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Resumen

La sexualidad y el Trastorno de Espectro Autista (TEA), han sido temas histéricamente
rodeados de prejuicios, debido a esto, existen problematicas dentro de la sexualidad en personas
con TEA, como lo son las concepciones asociadas al desconocimiento sobre la discapacidad y
sexualidad, ademas de las dificultades bioldgicas que afectan el funcionamiento sexual. Por lo que
esta tesina tiene como objetivo general, identificar y describir los tipos de intervenciones y la
metodologia empleada para abordar el tema de la sexualidad en poblacion con TEA. Para esto, los
procedimientos fueron la busqueda bibliografica, la elaboracidn de una base de datos, el analisis
conceptual y metodologico de dicha informacion, la redaccion y correccion de los capitulos, y
finalmente la compilacion. La informacion encontrada sugiere que conforme avanzan los afios, el
interés por esta poblacion y el tema ha cobrado mayor interés, al igual que la necesidad de
normalizar la educacién afectivo-sexual, probablemente debido a la creciente demanda de la
sociedad y a los buenos resultados obtenidos en las diferentes propuestas de intervencion que se
han generado. Se considera fundamental seguir incidiendo en la investigacién, asi como en la
difusion de los resultados de todo lo que tenga que ver con la sexualidad de las personas con TEA,
se sugieren posibles lineas de trabajo e investigacion que de forma interdisciplinar se puedan

implementar desde la educacion especial en México.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, sexualidad, intervencion, educacion

especial, discapacidad.



Abstract

Sexuality and Autism Spectrum Disorder (ASD) have historically been issues surrounded
by prejudices, due to this, there are problems within sexuality in people with ASD, such as
conceptions associated with ignorance about disability and sexuality, in addition biological
difficulties that affect sexual functioning. Therefore, this thesis has the general objective of
identifying and describing the types of interventions and the methodology used to address the
issue of sexuality in the population with ASD. For this, the procedures were the bibliographic
search, the elaboration of a database, the conceptual and methodological analysis of said
information, the writing and correction of the chapters, and finally the compilation. The
information found suggests that as the years go by, interest in this population and the subject has
gained greater interest, as has the need to normalize affective-sexual education, probably due to
the growing demand in society and the good results obtained. in the different intervention
proposals that have been generated. It is considered fundamental to continue influencing
research, as well as in the dissemination of the results of everything that has to do with the
sexuality of people with ASD, possible lines of work and research are suggested that can be

implemented in an interdisciplinary way from the special education in Mexico.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, sexuality, intervention, special education,

disability.



Introduccion

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA)también denominados Trastornos
Generalizados del Desarrollo son un conjunto de problemas vinculados al neurodesarrollo, con
manifestaciones preferentemente cognitivas y comportamentales, que ocasionan notables
limitaciones en la autonomia personal y son una importante causa de estrés en la familia. Los
Trastornos del Espectro autista se definen por la presencia de alteraciones en la interaccién social
y la comunicacion, una importante restriccion en el repertorio de intereses, actividades y
conductas (Secretaria de Salud, 2012), de igual forma la Secretaria de Salud menciona que los
“Trastornos Generalizados del Desarrollo” citando al DSM-IV-TR, pueden detectarse a edades
muy tempranas y que por definicién, el Trastorno Autista es de inicio anterior a los 3 afios de
edad, y esta disfuncionalidad tiene un impacto considerable no s6lo en el correcto desarrollo y
bienestar de la persona afectada, sino también de los familiares, dada la elevada carga de
cuidados personalizados que necesitan.

Aunado a estas definiciones este trastorno es actualmente descrito por la Asociacion
Americana de Psiquiatria (DSM-5, 2013) con el concepto de, “Dificultad persistente en el
desarrollo del proceso de socializacion (interaccion y comunicacion sociales), junto con un
patrén restringido de conductas e intereses, dentro de lo cual se incluyen restricciones
sensoriales” (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013, p.28). EI TEA se conoce como un
trastorno del "espectro™ porque existe una gran variacion en el tipo y la gravedad de los sintomas
que experimentan las personas, tienen dificultades con la comunicacion e interaccion social,
intereses restringidos y comportamientos repetitivos (Instituto Nacional de la Salud Mental,

2018). El Trastorno del Espectro Autista (TEA) ocurre en todos los grupos étnicos, raciales y



econdmicos, aunque puede ser un trastorno de por vida, los tratamientos y servicios pueden
mejorar los sintomas y el funcionamiento de una persona (Instituto Nacional de la Salud Mental,
2018).

Este trastorno constituye quiza, el grupo de alteraciones del desarrollo que mas
publicaciones, investigaciones y modelos de intervencién ha suscitado en los Gltimos afios, como
por ejemplo Mufioz y Ruiz (2017) realizaron una “Guia para el juego dirigido con alumnado con
Trastorno del Espectro Autista en centros educativos”, también, Palma (2011) realiz6 un
“Software de apoyo al desarrollo del lenguaje en nifios con autismo”, entre otros. Estos trabajos,
ademas, proceden de distintos ambitos profesionales: médicos, psicoldgicos, educadores y
asistenciales, entre otros (Monfort, 2009).

Dentro de este trastorno existen diversos modelos y planes de intervencion, los cuales se
enfocan en las diversas areas ya mencionadas, abordadas por diferentes profesionales e
instituciones (Monfort, 2009).

Por otro lado, la sexualidad se ha concebido como el conjunto de caracteristicas
bioldgicas, psicologicas y socioculturales que se encuentran presentes a lo largo de la vida del
individuo e incluyen creencias, comportamientos, sentimientos, actitudes, pensamientos y
valores, los cuales determinan la forma de expresarse y relacionarse. Asi mismo la Organizacién
Mundial de la Salud [OMS] (Barrera, et al., 2019) estipula que la sexualidad y las conductas
sexuales son parte de la salud sexual de un individuo, por tal motivo se requiere un acercamiento
respetuoso entre los individuos hacia la posibilidad de obtener placer y experiencias sexuales
seguras, libres de coercion, discriminacion y violencia, por lo cual se debe considerar que el

impacto social tiene un mayor impacto en el comportamiento sexual humano.



Por lo tanto, la sexualidad es un componente fundamental del ser humano, el cual no s6lo
abarca aspectos relacionados con el sexo, la reproduccion, la intimidad, el placer y el erotismo,
sino también los papeles de género, la orientacidn sexual y las identidades. Se vive y se expresa
mediante pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas,
papeles y relaciones interpersonales (Lancha y Etxeberria, 2019), esta presente durante toda la
etapa vital, aunque desde hace muchos afios cabe la creencia equivocada de que la sexualidad, o
su desarrollo, no aparece hasta el periodo de la pubertad. Debido a esta creencia, ocasiona
consecuencias graves, ya que ello ocasiona desconocimiento de las circunstancias fundamentales
actuales de la vida sexual (Lancha y Etxeberria, 2019).

En este sentido, la sexualidad y la discapacidad, son temas que han sido histéricamente
rodeados de prejuicios, debido a esto existen problematicas dentro de la sexualidad en personas
con discapacidad, como las asociadas al desconocimiento sobre la discapacidad y sexualidad de
los profesionales de la salud, ademas de las dificultades bioldgicas que afectan el funcionamiento
sexual, el criterio sobre la atencion de la sexualidad que no representa un hecho primordial a
considerar durante el proceso de rehabilitacion, por lo que muchas veces este aspecto es obviado
o relegado a un segundo plano (Castillo, 2008). También se supone un estado cronico de
infantilidad (Contino y Micheletti, 2019) resaltando lo mencionado anteriormente, la creencia de
que haya una sexualidad es que exista a partir de la adolescencia, al infantilizar a esta poblacion,
eliminan la existencia de sexualidad.

Debido a las problematicas mencionadas, es alarmante y necesario problematizar el tema
acerca de la sexualidad en las personas con discapacidad y contemplar la idea de que la

sexualidad, sea vista como un componente inherente de la personalidad humana, ya que es la



mas completa expresion de un individuo en sociedad, irreductible a los estrechos marcos de lo
puramente erético o genital (Acosta et al., 2015).

