulsado por el amor y el deseo de garantizar el bienestar de
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sus hijos, constituye un indicador de crecimiento personal y de reconstruccidon subjetiva

frente al desafio del diagnostico.

En el entramado de apoyos, los profesionales y las instituciones educativas
desempefiaron un papel ambivalente. Mientras algunos espacios se constituyeron en
verdaderos nucleos de contencidén, promoviendo una mirada inclusiva y colaborativa, otros
reprodujeron barreras, demoras y desigualdades. Estas tensiones dan cuenta de la urgencia de
repensar los modos de articulacion entre los sistemas sanitario, educativo y social, a fin de

garantizar respuestas coherentes, empaticas y accesibles para todas las familias.

Finalmente, los hallazgos de este trabajo permiten afirmar que la deteccion temprana
del TEA requiere una mirada integral que trascienda el diagnostico clinico e integre las
dimensiones familiares, emocionales y comunitarias. Escuchar las voces de las familias
(particularmente las de las madres) resulta esencial para comprender las trayectorias que se
tejen en torno al diagndstico y para disefiar intervenciones mas humanas, empaticas y
contextualizadas. El desafio radica en construir un sistema de apoyos que acompaiie desde los
primeros signos de alerta, promueva la participacion activa de las familias y asegure la

continuidad del acompafiamiento a lo largo del desarrollo infantil.

En sintesis, la deteccion temprana se presenta no s6lo como un acto técnico o médico,
sino como una experiencia profundamente humana, en la que se entrelazan emociones,
aprendizajes y redes de sostén. Reconocer y fortalecer este entramado constituye un
compromiso €tico y profesional indispensable para favorecer trayectorias de desarrollo mas

acompanadas, inclusivas y esperanzadoras.
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8. Anexo
8.1. Modelo de entrevista

Guia de preguntas para las entrevistas a madres, padres o cuidadores principales de nifios con

diagnostico de TEA.
Datos generales:

e FEdad del entrevistado/a
e Vinculo con el nifio/a

e FEdad del nifio/a al momento de la entrevista
Ejes principales:
Primeras observaciones

1. ¢(En qué momento comenzaron a notar conductas que llamaban su atencion en su
hijo/a?

2. (Qué¢ actitudes o comportamientos les hicieron pensar que podia haber algo diferente
en su desarrollo?

3. ¢(En qué situaciones concretas (juego, escuela, interaccion con pares, rutinas del
hogar) notaron mas claramente estas conductas?

4. (Cbébmo reaccionaron al observar estas primeras conductas?

5. (Hubo alguien fuera del nucleo familiar (por ejemplo, un docente, pediatra u otro

adulto) que también sefial6 estas conductas?
Busqueda de ayuda y diagnéstico

(Cual fue el primer paso que dieron al notar estas conductas?

(Con qué profesionales o instituciones tuvieron contacto en un inicio?

6

7

8. (Qué respuestas recibieron de esos primeros profesionales?

9. (Cuanto tiempo pas6 desde las primeras sospechas hasta la obtencion del diagnostico?
1

0. (Cémo vivieron emocionalmente ese recorrido de consultas y evaluaciones?
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Impacto en la vida familiar

11. Después de recibir el diagndstico, ;qué modificaciones notaron en la vida cotidiana de

la familia?

12. ;Qué obstaculos surgieron en el &mbito educativo? ;Y en el sistema de salud?

Red de apoyos y recursos

13. ;Qué personas o instituciones resultaron mas importantes en este recorrido?
14. ;Qué apoyos consideran que ain hacen falta en este proceso?

15. ;Qué mensaje les gustaria transmitir a otras familias que recién comienzan un

recorrido similar?
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8.2. Matriz de analisis de datos

CATEGORIA RESPUESTAS DE LAS FAMILIAS INTERPRETACION
DE ANALISIS ENTREVISTADAS (E1/2/3/4/5)
Primeras E1: “A partir del primer afiito. Por ejemplo, el En general, las
senales cuando empezo6 a jugar no sé... los autitos todos | familias coincidieron
observadas alineados asi uno al lado del otro... también el no | en que lo primero

querer compartir muchas situaciones en familia,
no habia manera de quedarnos a dormir en otro
lado que no sea en casa, porque sin su cuna ¢l no
podia dormir.”/ “Si venia alguien a saludarnos en
casa, ¢l automaticamente se aislaba, se iba a la
pieza, a su burbuja, se metia dentro de la cuna y
ahi estaba... era como su lugar seguro.”/“A veces
caminaba de puntitas de pie, se ponia a ver la tele
y saltaba, saltaba como si fuera un bailarin
clasico.”/ “Era un relojito con el horario, todos los
dias a las 7 de la tarde se bafiaba y si no lo
banaba, se ponia super molesto.”/ “Mi hermana
me dijo que conductas de Gael le llamaban la
atencion, de la forma de jugar, de la forma de
relacionarse con los nenes... que tenia rasgos de
autismo.”

E2: “No hablaba, como que no avanzaba en su
vocabulario. Decia tres palabritas nada mas, ‘teta,
auto y mama’.” / “Quedd como estancado,
viste... Como que no avanzaba.” / “El rozaba las
rejas, corria, no media el peligro para cruzar,
miraba los dibujitos pegado a la pantalla.”