Es reconocido que esta poblacidn, tiene poca o nula educacion sexual, ya sea por algln
especialista o por sus propios padres, por consiguiente, esta falta de informacion, llega a generar
que esta poblacion no sepa actuar o identificar el desarrollo su sexualidad adecuadamente y para
aminorar las consecuencias que conllevan los déficits de las personas con discapacidad y en
especifico con poblacion con TEA, no se considera necesario que los agentes educativos se
conviertan en expertos sobre sexualidad, pero si deben estar preparados para orientar a una
persona en un proceso de aprendizaje sobre un tema relacionado con la sexualidad humana, ya
que se ha observado un vacio en el desarrollo de programas de educacion sexual por
consiguiente, la mayoria de los programas existentes se centran en aspectos bioldgicos y
preventivos, dejando a un lado diversos componentes que forman el desarrollo de la educacion
sexual como, por ejemplo, el enfoque socioldgico o psicoldgico (Lanchay Etxeberria, 2019).

Ahora bien, la sexualidad en las personas con TEA, independientemente de la severidad
de las dificultades, tienen derecho a una educacion sexual y que sea adaptada (Koller, 2000), por
tal motivo, dentro de esta investigacion es importante destacar la sexualidad y su abordaje dentro
de esta poblacidn, por lo tanto, con el aumento de publicaciones acerca de intervenciones y
programas en diversas investigaciones, al paso de los afios, han cambiado y a pesar de que
existen numerosos e importantes articulos, los cuales proporcionan una abundante informacion,
en estas mismas investigaciones reportan evidencia de lo que es mas efectivo en el campo
aplicado pero, especificamente en México, existen pocas investigaciones sobre TEA y su
sexualidad, de aqui el interés de realizar una investigacion documental sobre la sexualidad y su

importancia de abordar este tema en personas con TEA.



El Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad
menciona que:

En México no existen datos actuales sobre la incidencia del TEA, sin embargo, se
estima que alrededor de 6 mil 200 personas nacen al afio con TEA. Carol Ajax, fundadora
de Spectrum Therapy Center México, asegurd que en el pais 1 de cada 115-120 personas
presenta algun tipo de Trastorno del Espectro Autista (Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusién de las Personas con Discapacidad, 2019, p.4).

Asi mismo, en una nota Excélsior (2019) se estima que actualmente en el mundo uno de
cada 70 recién nacidos es diagnosticado con TEA, mientras que en México uno de cada 115
nifios nace con esta condicion, lamentablemente no existen datos en especifico o estadisticas
exactas de una base de datos confiable como el INEGI.

Por otro lado, a pesar de que en México hay maltiples instituciones que intervienen en
poblacidn con TEA, existen muy pocas investigaciones que retomen a esta poblacion, comparado
con otros paises, por lo tanto, los planes de intervencion publicados son muy pocos, 0 no son
conocidos, de igual forma no se conoce si su intervencion es adaptada a la poblacion mexicana o
como tal la intervencién es replicada de alguna intervencion extranjera, por ejemplo, la
Secretaria de Salud (2012) en su guia de practica clinica, para el Diagnostico y Tratamiento de
los Trastornos del Espectro Autista, mencionan varios instrumentos de evaluacion, uno de ellos
es el “Childhood Autism Rating Scale” (CARS) elaborado en Carolina del Norte, es un
instrumento observacional y fue desarrollado para identificar nifios con TEA comparados con
nifios con otro déficit en el desarrollo y determinar la severidad de los sintomas, se aplica en
nifilos mayores de 2 afios, consiste de 15 escalas donde las conductas del nifio son calificadas de

acuerdo a la edad cronoldgica, la sumatoria de los items ubica al nifio en un continuo que va de



“sin autismo” el “autismo moderado” a “autismo severo”. No se amerita de un entrenamiento
para su aplicacion (Secretaria de Salud, 2012, p.26), se usa como un instrumento confiable para
el diagndstico y evaluacion de la gravedad del TEA, se puede aplicar a cualquier nifio mayor de
24 meses de edad, fue disefiado antes de la publicacion del DSM-IV y por ello no contiene
criterios para diferenciar entre los distintos grupos de problemas del desarrollo, es una de las
escalas més usadas en el diagnostico del TEA, (Albores et.al, 2008). A pesar de ser una escala de
evaluacion extranjera y usarla tal cual, en su version en espafiol, es ampliamente reconocida y
usada por la misma Secretaria de Salud.

Por otro lado, las investigaciones sobre la sexualidad en jovenes con TEA se han basado
en la definicidn sus caracteristicas y cobmo podrian tratarse, esto a través de distintas formas de
evaluacion y planes de intervencion, guias y propuestas de programas los cuales en su mayoria
son de investigaciones en diversas areas profesionales, como psicologia, medicina y pedagogia,
asi mismo, estas investigaciones fueron realizadas en lugares como Espafia (Gill-Llario 2016,
2018, Luengo, 2019), Argentina (Hervas 2020) y México (Mazadiego et al., 2017), asi mismo se
debe destacar que las evaluaciones y los programas de intervencion en educacion especial y en
especifico para personas con TEA son intervenciones en si mismas valiosas, las cuales ayudan a
los nifios a tener un desarrollo de habilidades que ayuden a facilitar la transicion a la sociedad,
esto incluye la sexualidad, sin embargo, se han encontrado que, en una intervencién se busca
abordar las demoras en el desarrollo y las discapacidades antes de que un nifio comience la
escuela, o se ingrese a un nuevo circulo social como un paso hacia la preparacion avanzada; para
el nifio y un joven con TEA esta intervencion o un programa de intervencién para el aprendizaje
de cualquier tipo, es de suma importancia, pero no se han encontrado tantas intervenciones o

investigaciones que hablen sobre la sexualidad, en personas con discapacidad, ya sea cdmo o



10

cuando se interviene, o cOmo abordar este tema, en personas con TEA, como ya se ha
mencionado, ya que sus afecciones son un poco méas complejas y sus habilidades para
desenvolverse en el area social, son complicadas.

A esto se puede agregar que, la preocupacién social en México ante los jovenes con TEA,
para lograr que esta poblacion con este trastorno tenga las habilidades de comunicacion
necesarias, asi como para el aumento de la calidad de vida, y dentro de esta, el desarrollo de su
sexualidad, al igual que la mejora del funcionamiento y bienestar de los jovenes, este interés se
puede observar que es cada vez mayor. Desafortunadamente esta informacion es poco divulgada,
e investigada y debido a esto, no se conoce como tal, qué intervenciones hay para esta poblacion
con estas caracteristicas en especifico, cual es el desarrollo de su sexualidad e incluso como sabe
esta poblacidn la existencia de la sexualidad en su propio organismo.

Por tal motivo, es importante saber cuales son estos tipos de intervencion y metodologias,
entre otras formas de actuacion, utilizadas en México, ya que no existe unanimidad en cuanto al
método de intervencidn mas idoneo, pues éste se debe adaptar al entorno y a las caracteristicas
individuales. Dada la gran heterogeneidad de la poblacién con TEA y a la dificultad en comparar
las intervenciones, resulta complicado recomendar, con base a la evidencia cientifica, un método
u otro. Por lo tanto para este trabajo es interesante e importante resaltar el como y cuando se
debe abordar el tema de la sexualidad y como se lleva a cabo en la poblacién con TEA, ya que
esto serd de suma importancia para futuras investigaciones en este tema, y ayudara a los
psicologos, a impartir mejores terapias, ya que ellos juegan un importante papel, tanto en el
diagnostico de TEA, como a la hora de ayudar a las personas a enfrentar y manejar los desafios
asociados al mismo, como menciona APA (2018), el TEA es una condicion que dura toda la

vida. A medida que los pacientes van creciendo, los psicélogos crean nuevos planes de
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tratamiento para ayudar a los pacientes y sus familias a tener éxito en los puntos clave de
transicion, por ejemplo, comenzar la escuela, transicion a la adolescencia o a la edad adulta, y la
calidad de vida, para una vida independiente.

Destacando, de manera importante, en dado caso que este trabajo pudiese ser publicado
ayudara a informar a la comunidad de psicélogos en educacidn especial acerca de las
intervenciones en poblacion con TEA y asi elaborar nuevas planeaciones o replicarlas para
mejorar la inclusion a la sociedad y tener un desarrollo 6ptimo y adecuado, asi como generar
conciencia a padres de hijos con TEA y poblacidn en general, de la existencia de la sexualidad en
la discapacidad.

Por lo tanto, en esta tesina se pretende identificar y describir los tipos de intervenciones y la
metodologia empleada para abordar el tema de la sexualidad en poblacion con TEA. Asi como
algunos objetivos especificos, como lo son:

o Describir la definicién actual de TEA, sus caracteristicas y tipos de autismo, asi como el

diagnostico y su intervencion en general.

o Describir la definicion de sexualidad, sus caracteristicas, la importancia de abordar la

sexualidad en la educacion.

e Analizar y describir las diferentes intervenciones y metodologias en poblacion con TEA

sobre sexualidad.

o Describiry analizar las caracteristicas y la importancia del como realizar intervencién para

abordar el tema de la sexualidad en personas con TEA.

Los procedimientos dirigidos a cumplir los objetivos, fueron la busqueda bibliogréfica, la
elaboracion de una base de datos, el analisis conceptual y metodolégico de dicha informacion, la

redaccion y correccion de capitulos, y finalmente la compilacién.
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Busqueda bibliografica: Se realizé una busqueda de cualquier tipo de reporte
publicado entre los afios 2010 y 2022 en las bases de datos ScienceDirect, Google
Scholar, Bibliotecas UNAM, Redalyc, Scopus y Taylor & Francis Online a partir de
las palabras clave en espaiiol e inglés “sexualidad en discapacidad” (sexuality in
disability) y “TEA y sexualidad” (Sexuality and TEA), “sexualidad e intervencion”
(sexuality and intervention), ”Educacion sexual en la discapacidad” (sex education in
disability), “conductas sexuales en autismo” (sexual behaviors in autism). Se
descartaron aquellos estudios cuyos participantes no consideran a los padres, tutores o
cuidadores; aquellos que partan de una corriente teorica diferente a la Psicologia
Conductual o Cognitivo-conductual; aquellos que no contengan informacion sobre la
sexualidad en la discapacidad o en TEA.

Elaboracion de base de datos: Se disefié una base para la identificacion y
organizacion del material bibliogréafico recopilado, la cual se compuso de 12
elementos: referencia, tipo (tedrico, experimental, cuasiexperimental, meta-analisis),
subtema, objetivo de la investigacion, poblacién, definiciones, variables, instrumentos
empleados, analisis de datos, resultados significativos, estrategia recomendada, pais
donde se elaboro.

Analisis de la informacion recopilada: Consistio en la identificacion, y agrupacion o
contraste, de los conceptos, variables, modelos tedricos, instrumentos de evaluacion,
dificultades enfrentadas y estrategias de como y cuando se aborda el tema de la
sexualidad. Se elabor6 una sabana donde se ubico de manera ordenada esta

informacion.
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- Redaccion de capitulos: Se redactaron dos capitulos dirigidos a: Conceptualizacion y
caracteristicas principales, tanto del Autismo como de la Sexualidad, y un capitulo
enfocado en el Analisis de la sexualidad en el autismo y su intervencion. Ademas de
los capitulos ya mencionados se redactaron también la introduccién y las
conclusiones.

- Correccidn de capitulos: Una vez redactado cada capitulo se revisé su ortografia y
secuencia, se envid primero a la directora de la tesina y posteriormente a los asesores
de esta, para conocer sus respectivas observaciones y redactar los cambios pertinentes
en los capitulos.

- Compilacién total de la tesina: Se integraron la introduccion, capitulos y conclusiones
en un mismo documento, y se redacto el resumen del trabajo. En cuanto a las
referencias, se agregaron en una sola lista las que hayan sido encontradas a lo largo de
la investigacion; se reviso su redaccion con base en la Gltima edicidn del manual de
publicacién de la Asociacion Americana de Psicologia (APA, por sus siglas en
inglés). Finalmente, se enumerd el indice con el numero de pagina final designado

para cada apartado ya referido.

En cuanto al desarrollo de este trabajo se divide en 5 capitulos:

o Trastorno del Espectro Autista: En este capitulo se habla de la definicion
actual de TEA, sus caracteristicas y tipos de TEA, implicaciones en el desarrollo, asi
como el diagndstico y su intervencion en general.

o Sexualidad: En este capitulo se habla de la sexualidad, su definicion, y se
profundiza en la sexualidad en la educacion especial, su importancia e intervencion en

general.
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o Anélisis de la sexualidad en personas con TEA y su intervencion: En este
capitulo se realiza un analisis sobre la informacion recaudada de sexualidad y TEA, tal
como las metodologias utilizadas para su intervencion para asi destacar su importancia
del abordaje en personas con TEA.

o Conclusiones: En este capitulo se hacen constar los resultados obtenidos y
la aportacion sobre la informacién recaudada de sexualidad y TEA. Aqui se da respuesta
a los objetivos y pregunta de investigacion.

o Referencias: En este apartado se encuentra la bibliografia del trabajo, los
datos de las fuentes que fueron citadas y que apoyaron esta tesina, registradas bajo las

normas establecidas por los modelos de cita y referencia de APA.
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Capitulo 1. Trastorno del Espectro Autista

Definicion Actual del Trastorno del Espectro Autista

La concepcion del Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha cambiado significativamente
en el transcurso de los Ultimos afios gracias al avance en su investigacion, el concepto del TEA
constituye una amplia categoria de diagnostico (como los que incluyen paralisis cerebral,
epilepsia o retraso mental, entre otros), por esta razdn se determina el concepto como espectro.

A través del término Trastorno del Espectro Autista se pone de relieve la amplia gama de
eventos y los “sintomas” conductuales del TEA a lo largo de un continuo que le permite
identificar las alteraciones del comportamiento y de la interaccion social (Psicélogos infantiles
Madrid, 2020). Visto en estos términos, el Espectro Autista es solo la ultima expresion de las
diferentes definiciones. Sin embargo, para llegar a la definicidn actual se debe mencionar una
breve revision historica, de las ideas concernientes al TEA, ya que ha pasado por varios periodos
en casi un siglo, que reflejan las discusiones alrededor de la nosografia de los trastornos
calificados como autisticos y de su clasificacion en los sistemas utilizados sucesivamente,
especialmente aquellos publicados desde hace 30 afios, como lo son, la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE) 10 y los Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM) 111 y 1V (Garrabé de Lara, 2012). El objetivo del capitulo es hacer
un breve recorrido histérico, para dar a conocer cual ha sido la evolucion del conocimiento sobre
el Trastorno de Espectro Autista, hasta la actualidad, destacando los autores mas significativos
que han ayudado a definir este trastorno.

En relacién con lo anterior, Cuxar y Jané (1998) mencionan que existen registros médicos
a lo largo de la historia, que describen sospechas de TEA, por ejemplo, uno de los casos que hay

evidencia, en el cual se describe a un nifio que presentaba sintomas de aislamiento social, y tenia
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una falta total de vinculos, este caso fue escrito por un farmacéutico del hospital de Bethlem en
1799, del cual es citado como una de las primeras pruebas de TEA.

Por ejemplo, en 1801, Jean Marc Gaspard Itard, trabajo con Victor, el nifio salvaje de los
bosques de Aveyron en Francia, eso le permitio llevar a cabo la descripcién del nifio salvaje.
Itard con sus métodos de tratamiento sentd las bases modernas de la actuacion terapéutica frente
a las distintas habilidades de la inteligencia y el desarrollo. Afirmaba que Victor desplegaba
sintomas de TEA en 1887, fue el primero en describir el sindrome de Down, pero también
investigo sobre el retraso mental. Su descripcion del retraso en el desarrollo describe a
individuos quienes hoy en dia serian clasificados con TEA.

Ahora bien, si el término Autismo es antiquisimo, recién se utilizaba en la literatura
médica en el afio 1912 de la pluma del psiquiatra suizo Paul Bleuler, cuando publica un articulo
en el American Journal of Insanity, para hacer referencia a un sintoma de la esquizofrenia que
implicaba una tendencia a alejarse de la realidad externa, con una evidente sustraccion de la vida
social y aislamiento emocional hacia el mundo exterior (Garrabé de Lara, 2012). Bleuler definid
el Autismo como una conducta de separacion, junto a un predominio patolégico de la vida
interior (Cuxart y Jané, 1998).

Seguido de esto, en 1923 el psicologo también suizo, Carl Gustav Jung introdujo los
conceptos de personalidad extrovertida e introvertida, ampliando el enfoque psicoanalitico de
Sigmund Freud, este enfoque definia a la persona con autismo como un ser profundamente
introvertido, orientado hacia el mundo interior (Garrabé de Lara, 2012).