E3: “A los dos afios cuando ¢l no hablaba... eran
palabras sueltas y cero comunicacion, era todo
indicando, sefialaba y decia cinco palabras, nada
mas que eso.” / “Al afio recién empezo a gatear, y
al afio y medio justo empez6 a caminar.” /
“Siempre fue el habla, el comunicarse.” / “El es
muy rutinario. Pasdbamos por otra calle y ¢l ya se
ponia mal. Por ahi justo nos desviamos de un
colectivo o lo que sea y era una crisis, era llanto,
llanto y explicarle y ¢l no entendia.”

E4: “Las primeras conductas que empecé a notar
fueron la forma en la que acomodaba los juguetes
en fila, siempre los acomodaba en fila... después
el aleteo de las manos y que a veces giraba o se
tapaba como los oidos.* / “Tampoco le gustaba
mucho estar en un lugar donde hay mucha gente o

que les llamo¢ la
atencion fue la falta
de avance en el
lenguaje: los nifios
decian muy pocas
palabras o
directamente no se
comunicaban.
También aparecieron
conductas repetitivas
en el juego, como
alinear objetos o
interesarse solo por
ciertos estimulos,
junto con
movimientos
caracteristicos como
el aleteo o caminar
en puntas de pie.
Otro aspecto que
surgi6 fue la
dificultad para
relacionarse con
otros, mostrando
aislamiento o poca
participacion con sus
pares. Ademas,
muchas madres
sefialaron la
necesidad de rutinas
muy marcadas y la
sensibilidad frente a
ruidos o lugares con
mucha gente, que
solian generar
malestar o crisis.
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mucho ruido, o también los ruidos, hay ciertos
ruidos que le generan sensibilidad”/ “Una de las
principales conductas de ¢l es que no habla,
solamente dice tres o cuatro palabras que son las
principales... pero después no dice mas nada”. /
“Y todo esto lo noté en la rutina diaria de aca, de
mi casa. El todavia no va al jardin.”

ES: “Yo empecé a notar antes de que Oli
cumpliera los dos afiitos... primero la falta de
vocabulario, que solamente decia mama, papa 'y
agua... pero no era que me estaba diciendo mama
a mi o papa al papa, sino que era mas un balbuceo
no era claro.”/ “Todos los dias yo le repetia
palabras entendiendo que por repeticion le iba a
salir, pero nada.” / “Después empecé a notar...
habian muchos nenes afuera en el parque y donde
estaban todos los nenes, pum, ella se iba para el
otro lado y caminaba, caminaba, yo no me podia
sentar a tomar un mate con las mamas mientras
jugaban porque ella se iba, deambulaba y yo tenia
que seguirla” / “No era una nena que sea activa
socialmente.” / “El juego no era ludico... estaban
todas las nenas jugando al té, a la mama, a la
casita... y ella iba y tiraba las cosas.” / “Empecé a
notar que empez6 a ver un dibujito... queria ver
Pepa, Pepa, Pepa y era lo Uinico que le importaba,
no le interesaba el juego.” / “En el jardin
deambulaba, no le gustaba el momento de la
lectura... hacia un berrinche o tiraba las cosas.”

Interpretacione
s y reacciones
iniciales de la

familia

E1: “Lo relacionamos més que nada con la
pandemia... capaz que asi es ¢él, que es su
caracter.”/ “También lo relacionabamos con la
llegada de la hermanita, que estaba celoso.”/
“Capaz que es su caracter, su personalidad.”/ “El
papa negaba todo, decia que era capricho de parte
de ¢l, que ‘vos lo consentiste’.”/ “Yo decia,
bueno, ya va a querer socializar.”

E2: “El pediatra nunca se dio cuenta de lo que le
pasaba a Luca. Me decia, ‘No te preocupes, es
porque es hijo Unico, cuando vaya al jardin ya va
a empezar a hablar’.” / “Era un poco maricon
también, mamero, yo lo veia por ahi, por ese
lado.”

E3: “Mi abuela, mi tia, mi papa... ellos se
sentaron a hablar entre ellos y ahi me

Al inicio, muchas
familias
interpretaron las
conductas como
parte del caracter del
nifio o como efectos
de la pandemia, los
celos o la edad.
También aparecieron
explicaciones
familiares, como
pensar que eran
caprichos o producto
de la crianza. Varios
pediatras restaron
importancia,
atribuyéndolo a la
falta de escolaridad
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comunicaron que para ellos algo andaba mal.” /
“Yo decia, ‘Bueno, nos agarro la pandemia,
todo.”” / “Era con desesperacion o enojo... era
nervios, era enojo con ¢l por no saber llevar la
situacion.”

E4: “Mi reaccion sinceramente al principio no
era... como que yo no lo asumia por cierto
punto.” / “Fuera del ntcleo familiar, la abuela
paterna... también me lo planted.”