Para 1927 Minkowski, un estudiante de Bleuler definié el Autismo como el “generador
de problemas” de la esquizofrenia. Afios después, recién hacia 1943, el psiquiatra austriaco Leo

Kanner, luego de estudiar los casos de un grupo de nifios, introdujo la clasificacion de Autismo
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infantil temprano para sefialar las dificultades de adaptacién a los cambios en las rutinas, las
dificultades para entablar lazos sociales consistentes, la sensibilidad a los estimulos, la ecolalia y
las dificultades para realizar actividades espontaneas, en los nifios observados, la memoria se
encontraba conservada, sensibilidad a los estimulos (especialmente sonido), resistencia, alergias
a la comida, buen potencial intelectual, ecolalia o la propension de relanzar las palabras del
locutor y las dificultades en actividad espontanea. Ese mismo afio, Kanner public6 un articulo
titulado ““Autistic Disturbances of Affective Contact” en la revista Nervous Child, describiendo
el estudio ya mencionado, en este articulo Kanner se referia a estas condiciones como “Sindrome
de Kanner”. En el proximo estudio de Kanner, en 1949, observé un pequefio grupo de nifios de
buenas familias educadas, por la limitada cantidad de muestras y la seleccion de la poblacion
usada, durante este estudio, Kanner comenz6 a llamarle por nombre “frio” al estilo de
maternidad resultando en propio crédito con el término “Madre Refrigerador” (Balbuena, 2007).
Poco tiempo después de la publicacion del articulo de Kanner, se descubrieron
investigaciones del médico austriaco Hans Asperger, que anteceden el trabajo de Kanner y que
describen caracteristicas similares que presentaban otro grupo de infantes observados. En 1944,
Hans Asperger estudié 200 familias con nifios “similares” a los que Kanner estudiaba, excepto
que estos no tenian problemas de lenguaje o retardo mental. Le llamé Sindrome de Asperger por
experimentar las mismas dificultades con interacciones sociales, pero tenian habilidades de
lenguaje mejor fortalecidas y una comprension superior del promedio normal con entendimiento
altamente técnico. Asperger mismo creia que el Sindrome Asperger y Autismo Infantil, eran
trastornos distintos, hizo hincapié en los intereses inusuales (areas del saber o actividades de las
cuales manejaban mucha informacion y detalle) y el férreo apego a las rutinas y también a

algunos objetos. Este grupo de nifios manejaba adecuado capital linguistico y podian
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comunicarse con fluidez. EI reconocimiento internacional del Asperger como entidad clinica
ocurrio en 1994, cuando fue incorporado por primera vez en el Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders (DSM) -1V (Cuxart y Jané, 1998).

En 1950, Bettelheim estudio el efecto de tres sesiones de terapia con los nifios que él
Ilam¢ autisticos. Al igual que Kanner, Bettelheim decia que el problema en los nifios era debido
a la frialdad de sus madres “frias”. Por lo que separ¢ a los nifios de sus padres. Kanner y
Bettelheim, ambos trabajaron hacia la fabricacion de la hipétesis que mostré que los nifios
autisticos tenian madres “refrigeradoras”. Escribié multiples libros y aparecid en revistas como
también en la television dialogando su teoria (Bettelheim, 2001).

Con la publicacion de la primera version del DSM (Manual Diagndstico y Estadistico de
los trastornos mentales) por parte de la APA (Asociacion Americana de Psiquiatria) hacia 1952 e
inclusive hasta la segunda edicion del manual DSM |1 (Del Barrio Gandara, 2009), se cre6 una
relacion entre psicosis y autismo, y asi creando una confusion al identificar a personas con este
trastorno, determinando errdbneamente a muchos nifios con el diagnostico de “esquizofrenia o
reaccion esquizofrénica, tipo infantil”.

Bernard Rimland, padre de un hijo con TEA de alto funcionamiento y un psicélogo de
investigacion, fue la primera persona en desafiar la ortodoxia psiquiatrica sobre la causa del
TEA. A través de su propia investigacion metddica, Rimland llego a creer que la teoria de la
“madre refrigerador” fue fundada en nada mas que pruebas circunstanciales y anecdéticas. En
1964 presentd el primer argumento solido que el TEA no estaba relacionado con el vinculo entre
padre e hijo, sino mas bien que se trata de una condicion biolégica. Como Rimland no tenia
acceso a los medios ni la fama de sus antecesores, su obra y teorias pasé casi desapercibida por

el pablico en general. Rimland junto con un pequefio grupo de padres, fundé la Sociedad
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Americana de Autismo, para que padres de familia tuvieran una voz en contra de la Teoria
Madre Refrigerador, convirtiéndose en el hombre que cambié el paradigma del autismo, ya que
estaba convencido que la causa real del incremento del autismo eran excesivas vacunas en los
nifios (Coto, 2007).

Rett describid en 1966 un complejo desorden neurobioldgico que afecta mas a nifias,
describiendo el caso de 22 nifias en una publicacion médica alemana. Sin embargo, esta
publicacién no recibid el reconocimiento esperado y la mayoria de los médicos no tuvieron
conocimiento de este sindrome a causa de la relativamente pequefia circulacion de este articulo.
El trastorno fue reconocido en forma generalizada solo después de la publicacién de un segundo
articulo en 1983 (Coto, 2007).

Ya en los afios setenta, Rutter en 1972 y Ritvo y Freeman en 1978 definen
diferencialmente los criterios diagnosticos, separando definitivamente al autismo de la psicosis 0
esquizofrenia (Cuxart y Jané, 1998). Lorna Wing y Judy Gould sugirieron en 1979 el uso del
término “Trastornos del Espectro Autista” (TEA) para referirse al autismo y otros Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD), Wing y Gould propusieron la “triada de impedimentos”,
como criterio diagnostico, esta triada, divide las caracteristicas observadas en personas con
Trastorno del Espectro Autista en tres categorias: El deterioro emocional o social, la
inflexibilidad en el pensamiento y la imaginacion, y la dificultad en la comunicacién o el
lenguaje, de acuerdo con esa triada, segun Coto (2007), los nifios y adultos con TGD, presentan
déficit severos y generalizados en:

o Habilidades de Interaccion Social
o Habilidades de Comunicacion

o Imaginacion Social (Ausencia de Juego Simbdlico/Imaginativo)
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En 1980, con la aparicion de la tercera edicion del DSM (DSM-I11), se incluye la
expresion “Trastorno Generalizado del Desarrollo” (TGD) para describir a los trastornos
caracterizados por alteraciones en el desarrollo de multiples funciones psicoldgicas basicas
implicadas en las habilidades sociales y en el lenguaje, tales como la atencion, la percepcion, la
conciencia de la realidad y los movimientos motores. Dentro de los TGD, se diferencian tres
tipos. EI TEA infantil (con inicio antes de los 30 meses de vida), el Trastorno Generalizado del
Desarrollo (con inicio posterior a los 30 meses de vida), cada uno de ellos con dos variantes
(“sindrome completo presente” o “tipo residual”) y, por ultimo, el TGD atipico. Con esta nueva
clasificacion, se logro diferenciar definitivamente el TEA de los trastornos psicéticos, la ausencia
de sintomas psicoticos paso a ser en un criterio diagndstico para el TEA. En 1987, con la
aparicion de la revision de la tercera edicion del DSM (DSM-I11-R, APA) se acot6 el Espectro de
los TGD, reduciendo los posibles diagnosticos a: Trastorno Autista y Trastorno Generalizado del
Desarrollo No Especificado (Balbuena, 2007).