ES5: “Todo esto lo noté en la rutina diaria.” / “Yo
le decia a la pediatra... mird que veo que viene
gente a casa y no les da ni bolilla.” / “Conmigo
siempre conectaba, con mi marido también...
pero con los demds no.” / “La pediatra me decia
que era muy chiquita, que era porque todavia no
iba al jardin, que ya se le iba a pasar.” /
“Obviamente no me quedé conforme con esas
respuestas.”

0 a que eran muy
chicos. Esto gener6
dudas, cierta
negacion y, en
algunos casos, enojo
o frustraciéon por no
encontrar respuestas
claras.

Primeros pasos
y busqueda de
ayuda

E1: “Cuando comenzo el jardin, yo habia dicho
en la escuela que Gael no era muy tolerante a
estar muchas horas fuera de la casa.”/ “El
gabinete del jardin me llamo para que Gael inicie
alguna terapia, me sugirieron psicologia pero yo
entendi psicopedagogia y empecé todo de forma
particular.”

E2: “Un dia fui a una fono, dije, ‘capaz que le
falta estimulacion en el habla’.” / “La fono me
dijo, ‘;No lo vio un neurélogo al nene?’.” / “Fui a
un neurdlogo y me recomendo ir al Garrahan.” /
“Siempre busqué informacion, buscaba formas de
que €l me capte”

E3: “Lo llevo porque mi familia me decia, ‘;Por
qué no lo llevas a alguna consulta?’” / “La
pediatra me dijo que no, que era vago, pero igual
me hizo la derivacion con el neur6logo.” / “El
neur6logo me dijo que tampoco, que respondia a
su nombre.” / “El neur6logo me derivé a 10
sesiones de terapia ocupacional, y a una psicologa
que después fue ella quien le hizo el test y
diagndstico.”

E4:“Decidi llevarlo al pediatra a ver qué pasaba,
a hacerle un control.” / “Lo primero que me
mando a hacer la pediatra fue ir a ver a un

En la mayoria de los
casos, los primeros
pasos surgieron a
partir de la inquietud
de las propias
familias, que
comenzaron a
consultar pediatras o
especialistas.
Aunque algunos
profesionales
minimizaron las
conductas
observadas, las
madres insistieron en
buscar respuestas y
pidieron
derivaciones. En ese
recorrido
aparecieron
diferentes puertas de
entrada: la escuela,
que sugiri6 terapias;
las consultas con
fonoaudiologos o
neur6logos; y los
controles de rutina,
que derivaron en
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otorrino, para ver si tenia algun problema
auditivo.”

ES: “Fui a tres pediatras distintos, los tres me
dijeron lo mismo... pero yo la verdad sentia que
algo pasaba, asi que fui por ultima vez a la
pediatra y le dije o me derivas vos a un
neur6logo... o me voy yo sola por mis medios.” /
“La pediatra me hizo una orden que decia
interconsulta con psicopedagogia... y yo dije no
entendio nada.” / “Cuando empezo el jardin que
aln no tenia una respuesta de nadie... le dije a la
sefo: noto cosas en Olivia, en 15 dias tengo el
control en el Garrahan, todo lo que vos notes
necesito que me lo digas.”

estudios y nuevas
interconsultas. Si
bien el camino fue
confuso y lleno de
idas y vueltas, la
busqueda de ayuda
se sostuvo en la
persistencia de las
familias.

Recorrido
hasta el
diagnostico

E1: “Yo le pregunté a la psicopedagoga si ¢l tenia
autismo y me dijo que no, que para ella autismo
no tenia.”/ “Para extender el horario en jardin me
pedian un acompafiante, pero no me lo daban
porque €l no estaba diagnosticado™/ “Le pedi a la
psicopedagoga que me haga un informe para
llevar a la neur6loga”/ “Me mandaron a hacer el
ADOS, presenté todo en la junta Médica y ahi me
dieron el CUD.”/ “Después incorporamos
psicologia y fonoaudiologia.”

E2: “En el Garrahan me dijeron, ‘Por lo que veo
tu nene tiene caracteristicas de autismo’.” / “Me
dieron un turno que me tardaba un afio... y lo
hice particular con una doctora que trabajaba para
el Garrahan.” / “A Luca le hicieron el ADOS en
el 2015... ya tenia 3 afios y 6 meses.” / “En el
transcurso del mismo afio... a fin de afio ya me
dieron el diagndstico.”

E3: “El neur6logo me dijo que ¢l respondia al
nombre, que no lo veia como que tenia algo.” /
“La psicologa cuando le hizo el test... nos dijo,
‘Este nene va a empezar jardin y va a cambiar
totalmente.” Asi que nos fuimos re tranquilos.” /
“Después fui a retirar el diagnostico... y me
daban los puntajes... todo lo que me venian
diciendo fue otra cosa de un momento a otro.” /
“5 0 6 meses, medio ano. En febrero lo vio la
pediatra, y a mitad de afio ya tenia diagnostico,
para las vacaciones de invierno.”

E4: “Le hice todo... dio todo perfecto, no tiene

En la mayoria de los
casos, llegar al
diagnostico no fue
un camino sencillo.
Las familias pasaron
primero por
pediatras,
fonoaudiologas o
psicopedagogas que
no siempre dieron
respuestas claras, lo
que genero demoras
e incertidumbre. Con
el tiempo, a partir de
derivaciones a
neurologos, equipos
interdisciplinarios y
evaluaciones
especificas, pudieron
obtener la
confirmacion de
TEA. Muchas veces
fue necesario insistir,
cambiar de
profesionales o
incluso recurrir a
consultas
particulares para
acelerar los tiempos.
Una vez obtenido el
diagnostico, se
abrieron las puertas
a las terapias y a
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ningln problema en lo que es oidos.” / “La fono
me recomendo que inicie estimulacion.”/ “Lo
llevé a un centro que es de todos chicos con
autismo, donde me tomaron una entrevista.” /
“Me mandaron a hacerle sesiones de estimulacion
temprana.”/ “Después de algunas sesiones desde
el mismo centro me derivaron a un neurélogo y a
un equipo interdisciplinario. Ahi le hicieron las
evaluaciones mas especificas y nos confirmaron
el diagndstico de autismo.”

ES: “Me fui al Garrahan...tres pediatras de
neurodesarrollo junto con la jefa de neurologia la
tuvieron aproximadamente dos horas jugando
para evaluarla... me dijeron que si, que tenia
caracteristicas de ser un TEA principalmente por
la falta de lenguaje y la interaccion social.” / “Fue
rapido... cumplio los dos afios en enero, empezo
el jardin y a los poquitos meses hicimos todos los
estudios y la diagnosticamos... serd a los dos
afitos y siete meses.”

tramites como el
CUD.

Impacto
emocional en
la familia

E1: “Fue muy desgastante, abrumante por
momentos, con muchas tristezas porque te dan
tantas vueltas.”/ “Me senti muy sola, tenia mi
familia, mi hermana y mis papés, pero en casa
estaba yo sola con los nenes atravesando todo este
momento.”/ “Costd bastante que el papa acepte la
condicion de Gael.”

E2: “Uh... como un golpe bajo, mal. Un golpe
bajo pero siempre fui asi, siempre para adelante
pero a veces tengo mis altibajos de ponerme
mal.” / “En ese momento he llorado un monton,
pero mi marido dijo, ‘tranquila, lo vamos a poder
hacer, tengo obra social’.” / “No soy de cerrarme.
Pero si, me puse muy mal, lloré mucho.”

E3: “Muy mal, fue muy feo, cuando vi el
diagnodstico me tir6 a la cama. Me costo
muchisimo salir de eso.” / “Me agarrd no sé si fue
como una depresion, pero me costé muchisimo
salir.” / “Deci que estd mi marido al lado que ¢l es
mas fuerte que yo.” / “En el transcurso este me
quedé embarazada de Mora y yo tenia mucho
miedo de como iba a ser, miedo a pasar lo
mismo.” / “Hablan de los duelos y existen los
duelos para este caso porque a mi me costo
muchisimo procesarlo.” / “El no tener la

El impacto
emocional del
diagnostico fue muy
fuerte para todas las
familias. Algunas lo
vivieron como un
“golpe” que generd
tristeza, miedo e
incluso sentimientos
de soledad o de
duelo frente a lo
esperado para sus
hijos. Varias madres
relataron momentos
de angustia profunda
y la dificultad de
asumir la situacion,
mientras que los
padres en algunos
casos se mostraron
mas negadores y en
otros mas firmes y
sostenedores.
También aparecio la
idea de que, si bien
fue un proceso
doloroso, ponerle un
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informacion necesaria... hasta el dia de hoy hay
cosas que yo todavia no sé.”

E4: “Mi reaccién sinceramente al principio no
era... como que yo no lo asumia.”/ “Cuando nos
dijeron que era TEA fue un sacudon.”/ “Todo lo
que yo veia al fin tenia un nombre y eso alivia,
pero también senti mucho miedo por el futuro.”/
“Tuvimos esa sensacion de... que ahora
podiamos ayudarlo mejor.”

ES5: “Cuando me lo dijeron... se me partio el
corazdn en dos... creo que a partir de ese
momento mori y naci como otra persona.” / “Lo
primero que le dije es: no me importa el nombre,
quiero saber a donde tengo que ir y con quién.” /
“Como mama te cambia la vida... yo considero
que Olivia depende 100% de mi... si quiero llorar
me meto en la ducha, pero a ella no la puedo
hacer perder el tiempo.”/ “Desde que tuve el
diagnostico de Oli no creo haber estado en cama
un dia, ni por una gripe... psicoldégicamente uno
siente que siempre tiene que estar fuerte porque
los chicos dependen de vos.”

nombre a lo que
pasaba trajo cierto
alivio y permitio
empezar a buscar
ayuda. En general, el
diagnostico marcod
un antes y un
después en la vida
familiar,
obligandolos a
reorganizarse
emocionalmente y a
construir nuevas
formas de
acompanar a sus
hijos.

Cambios en la
vida cotidiana

E1: “Desde que Gael va a las terapias la familia
estd mucho mas armoniosa, todo fue mejorando
un montén.”/ “Ya podemos quedarnos a dormir en
lo de los abuelos sin problemas.”/ “Ahora juega a
las escondidas, a los zombies, e incluye a sus
hermanas.”