Luego de los aportes del psicologo espafiol Angel Riviere en los afios 90°s, quien
consideraba al TEA como un continuo de diferentes dimensiones, se evidencio gque existen tantos
TEA como personas con TEA, también gradientes, con puntos fuertes y otros débiles, tal que en
la version revisada del DSM del afio 2000 (DSM-1V-TR), lo que hoy conocemos como
Trastornos del Espectro Autista (TEA), se les daba la terminologia de Trastornos Generalizados
del Desarrollo (TGD) bajo la clasificacion de: Trastorno Autista, Trastorno de Asperger,
Trastorno Desintegrativo Infantil, Trastorno de Rett y Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado (Dioses et al, 2020). Seguido de esto, con la salida de la quinta edicién del DSM
en mayo 2013 se planted una Unica categoria, la del Trastorno del Espectro Autista (TEA),

aportando la posibilidad de realizar un diagndstico antes de los 36 meses de vida y un sistema
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para la identificacion del trastorno en la poblacién adulta, (Asociacion Americana de Psiquiatria,
2013).
A continuacion, se presentan los criterios diagnosticos del Trastorno del Espectro Autista
(TEA) segun el DSM-V donde se menciona el nimero de caracteristicas que deben tener para
considerarse TEA, (Asociacién Americana de Psiquiatria. 2013):
- Deficiencias persistentes en la comunicacion y en la interaccidn social en diversos
contextos, manifestados por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes.
o Deficiencias en la reciprocidad socioemocional.
o Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccion social.
o Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprension de relaciones.
- Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades que se
manifiestan en dos o0 mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes
e Movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva.
¢ Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad a rutinas, o patrones
ritualizados de comportamiento verbal y no verbal.
e Intereses muy restrictivos y fijos que son anormales en cuanto a su
intensidad y focos de interés se refiere.
- Los sintomas del TEA tienen que manifestarse en el periodo de desarrollo temprano. No
obstante, pueden no revelarse totalmente hasta que las demandas sociales sobrepasen sus
limitadas capacidades. Estos sintomas pueden encontrarse enmascarados por estrategias

aprendidas en fases posteriores de la vida.
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- Los sintomas causan deterioro clinico significativo en el area social, laboral o en otras
importantes para el funcionamiento habitual.
- Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual o por un retraso
global del desarrollo.
Asimismo, las personas con deficiencias notables de la comunicacién social, pero que no
relnen criterios para el diagnéstico del TEA, tienen que ser evaluadas para diagnosticar un
nuevo trastorno que ha definido el DSM-V denominado “Trastorno de la Comunicacion

(pragmatico) Social”.

Ahora bien, desde el 2014, el TEA se ha definido como, lo que llaman un “Trastorno de
Amplio Espectro”, porque los sintomas son diferentes en cada nifio. Los sintomas pueden ser
desde leves hasta graves y pueden cambiar conforme el nifio crece. EI TEA es muy diferente en
cada nifio, esto hace dificil entender el TEA y encontrar las mejores terapias (Eisenberg, 2014).

Vargas y Navas (2012) mencionan que el Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una
condicion neurolégica y de desarrollo que comienza en la nifiez y dura toda la vida. Afecta como
una persona se comporta, interactfia con otros, se comunica y aprende. Se le llama “Trastorno de
Espectro” porque diferentes personas con TEA pueden tener una gran variedad de sintomas
distintos. Estos pueden tener problemas para hablar en su entorno social y es posible que no
miren a los ojos cuando hablan. Ademaés, pueden tener intereses limitados y comportamientos
repetitivos. Es posible que pasen mucho tiempo ordenando cosas o repitiendo una frase una y
otra vez.

La definicion por considerar mas adecuada es la es la que propone la OMS la cual es la

siguiente:
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El Trastorno del Espectro Autista es un conjunto de afecciones caracterizadas por
alteraciones en comportamiento social, la comunicacion, el lenguaje, repertorio de intereses,
actividades restringidas, movimientos estereotipados y repetitivos. Aparece en la infancia 'y
tiende a persistir durante la adolescencia y la edad adulta, en la mayoria de los casos se presenta
en los primeros cinco afios de vida (OMS, 2021, p.1).

Se toma en cuenta esta definicion ya que es la que retoma las caracteristicas mas
esenciales y abarca el amplio espectro de este trastorno.

Ahora bien, una vez considerando el significado que se tomaréa en el presente trabajo, en
el siguiente apartado se hablara de las caracteristicas y tipos de TEA, para ahondar mas acerca de

este trastorno.
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Tipos de TEA y Sus Caracteristicas.

Dentro de este trastorno se han clasificado en “tipos de TEA” y se nombran algunas
caracteristicas, por las que se pueden reconocer a un nifio con TEA. Son variadas, pues como ya
se menciond anteriormente, es un trastorno y no es una enfermedad, algunos autores como
Cuxart (2000) y Fraile et al., (2020), incluso el DSM y la Secretaria de Salud, 2012, mencionan
la clasificacion de la siguiente forma:

o Sindrome de Rett: Este primer tipo de TEA se presenta casi Unicamente en
nifias y tiene un caracter regresivo. Las personas afectadas comienzan a sufrir
alteraciones en la comunicacion, la cognicion y la motricidad tanto fina como gruesa
alrededor de los dos afios. Ademas de esto se produce una reduccion del tono muscular
conocido como hipotonia, un crecimiento retardado del cerebro y de la cabeza,
dificultades para caminar, convulsiones y retraso mental. Antes de que estos sintomas
aparezcan la nifia mantiene un desarrollo normal, acorde a su edad (Fraile et al., 2020).

o Sindrome de Asperger: Es el caso de TEA mas complicado y tardio en
diagnosticar, ya que no presenta discapacidades intelectuales ni rasgos fisicos que lo
identifiquen. Las dificultades principales se encuentran en el ambito de las habilidades
sociales y el comportamiento, lo que hace muy dificil su desarrollo e integracién social y
laboral. La falta de empatia, la casi nula coordinacion psicomotriz, la dificultad para
entender las ironias o los dobles sentidos, y la obsesion por centrarse en ciertos temas son
otras caracteristicas que tienen los Asperger.

o Trastorno Desintegrativo Infantil o Sindrome de Heller: Se relaciona
muchas veces con Trastornos Convulsivos y con la Esclerosis Tuberosa (Trastorno

Genético que causa tumores no cancerigenos en el cuerpo). Sus sintomas son parecidos a
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los del sindrome de Rett. Estos nifios tienen un desarrollo normal hasta los tres o cuatro

afios. Afecta a las mismas areas que los otros Trastornos Autistas, como el lenguaje, la

funcién social y la motricidad. Pero su mayor diferencia es que tiene un caracter

regresivo y repentino, de hecho, los nifios llegan a ser conscientes de lo que les pasa 'y

preguntan a sus padres por qué les pasa eso. (Fraile et al., 2020).

o Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado: Diagnosticar este
tipo de trastorno es bastante complicado, ya que es necesario realizar una serie de pruebas
asociadas con otras enfermedades. Aunque también es cierto que hay una serie de signos
que se desarrollan a una edad temprana y que se relacionan con este trastorno. Ademas de
los sintomas de los otros Trastornos del Espectro Autista en este podemos ver que hay
problemas durante el periodo de lactancia, su expresion emocional es escasa, sufren
atagque de panico y rabietas muy intensas. Igualmente son propensos a sufrir accidentes y
tienden a las autoagresiones. Los estudios demuestran que los nifios que han sufrido
infancias complicadas o la separacion de sus padres son mas propensos a padecer este
trastorno (Fraile et al., 2020).

Aunado a lo anterior, el DSM-5 (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013) menciona
una adicion de grados de severidad, tanto para los sintomas de la comunicacion social como de
comportamientos restringidos y repetitivos: grado 3 “necesita ayuda muy notable”; grado 2
“necesita ayuda notable”; y grado 1 “necesita ayuda”. A continuacion, se puede observar en la
Tabla 1 que se encuentra en el Asociacion Americana de Psiquiatria (2013, p 31-32), donde se

describen los grados de severidad ya mencionados.
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Tabla 1.

Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro Autista.
Nivel de Comunicacion social Comportamientos restringidos y
gravedad repetitivos
Grado3 Las deficiencias graves de las aptitudes de La inflexibilidad de comportamiento, la

“Necesita comunicacién social verbal y no verbal causan extrema dificultad de hacer frente a los
ayuda muy alteraciones graves del funcionamiento, inicio cambios u otros comportamientos
notable”  muy limitado de las interacciones socialesy  restringidos/repetitivos interfieren
respuesta minima a la apertura social de otras  notablemente con el funcionamiento en
personas. Por ejemplo, una persona con pocas todos los ambitos. Ansiedad
palabras inteligibles que raramente inicia intensa/dificultad para cambiar el foco de
interaccion y que, cuando lo hace, realiza accion.
estrategias inhabituales s6lo para cumplir con
las necesidades y Unicamente responde a
aproximaciones sociales muy directas.

Grado 2 Deficiencias notables de las aptitudes de La inflexibilidad de comportamiento, la
“Necesita comunicacion social verbal y no verbal, dificultad de hacer frente a los cambios u
ayuda problemas sociales aparentes incluso con ayuda otros comportamientos restringidos/
notable” in situ; inicio limitado de interacciones sociales; repetitivos aparecen con frecuencia

y reduccion de respuesta o respuestas no claramente al observador casual e

normales a la apertura social de otras personas. interfieren con el funcionamiento en

Por ejemplo, una persona que emite frases diversos contextos. Ansiedad y/o dificultad

sencillas, cuya interaccién se limita a intereses para cambiar el foco de accion.
especiales muy concretos y que tiene una
comunicacion no verbal muy excéntrica.

Grado 1 Sin ayuda in situ, las deficiencias en la La inflexibilidad de comportamiento causa

“Necesita comunicacion social causan problemas una interferencia significativa con el

ayuda” importantes. Dificultad para iniciar funcionamiento en uno o0 mas contextos.
interacciones sociales y ejemplos claros de Dificultad para alternar actividades. Los
respuestas atipicas o insatisfactorias a la problemas de organizacion y de

apertura social de otras personas. Puede parecer planificacion dificultan la autonomia.
que tiene poco interés en las interacciones
sociales. Por ejemplo, una persona que es capaz
de hablar con frases completas y que establece
comunicacion, pero cuya conversacion amplia
con otras personas falla y cuyos intentos de
hacer amigos son excéntricos y habitualmente
sin éxito.
Teniendo en cuenta que lo que principalmente afecta a los nifios con TEA es su desarrollo

en el area cognitiva, social y comunicativa. Esto se demuestra en todos los comportamientos y
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relaciones con el entorno, principalmente en la sociedad. Asi mismo se expuso que esta es la
condicion mas reconocible y caracteristica (Garrabé de Lara, 2012).

El siguiente punto son las caracteristicas del TEA visto por diferentes autores, si bien, el
Trastorno del Espectro Autista, se presenta en la totalidad de los casos antes de los 36 meses de
vida, y durante estos primeros meses ya hay caracteristicas que son observables y esto posibilita
el diagndstico prematuro principalmente de los padres. En algunos casos presentan una dificultad
para desarrollar habilidades que un nifio sin este trastorno desarrolla a final del primer afio de
vida (Benavides 2017).

Por otro lado, Yafiez e Iparrazar (2014), identifican una serie de sintomas o caracteristicas
gue pueden manifestarse en personas con TEA:

<> Embarazo: Generalmente no difiere mucho el embarazo de una mama de
un nifio con TEA y la madre de un nifio regular. Las diferencias pueden basarse en que en
ocasiones los embarazos de nifios con TEA presentan sangrados o suelen ser prematuros.
X Infancia: Segun Riviere (1994) las caracteristicas del TEA se manifiestan a
partir del primer afio de vida hasta después de los 18 meses, en la que el nifio pierde
ciertas capacidades y habilidades adquiridas.
X Nifiez temprana:
. Falta de interaccién con sus semejantes.
. Su juego suele ser de manera aislada, estereotipada y repetitiva,
mostrando resistencia a que se le interrumpa o se interfiera en su actividad.
. Experimentan movimientos corporales repetitivos como mecerse.
. Carencia de respuesta ante el dolor u otros estimulos.

. Excitacion, gritos, berrinches y llanto sin motivo aparente.
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= Dificultades en el control de esfinteres.
= Variaciones en los habitos alimenticios.
. Problemas en el desarrollo del lenguaje.

X Nifiez tardia y edad escolar:

Continua presentando conductas estereotipadas y repetitivas.

Ante el menor cambio de su ambiente rutinario muestra angustia.

Juego estereotipado.
. Cuando hay lenguaje, es capaz de repetir dialogos largos o
canciones (ecolalia demorada).
. Berrinches y respuestas agresivas.

De igual forma Families for Early Autism Treatment (s/f, como se cita en Palma, 2011),
realiz6 un listado de comportamientos de nifios con TEA, en la cual se expresa como interactdan
CON sus pares:

> Interaccion social:

. Puede que tenga la tendencia a pasar mas tiempo solo que
compartiendo con otros.

. Puede que muestre tener poco interés en hacer amistades.

. Responde menos a los signos sociales, por ejemplo, a las
expresiones faciales.

. Dificultad en iniciar juegos o a unirse a las actividades de sus
compafieros o nifios de su misma edad.
> Juego:

. No imita las acciones de los otros comparieros.
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. No inicia los juegos donde toma el papel de otra persona o el oficio

o la profesion de otra, de hecho, no logra reconocerlos y les es muy dificil

desarrollarlos.

. Falta de juego espontaneo o imaginativo.
> Comportamiento:

. Puede tener berrinches, rabietas o pataletas sin ninguna razén
aparente.

. Puede ser pasivo 0 muy activo.

Un aspecto significativo para saber o identificar si una persona es autista segin Garza

(2003), es que una persona tiene o ha tenido en alguna etapa de su vida, cuando menos siete de

las siguientes caracteristicas:

>

>
>
>

Lenguaje nulo, limitado o lo tenia y dej6 de hablar.
Ecolalia, repite lo mismo o lo que oye (como si fuese un perico o cotorro).
Parece sordo, no se inmuta con los sonidos.

Obsesion por los objetos, por ejemplo, le gusta traer en la mano un montén

de lapices o cepillos sin razén alguna.

>

v V Vv Vv V V

No tiene interés por los juguetes o no los usa adecuadamente.
Apila los objetos o tiende a ponerlos en linea.

No ve a los 0jos, evita cualquier contacto visual.

No juega ni socializa con los demas nifios.

No responde a su nombre.

Muestra total desinterés por su entorno, no esta pendiente.

No obedece ni sigue instrucciones.
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microondas).
>
>
>
>
algo.

>

>
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Pide las cosas tomando la mano de alguien y dirigiéndose a lo que desea.
Evita el contacto fisico. No le gusta que lo toquen o carguen.

Aleteo de manos (como si intentara volar) en forma ritmica y constante.
Gira 0 se mece sobre si mismo.

Se queda quieto observando un punto como si estuviera hipnotizado.
Camina de puntitas (como balé).

No soporta ciertos sonidos o luces (por ejemplo, la licuadora o el

Hiperactivo (muy inquieto) o extremo pasivo (demasiado quieto).
Agresividad y/o auto agresividad (se golpea a si mismo).
Obsesion por el orden y la rutina, no soporta los cambios.

Se enoja mucho y hace rabietas sin razén aparente o porque no obtuvo

Se rie sin razOn aparente (como si viera fantasmas).

Comportamiento repetitivo, es decir, tiende a repetir un patrén una y otra

vez en forma constante.

>

Esta lista se da como referencia, pero sera necesaria el diagndstico del

neurologo, asi como la valoracion del psicologo.

Teniendo en cuenta lo anterior, los nifios con TEA desarrollan la habilidad para que otra

persona haga cosas por ellos, como por ejemplo combinar el contacto visual con gestos para

acercarles un objeto, retirarles un estimulo que les desagrada, obtener ayuda etc., lo que va

generando una dependencia de la madre para mantener quieto y tranquilo al nifio (Palma, 2011).
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Al crecer, los que no tienen un tratamiento prematuro, mantienen y se hacen mucho mas
notorias las caracteristicas que ya se han explicado. En algunos casos en lugar de progresar,
mantiene el mismo desarrollo adaptado y cada vez son mas agresivos desde el punto de vista
comunicativo y social, mas aislados y concentrados en actividades repetitivas y estereotipadas
hacia objetos o centradas en el propio cuerpo (Palma, 2011).