E2: “Lucas en salita de cuatro y de cinco hacia
dos horas nada mas, porque no toleraba el estar en
el jardin. Hoy hace jornada completa y 3 dias a la
semana va doble jornada”/ “Ahora hace pileta dos
veces por semana.”

E3: “Si mejoré todo, mejoré un montdn. Las
terapias lo estan ayudando un monton.” / “Ahora
lo sabemos llevar de otra manera, ya no es ese
reaccionar enojandome con ¢€l, ahora entendemos
y buscamos la manera.”

E4: “Tuvimos que cambiar nuestras rutinas, por
ejemplo, las comidas y los horarios de suefio.”/
“El dia a dia cambi6 bastante la verdad, pero nos
estamos adaptando de a poco.. como en casa
todos somos grandes también me ayudan un poco,

El diagnostico y las
terapias trajeron
muchos cambios en
la vida cotidiana de
las familias. Varias
mencionaron que la
convivencia se
volvié mas
armoniosa y que los
nifios empezaron a
integrarse mejor en
juegos o actividades
escolares. Fue
necesario
reorganizar rutinas
de suefo y
alimentacion, y
aprender nuevas
formas de
acompafiarlos con
paciencia 'y
entendimiento.
También se destacod
la sensacién como
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esto sigue siendo muy reciente el es muy
chiquito.”/ “En casa nos estamos adaptando pero
¢l va a empezar a convivir con sus pares cuando
empiece el jardin el aflo que viene, asi que nos
estamos preparando para eso tambien."

ES: “Yo estaba 100% involucrada y mi marido un
poco mas ajeno, después se empez6 a involucrar
de a poco, ya cuando ella estaba més grandecita.”
/”Yo la mandaba a un colegio bilingiie, doble
jornada, pero cuando comenzamos primer grado
decidi sacarla porque entiendo que mandar a una
nena que no tiene lenguaje ahi era una locura... y
dejar de lado el lugar donde vos querias que tu
nena vaya y sonaste, sino el lugar que ella
necesita...” “Oli ahora estd en un colegio especial
para chicos con autismo, y nos cambi6 la vida.” /
“Aprendio a escribir.”

madre/padre de tener
que mantenerse
siempre fuertes para
sostener a los chicos.
En conjunto, estas
experiencias reflejan
un proceso de
adaptacion que,
aunque demandante,
permitié mejorar la
dinamica familiar y
fortalecer los
vinculos.

Red de apoyos
e instituciones

E1: “La que mas me apoy6 fue mi hermana.”/
“También considero muy importante la salita de
cuatro, porque ahi comenzo6 a crear vinculos.”/
“Las terapias que hace hoy son 100% importantes
para su avance, igual que la buena predisposicion
de las sefios y de la escuela a la que va ahora.”

E2: “La doctora esta que le hizo la evaluacion fue
super importante, ella me hizo todo rapidisimo
porque estaba embarazada, me adelanto6 todo.” /
“En salud por suerte tenia obra social. La obra
social me cubre el 100% de todo, hoy le cubre el
transporte.” / “El club me dio la posibilidad, me
dijeron ‘fijate, vemos si ¢l puede’ y ¢l se adapto
al grupo de chicos de la pileta.”

E3: “El jardin, el jardin ahi en Fatima es
hermoso, no tengo palabras... siempre lo
integraron en los actos.” / “Ahora en el colegio no
participa de los actos, esos dias nosotros no
asistimos.” / “La que me ayudé mucho fue mi
hermana. Mi hermana es mi sostén... empezo a
estudiar pedagogia especial y siempre me ayudo a
pelear en la escuela con todas las leyes cuando lo
tuve que hacer.”

E4: “Por suerte me encontré con profesionales
que me escucharon y me dieron buenas
respuestas.”/ “La abuela paterna también me
apoyo desde el principio, no me senti sola, ella

Las familias
destacaron que el
sostén de hermanas,
abuelas u otros
familiares fue clave
en los primeros
momentos. También
valoraron mucho a
las escuelas y
jardines, donde
muchas veces hubo
buena predisposicion
y espacios de
inclusion. Los
profesionales y
terapias fueron
sefialados como un
apoyo fundamental,
tanto por la calidad
de la atencidén como
por la continuidad en
los tratamientos.
Incluso algunos
clubes o actividades
recreativas se
mencionaron como
lugares donde los
chicos pudieron
empezar a participar.
En general, todos
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fue quien me dijo que lo llevara al pediatra
porque veiamos lo mismo las dos.”

ES: “Los médicos que evaluaron a Oli me
recomendaron lugares, profesionales. Empezé
con neurdlogo, psicologa TCC, fonoaudiologia,
terapia ocupacional.” / “La verdad que el
Garrahan me saco el sombrero, hasta en pandemia
me llamaban para ver como iba Olivia. Es un
excelente lugar.” / “Yo sigo en contacto con las
terapeutas que nos atendieron desde el principio,
me apoyo mucho en ellas.”

estos apoyos
ayudaron a que las
familias no se
sintieran solas y a
que los avances de
los nifios fueran
posibles.

Obstaculos en
el proceso

E1:“La sefio que tuvo en salita de 3 y 5 fue un
desastre... no lo incluia y encima ponia trabas
para que el acompanante no trabajara con
Gael.”/*Lleg6 a decir que perdiamos el tiempo
mandéandolo al jardin, la verdad la pasé¢ muy mal
con esa seflo, era mala y muy poco profesional.”/
“En el ambito de salud... el tema de los turnos,
que hay mucha demora... y lo particular es todo
muy caro.”

E2: “Los pediatras que lo vieron de chiquito
nunca fueron los mismos y no se dieron cuenta.” /
“Me parece como... que no hay empatia, viste.
Miran a mi hijo como un extraterrestre.” /
“Estuve dos afios de jardin y no hay una mama
que se me haya acercado para decirme ‘Che, no

29

querés que tu hijo venga a jugar con mi hijo’.

E3: “En el educativo yo creo que todo... primero
acompafiamiento, después los proyectos, ninguno
estaba adaptado.” / “El colegio se hace llamar
inclusivo pero nada que ver.” / “El afio pasado me
hicieron firmar la PPI en octubre, a fin de afio no
sirve de nada.” / “En salud, con la primera obra
social tenia fono una vez por mes...y horrible la
atencion.” / “Entiendo que estdbamos saliendo de
la pandemia, pero la doctora no lo queria tener
cerca, no se podia trabajar.”/ “Falta mucha
informacion, hasta el dia de hoy hay cosas que yo
no s¢.”

E4: “"No me senti mal atendida por ninguno de
los profesionales, solo cansa ir de un lado a otro
contando siempre lo mismo.”/ “El manejo de los
turnos funciona bastante mal hasta con obra
social a veces.”

En general, las
familias coincidieron
en que el recorrido
estuvo lleno de
trabas, tanto en la
escuela como en el
sistema de salud. En
lo educativo,
hablaron de docentes
que no
acompanaban,
proyectos poco
adaptados y colegios
que se decian
inclusivos pero no lo
eran en la practica.
En salud, la
dificultad mas
comun fueron las
largas demoras, la
falta de empatia de
algunos
profesionales y los
altos costos cuando
habia que recurrir a
lo privado. A eso se
suma la falta de
informacion clara y
el cansancio de tener
que explicar siempre
lo mismo en cada
lugar. Todo esto hizo
que el proceso fuera
mas largo y agotador
de lo que deberia ser.
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ES: “Después dentro de las escuelas si, es medio
un infierno.” / “En jardin tuvimos una hermosa
experiencia... pero en primer grado en un colegio
bilingiie era una locura, no acompafiaban.” / “Me
llamaban porque lloraba... la ponian a dibujar en
una esquina.” / “Armé una caja sensorial con
cosas que a ella la regulaban, la tranquilizaban y
me dijeron que no se la podian dar porque no
tenian tiempo.” / “Llamé a todos los colegios
especiales de zona oeste... me decian que habia
dos afios de espera.”/ “Los colegios no estan
preparados, ninguno, ni el peor ni el mejor./ “Hay
mucha falta de informacion y mucho miedo al
colegio especial y a la medicacion.”

Mensajes y
recomendacion
€s a otras
familias

E1: “Que no se sientan mal por tener un hijo con
caracteristicas diferentes, que eso es parte de su
personalidad.”/ “Cada avance, aunque sea
pequefio, vale un montén.”/ “Hay que ser
constantes, porque es ahora, en esta etapa de
desarrollo, cuando mas lo necesitan.”/ “No
comparar con otros nifos, cada uno es distinto.”

E2: “Que hay cambios, que si hay apoyo... a
veces depende de las familias también.” / “Hay
cambios que con la ayuda de la familia y las
terapias se avanza.” / “El avance depende mucho
de la voluntad que le ponga la familia también.”

E3: “Ser fuerte y bancarse la que venga y pelear
por sus hijos.” / “No negarse y ayudarlos porque
yo creo que después eso va a ser peor para ellos.”
/ “Ellos de chiquitos absorben todo como una
esponja, eso lo aprendi.” / “Algin dia no vamos a
estar y tienen que salir al mundo, ser
independientes.”

E4: “Que no esperen, que consulten apenas vean
algo que llame la atencion.”/ “Al principio
asusta... pero después te das cuenta de que se
puede y si uno no actua los que mas salen
perjudicados son ellos.”/ “El diagnostico no es
algo malo, ayuda a entender como acompaiiarlos
mejor, a entenderlos.”

ES5: “Ante la primera duda que uno tiene... no
hay que tener miedo de ir a un neurdlogo, de ir a
un pediatra de neurodesarrollo, a consultar.” / “Es

Las familias
destacan la
importancia de no
tener miedo y actuar
a tiempo,
consultando con
profesionales desde
la primera duda, ya
que el diagnostico es
una herramienta para
comprender y
acompafiar mejor a
los nifios. Remarcan
ser constantes,
valorar cada avance
y evitar
comparaciones con
otros nifos.
Reconocen que el
camino puede ser
dificil y
emocionalmente
intenso, pero insisten
en mantenerse
firmes, involucrarse
activamente y
aprovechar los
apoyos disponibles,
como escuelas
especiales o recursos
médicos, que
facilitan la vida y el
desarrollo de sus
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duro, se te parte el corazoén, pero hay que hijos...
enfocarse en lo que el nene necesita.” / “Hay que
sacarse el miedo al colegio especial, a la
medicacion, al CUD... no es una etiqueta, es un
beneficio.” / “Hay que cambiar la vision... hay
mucha gente que no sabe lo que es autismo.”
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8.3. Signos tempranos del autismo