Seguido de lo anterior, el Trastorno del Espectro Autista se hace evidente entre los 2y 3
afios de edad, aunque en los casos menos graves puede ser identificado hasta los 6 0 7 afios justo
cuando las demandas escolares y sociales suelen ser mas complejas, dejando al descubierto las
dificultades comunicativas, sociales y de flexibilidad que hasta ese momento podian haber
quedado ocultas por los apoyos extraordinarios proporcionados por los padres, asi como por las
opiniones de médicos y educadores que restan importancia a las dificultades de desarrollo
mostradas por los nifios en la primera infancia, las caracteristicas ya mencionadas pueden variar
seguin como se puede observar, queda muy claro que es un espectro bastante amplio, por tal
motivo no todos los nifios que tienen este trastorno son iguales, ciertas caracteristicas del TEA
necesitan ser comprendidas antes de llegar a postular un diagnostico y tratamiento especifico, y
para llegar a la mejor clasificacion se deben determinar las caracteristicas que se presentan en
cada persona, de tal manera que la intervencion es distinta, por tal motivo, en el siguiente
apartado se mencionan los métodos de diagnostico mas comunes y las intervenciones que se han

aplicado a este tipo de poblacién.
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Diagnostico e Intervencion

Las caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista, incluyendo las alteraciones de las
relaciones interpersonales, varian mucho de un sujeto a otro, debido a la amplia gama de
caracteristicas del espectro, es imprescindible llevar a cabo una evaluacién inicial de manera
general siguiendo un solo modelo de intervencién (Cuxart, 2000). Sin embargo, el diagnostico
temprano y la intervencion oportuna son vitales para el futuro del desarrollo del nifio.

Este trastorno se evalla de acuerdo con el comportamiento que se observa en las personas
(YYafez e Iparrazar, 2014). Para realizar el diagnostico de los nifios con TEA Vazquez (2015)
menciona que, los especialistas deben aplicar tres tipos de herramientas:

- Entrevistas estructuradas.

- Registros de observacion detallada en ambientes cotidianos (casa y
escuela).

- Administracion de pruebas de desarrollo.

De igual forma, subraya que, por ningun motivo, es recomendable emitir un juicio a partir
de un solo instrumento y mucho menos comunicar a los padres impresiones diagndsticas
apresuradas o presuntivas, esto solo genera confusion e incertidumbre a las familias y puede
representar un obstaculo para la futura intervencion médica y educativa.

Aunado a lo anterior, los criterios diagnésticos del TEA han sido modificados de las
diferentes versiones del Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales (conocido
como DSM sus siglas en inglés) a lo largo del tiempo, se ha estado utilizando diferentes tipos de
instrumentos de evaluacion. A continuacion, se muestra un listado con una breve definicion de

los instrumentos mas utilizados para el diagndstico de TEA.
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> IITA: Inventario de Indicadores Tempranos de Autismo, inventario de 40
indicadores de TEA, este cuestionario sirve como filtro para detectar si la persona
evaluada, puede ser considerada o no con el Trastorno Autista (Vazquez, 2015).

> El DSM V: Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
es un documento que sirve de guia para identificar ciertas caracteristicas que determinan
si el nifio presenta el trastorno (Asociacién Americana de Psiquiatria, 2013).

> El CHAT Checklist For Autism in Toddlers: Lista de verificacion para el
TEA en nifios pequefios es un cuestionario psicolédgico disefiado para evaluar el riesgo de
Trastorno del Espectro Autista en nifios de 18 a 24 meses. La prueba de 14 preguntas es
completada por el padre y un pediatra 0 médico y demora aproximadamente 5 minutos en
completarse (Yafiez e Iparrazar, 2014).

> El M-CHAT Modified Checklist For Autism in Toddlers: Lista de
verificacion modificada para el TEA en los nifios pequefios, versién mas ampliada del
CHAT que se utiliza a partir de los 24 meses, este instrumento esta disefiado para ser
resuelto por los padres. Esta conformado por seis elementos claves; en caso de que las
respuestas coinciden en dos o0 mas items, se debera realizar una evaluacién por parte de
un equipo de profesionales (Yéafez e Iparrazar, 2014).

> Cuestionario de Comunicacion Social (SCQ): Es otro instrumento de
screening destinado a evaluar de forma rapida las capacidades de comunicacion y de
relacion social de nifios que pudiesen presentar Trastornos del Espectro Autista. Permite
acopiar las caracteristicas observadas por los padres o cuidadores de los nifios para poder
decidir adecuadamente si es conveniente remitirlos a una evaluacién mas profunda

(YYafez e Iparrazar, 2014).
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> Entrevista Diagnostica de Autismo (ADI-R): Autism Diagnostic Interview
es una entrevista semiestructurada, permite una evaluacion detallada de aquellos nifios y
adultos que muestran un posible TEA. Es un instrumento muy Util para el diagndstico
formal de nifios a partir de 2 afios, y su aplicacion lleva unas dos horas (Yafiez e
Iparrazar, 2014).

> Childhood Autism Rating Scale (CARS): EI CARS es una de las escalas
mas utilizadas y fiables para identificar a nifios con TEA y a diferenciar de los nifios con
dificultades del desarrollo que no tienen TEA. Es un instrumento breve dirigido a nifios a
partir de 2 afios y compuesto por 15 items, cada uno de los cuales se centra en una
caracteristica o0 comportamiento tipico del TEA (Yafiez e Iparrazar, 2014)

> Escala de Observacion para el Diagnostico del Autismo (ADOS): Es una
escala observacional semiestructurada que puede emplearse para evaluar posibles casos
de TEA en pacientes de todas las edades y competencias linguisticas. Para ello, el ADOS
plantea diversas actividades que generan un contexto controlado que permite al evaluador
observar los comportamientos sociales y comunicativos relacionados con este Trastorno
(YYafez e Iparrazar, 2014).

> Inventario del Espectro Autista (IDEA): Disefiado por el grupo de Angel
Riviere, este inventario tiene como finalidad valorar la severidad y profundidad de los
rasgos autistas que presenta una persona, tanto en casos de TEA como de Asperger. Esta
dirigido para nifios a partir de 5-6 afnos (Kaufmann 2006).

> FOSPAC-R: la FOSPAC R o Programa de Flinders de Observacion de las
Caracteristicas Autisticas Preverbales version revisada por Young, Brewer, Williamson

en 2003, aplicable desde los 18 meses de edad y hasta los 4 afios; donde se evalla a
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través de una lista de observacion en actividad de juego libre del nifio; un grupo

especifico de componentes de desarrollo y sus caracteristicas, de cuyo analisis deriva la

instauracion de una sospecha diagnostica especifica y por supuesto de recomendaciones

para la intervencion (Lopez, 2017).

Cada uno de estos instrumentos, son de evaluacién, algunos como el ADI-R, ADOS y
FOSPAC-R, menciona Vazquez (2015), que estos instrumentos son los que reciben méas
reconocimiento, ya que han mostrado una eficacia destacada en casi todo el mundo.

El Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades o mejor conocido como CDC
(Cala, et al. 2015) sugiere los siguientes profesionales como los especialistas capacitados para
Ilevar adelante una evaluacion de desarrollo:

- Pediatra del Desarrollo.

- Neurologo Pediatra

- Psicélogo Infantil.

- Psiquiatra infanto-juvenil o Paidopsiquiatra.

De igual forma, el CDC menciona que, en algunos casos, el médico de atencion primaria
podria decidir remitir al nifio y su familia a un especialista para que le haga mas evaluaciones y
determine el diagnostico. Los especialistas que pueden hacer este tipo de evaluacion incluyen los
siguientes:

o Pediatras del desarrollo (médicos que tienen una capacitacion especial en
el desarrollo de los nifios y en los nifios con necesidades especiales): Su papel es el de
mantener la mejor salud fisica posible en todo momento, tanto en sus aspectos de
prevencion como de correccion terapéutica, en la seguridad de que la buena salud fisica

es un pilar insustituible para el desarrollo sensorial, mental y psicoldgico del individuo,
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con tareas tales como; Conocer la problematica médica propia del tipo de TEA de su
paciente concreto, conocer los programas de salud especificamente disefiados para ese
tipo de TEA, conocer al menos lo fundamental de las peculiaridades no estrictamente
médicas —psicoldgicas, conductuales— del individuo, conocer las circunstancias familiares
que tanto van a condicionar el desarrollo del nifio, mantener el contacto con los demas
profesionales propios del TEA (Flérez,2017).

o Neurdlogos pediatras (médicos que tratan el cerebro, la columna vertebral
y los nervios): Orienta y supervisa a los pediatras para el tratamiento de padecimientos,
como; Trastornos Motores: Centrales y periféricos, Trastornos del Movimiento,
Miopatias y Distrofia, Sindrome Hipotonico, Sindromes Miasténicos, Paraplejia Espatica,
pertensién Endo craneana y patologia neuroquirtrgica, hemorragia y hematomas,
tumores, abscesos, quistes, malformaciones vasculares, pseudo motor cerebro,
hidrocefalia, craneosinostosis, enfermedad vascular cerebral, edema cerebral,
neuropatias, enfermedades degenerativas 0 metabolicas, leucodistrofias y poliodistrofias,
degenerativas de ganglios basales, degeneraciones espinocerebrales, metabolicas de
micro o macromoléculas, alteraciones en el ciclo de la 'urea, cistopatias mitocondriales,
trastornos del metabolismo intermedio, deficiencia de Trastornos Paroxisticos y
sindromes episodicos, epilepsia y Sindromes Epilépticos, cefaleas y migrafa, Trastornos
Paroxisticos no epilépticos, entre otras (Davila, 2019).