Retraso o anormalidades en el desarrollo de la comunicacién y del lenguaje
e Dificultad para dingir su mirada en la misma direccién en que mira otra persona *
¢ No mira hacia donde otros senalan *
& Ausencia de atencidn conjunta (no alterna la mirada entre un objeto y el adulto) *

e Ausencia de gestos comunicativos (apenas sefiala para pedir, no sefiala para mostrar interés
por algo, no dice adiés con la mano) *

® Ausencia de balbuceo social/comunicativo como si conversara con el adulto (en el marco de
Juegos reimitacién por ejemplo) *
e Ausencia de palabras o de frases simples

e Regresion en el uso de palabras o frases y en la implicacién social
* Alteraciones en el desarrollo de la interaccién social, la respuesta emocional y el juego

e Falta de sonrisa social *

e Falta de interés en juegos de interaccién social como el “cucti-tras” *
® Escaso interés en otros nifos (los ignora o evita, no imita sus juegos)
® No responde cuando se le llama por su nombre *

e Falta de interés por juguetes o formas repetitivas de juego con objetos (Ej. alinearlos,
abnr/cerrar el juguete, etc.) *

e Ausencia de juego funcional o simbdlico (Ej, dar de comer, bafar o vestir a un mufieco)

e Escasez de expresiones emocionales acompanadas de contacto ocular asociadas a situaciones
especificas

® Ausencia de imitacién espontdnea *

® [ntereses restringidos y movimientos repetitivos

e Ausencia o escasa exploracién visual activa del entorno

e Tendencia a fijarse visualmente a ciertos estimulos u objetos (Ej, luces)

* Tendencia a sub- o sobre-reaccionar a sonidos u otras formas de estimulacién ambiental (Ej.
busca ciertos estimulos o se cubre los oidos antes sonidos que no son muy fuertes).

* Movimientos repetilivos o posturas del cuerpo, brazos, manos o dedos

® Tono muscular, postura y patrones de movimiento anormales *
* Presentes en el pnmer afio

Fuente: Canal Bedia, R., Garcia Primo, P., Tourifio Aguilera, E., Santos Borgujo, J., Martin Cilleros,
M. V., Ferrari, M. J., Martinez Velarte, M., Guisuraga Fernandez, Z., Boada Mufioz, L., Francisco, R.,
Franco Martin, M., Fuentes Biggi, J., & Posada de la Paz, M. (2006). La deteccion precoz del
autismo. Psychosocial Intervention, 15(1), 29-47.
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8.4. Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro Autista segiun el DSM-5

Grado 3 Las deficiencias graves de las aptitudes de comunicacion | La inflexibilidad de comportamiento, la
"Mecesita ayuda | social werbal y no werbal causan alteraciones graves del | extrema dificultad de hacer frente a los
muy notable™ funcionamiento, inicio muy limitado de las interacciones | cambios w otros  comportamientos
sociales y respuesta minima a la apertura social de otras | restringidos/ repetitivos  interfieren
personas. Por ejemplo, una persona con pocas palabras | notablemente con el funcionamiento en
inteligibles que raramente inicia interaccion y que, cuando lo | todos los ambitos. Ansiedad
hace, realiza estrategias inhabituales solo para cumplir con | intensa/dificultad para cambiar el foco
las necesidades y Unicamente responde a aproximaciones | de accion.
sociales muy directas.
Grado 2 Deficiencias notables de las aptitudes de comunicacion social | La inflexibilidad de comportamiento, la
"Mecesita ayuda | wverbal y no verbal; problemas sociales aparentes incluso con | dificultad de hacer frente a los cambios
notable” ayuda in situ; inicio limitado de interacciones sociales; y | u otros comportamientos restringidos)
reduccion de respuesta o respuestas no normales a la | repetitivos aparecen com  frecuencia
apertura social de otras personas. Por ejemplo, una persona | claramente al observador casual e
que emite frases sencillas, cuya interaccion se limita a | interfieren con el funcionamiento en
intereses especiales muy concretos ¥y gue tiene uma | diversos contextos.  Ansiedad  yfo
comunicacion no verbal muy excéntrica. dificultad para cambiar el foco de
BCCidn.
Grado 1 Sin ayuda in sity, las deficiencias en la comunicacion social | La  inflexibilidad de comportamiento
"Mecesita ayuda” causan problemas importantes. Dificultad para  iniciar | cawsa una interferencia significativa con
interacciones sociales y ejemplos claros de respuestas | el funcionamiento en uno o mas
atipicas © insatisfactorias a la apertura social de otras | contextos. Dificultad  para  altermar
personas. Puede parecer que tiene poco interés en las | actividades. Los problemas de
interacciones sociales. Por ejemplo, una persona que es capaz | organizacion y de planificacion dificultan
de hablar con frases completas y que establece comunicacion | la autonomia.
pero cuya
La conversacion amplia con otras personas falla y cuyos
intemtos de hacer amigos son excéntricos y habitualmente sin
Exito.

Fuente: Asociacion Americana de Psiquiatria, Manual diagnostico y estadistico de los trastornos

mentales (DSM-5®), 5a Ed. Arlington, VA, Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014.
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8.5. Escala de tamizaje M-CHAT

1 | iDisfruta cuando se le balancea, se le hace saltar sobre las rodillas del adulto, No
cuando se le hace el “caballito”, entre otros?
2 | iMuestra interés por otros ninos?* No
3 | ile gusta trepar a las cosas, como, por ejemplo, las escaleras? No
4 | iDisfruta jugando al escondite con el adulto? No
5 | iAlguna vez juega a simular cosas, como, por ejemplo, hablar por teléfono o que No
esta cuidando las munecas o imaginandose otras cosas?
6 | tAlguna vez utiliza su dedo indice para sefalar, con el fin de pedir algo? No
7 | iAlguna vez utiliza su dedo indice para senalar, con el fin de indicar que No
algo le interesa?*
8 | iPuede jugar adecuadamente con juguetes pequenos (por ejemplo, carros o No
bloques de construccién) sin que Gnicamente se los lleve a la boca, los agite en
la mano o los tire?
9 | iAlguna vez le trae objetos para mostrarselos?* No
10 | éLe mira a usted directamente a los ojos durante més de 1 o 2 segundos? No
11 | iLe parece hipersensible a los ruidos {por ejemplo, tapandose los oidos)? Si
12 | éSonrie como respuesta al ver su cara o su sonrisa? No
13 | Su hijo le imita (por ejemplo, al hacer una mueca)?* No
14 | iResponde a su nombre cuando se le llama?* No
15 | Si usted senala un juguete al otro lado de la habitacion, isu hijo lo mira2* No
16 | ¢Camina solo? No
17 | éDirige la mirada hacia las cosas que usted estd mirando? No
18 | éHace movimientos raros con los dedos, poniéndolos cerca de su propia cara? Si
19 | éIntenta atraer su atencion sobre las actividades que esta realizando? No
20 | tAlguna vez ha pensado que su hijo podria ser sordo? Si
21 | iEntiende el nifio lo que la gente le dice? No
22 | iSe queda mirando fijamente al vacio o va de un lado a otro sin ningtin No
23 | éMira su hijo a su cara para observar su reaccion cuando se enfrenta con algo No
desconacido?
*ftems criticos.
Nimero de ftems totales que falla: ___ (con 3 o mas se considera en riesgo)
Niimero de ftems criticos que falla: ___ {con 2 o més se considera en riesgo)

Fuente: Bonilla, M. F., & Chaskel, R. (s.f.). Trastorno del espectro autista. CCAP, 15(1), 19-29.
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8.6. Propuestas de posibles soluciones al diagnéstico tardio del TEA

PROPUESTAS DE POSIBLES SOLUCIONES.

En el ambito escolar:
*  Brindar capacitacion en las escuelas sobre TEA.
¢  Dar prioridad para escolaridad temprana a aquellos nifios/nifias que presentan desafios en el neurodesarrollo.

En el dmbito comunitario:
*  Talleres destinados a la poblacidn en centros de atencién primaria sobre problemas del neurodesarrollo.

*  Formular y aplicar protocolos de trabajo que s¢ activen cuando existan preocupaciones por parte de los cuidadores.

Para profesionales de la salud y recurso humano en formacion:
+  Mejorar la formacién en las carreras de grado y posgrado tanto del &mbito de salud como de educacion en problemas del neurodesarrollo.
*  Rotacién en la residencia por servicios afines a esta problemdtica.

+  Dar a conocer las caracteristicas del TEA en ¢l género femenino.

Gestidn en Salud:

+  Red de profesionales de la salud que pueda dar respuesta diagndstica lo més cercano al domicilio del paciente.

*  Realizar vigilancia sistematizada del neurodesarrollo a aquellos NNy A con antecedentes de prematurez, bajo peso al nacer, hermanos/
hermanas con diagnéstico de TEA u otros diagnosticos clinicos que asocian esta condicién.

*  Hislorias clinicas informatizadas y compartidas entre los distintos niveles de atencion

+  Uso adecuado de las herramientas estandarizadas para el diagnéstico.

*  Seguimiento cercano en aquellos casos que no se cumplen los criterios clinicos pero existe una preocupacion de los cuidadores o incer-
tidumbre diagnéstica en los especialistas. De requerirse., facilitar los apoyos necesarios con la utilizacion de diagnésticos temporarios
o de trabajo.

+  Mis alld del diagnostico categdrico serd necesario consensuar un diagndstico funcional que permita un abordaje terapéutico adecuado.

*  Utilizar las actuales tecnologias de comunicacion a distancia para la consulia a equipos especializados por parte de los profesionales
de la atencién primaria cuando el diagndstico no sea cericro.

Russo, F. M., Rodriguez, E., & Cafiero, P. J. (2023). Factores asociados al diagnostico tardio del
Trastorno del Espectro Autista. Medicina Infantil, 30(3), 373-381.
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