o Psicélogos infantiles o especialistas en educacion especial: Las funciones
del profesional psicdlogo en educacion especial se caracterizan por el desarrollo de
tareas de diagnostico, intervencion y asesoria, que puede entenderse como una forma de

intervencion indirecta, centrada en orientar a otros profesionales (en especial a los
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docentes, padres de familia y otras diciplinas como médicos y cuidadores) para que
puedan comprender y/o modificar conductas y actitudes de las personas con TEA
(Ossa y Quintana, 2017).

o Psiquiatras para nifios (médicos que saben sobre la mente humana): tiene
como proposito colocar los recursos de salud mental en todas las areas no psiquiatricas de
la medicina donde este aspecto sea relevante para promover o recuperar la mejor calidad
de vida de los pacientes, dan foco de atencion en salud donde estas necesidades cobren
relevancia para el tratamiento, rehabilitacion y reinsercion del paciente en su vida
cotidiana (Arab, et al., 2017).

Lo que incide en que, el diagndstico debe ser entendido s6lo como proceso, el cual
permitira al profesional, dar un reconocimiento para tomar la postura terapéutica indicada.

Después de una evaluacion realizada por diferentes profesionales, se requiere un proceso
de intervencidn a la persona con TEA, seleccionando un método adecuado. Por esta razén,
existen diversas formas de intervencion, que se describiran a detalle mas adelante, algunas

formas son (Tabla 2):
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Formas de intervencion

Tipos

1. Intervencion temprana
2. Intervencién farmacolégica

3. Intervenciones psicologicas
conductuales

4. Intervenciones especificas

5. Intervencién educativa con
niflos TEA

- Medicacion psicoactiva

- Otras medicaciones (hormonas y
secretina)

- Dietas especiales

- Programas intensivos de conducta

- Control de problemas tales como
trastornos del suefio

- Trabajar dificultades especificas
- Intervenciones centradas en la
comunicacion

- Intervenciones combinadas

- Programa Lovaas
- Andlisis Aplicado de la Conducta (ABA)
contemporaneo

Nota: Resumen de las formas de intervencion.

1. Intervencion temprana: Se define, segun el Libro blanco de la atencion temprana (como

se cité en Mulas et.al., 2010) , como el conjunto de intervenciones dirigidas a la

poblacién infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar

pronta respuesta a las necesidades transitorias 0 permanentes que presentan los nifios con

trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos, la atencion temprana

orienta su intervencion en tres esferas: el nifio, su familia y el entorno.

Segun Dolz y Alcantud (2002) existen diversas ratios con estudios

epidemioldgicos que marcan la importancia de incrementar la deteccién temprana con el

fin de que todos puedan beneficiarse de las posibilidades que les brinda una adecuada

intervencion temprana, mencionan en estos estudios epidemioldgicos, uno en el 2001 en

la Comunidad Autonoma de Madrid, donde apunta una prevalencia media estimada de

8.34 casos con TEA de cada 10,000 nacidos.
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En cuanto a la atencion temprana, permite que aquellos nifios en riesgo de padecer
un Trastorno de Desarrollo sean identificados precozmente, y por consiguiente, puedan
recibir una intervencion temprana, crucial para un mejor pronostico y una mejor calidad
de vida, al igual que ayudan a los profesionales a detectar a nifios en riesgo que de otra
manera no los identificarian, tanto por falta de tiempo durante la consulta o por falta de
capacitacion en la evaluacion del desarrollo socioemocional y comunicacional de los
nifios (Rattazzi, 2014).

Rattazzi (2014) menciona que los instrumentos que se utilizan para la atencién
temprana son evaluaciones breves, formales y estandarizadas que permiten identificar en
la poblacion general a aquellos nifios en riesgo de presentar un problema puntual. Es muy
importante aclarar que estos instrumentos no son diagndsticos, sino gque solo identifican a
nifios en riesgo. Aquellos nifios que son pesquisados positivamente deben ser derivados a
un equipo interdisciplinario especializado que lleva a cabo una evaluacién diagndstica
integral.

Rattazzi en 2014 menciona que, la intervencion temprana en nifios con TEA
posibilita:

1. Un mejor prondstico para el nifio: ClI mas alto, mejores habilidades
socio-comunicacionales y adaptativas, posibilidad de normalizacion de la
actividad eléctrica cerebral, etc.

2. La prevencion de las dificultades asociadas a una trayectoria atipica
de desarrollo.

3. Una mejor calidad de vida para la familia.
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4, Una mayor inclusion educativa, al favorecer la concurrencia a la
escuela comun.

5. Una reduccion de los costos generales asociados al cuadro.

2. Intervenciones farmacoldgicas: Es la utilizacion de varios tipos de medicacion y dietas
como tratamiento del Trastorno del Espectro Autista, Gonzalez (2003) agrupa estas
intervenciones en categorias:

. Medicacion psicoactiva: En general las drogas psicoactivas se
utilizan para tratar conductas disruptivas, aislamiento social, problemas de suefio,
ansiedad, hiperactividad y tics en personas con TEA. Algunas de estas drogas se
dirigen a reducir la agitacion y a provocar un efecto de calma en la persona. Otras
pretenden producir sedacion e inducir suefio. Otras, por el contrario, pretender
incrementar el estado de alerta y la atencion, mientras otras se prescriben para
tratar la depresion y los pensamientos distorsionados. La mayoria de estos
farmacos pueden ejercer algunos de estos efectos en grados distintos, y no puede
descartarse cierto grado de variabilidad entre personas en respuesta a estos
efectos.

Gonzalez, (2003) menciona que existen diversos estudios que han
evaluado la eficacia de los neurolépticos, principalmente del haloperidol, de la
naltrexona, clonidina y de la fenfluramina, algunos autores que cita Gonzales son:
Bouvard et al., 1995; Campbell, Anderson, Small, Adams, et al., 1990; Campbell,
Anderson, Small, Locascio et al., 1993; Kolmen, Feldman, Handen y Janosky,
1997a, 1997b; Willemsen-Swinkels, Buitelaar, Weijnen y van Engeland, 1995,

1996, Fankhauser, Karumanchi, entre otros.
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Los estudios revisados por Gonzalez (2003) ofrecen evidencias de que la
naltrexona y la clonidina reducen la hiperactividad en nifios con TEA, pero no
facilitan el aprendizaje discriminativo, no logran reducir el nivel de conductas
autoagresivas ni de otros rasgos autistas, y su implementacion llega a incrementar
el nivel de estereotipias. Algunos estudios informan también sobre la aparicion de
respuestas paraddjicas al tratamiento con naltrexona, como incrementos
espectaculares en autoagresiones y en estereotipias.

. Otras medicaciones (hormonas y secretina): Las hormonas son
complejos quimicos naturales producidos por el organismo que ayudan a regular
algunas funciones fisioldgicas (digestion, crecimiento, metabolismo, temperatura,
funcién inmune, etc.) EIl hecho de que ciertas personas con TEA presentan
también determinados problemas de salud (hipotiroidismo, diabetes, problemas de
crecimiento y gastrointestinales, etc.), ha provocado que algunas investigaciones
hayan propuesto como tratamiento del TEA la administracion de la hormona del
crecimiento (hormona adrenocorticétropa o ACTH) o de secretina (O’Donohue y
Dorsa, 1982 como se citd en Gonzalez 2003). Cabe resaltar que, la utilizacion de
terapia hormonal o secretina ain no ha demostrado su eficacia y seguridad en el
tratamiento del TEA.

. Dietas especiales: La administracion oral de altas dosis de vitamina
B6 (pyroxina) combinada con magnesio es la terapia vitaminica mas utilizada
como tratamiento del TEA (Gonzalez 2003). La pyroxina esta implicada en la
formacion de algunos neurotransmisores, y su deficiencia, junto a la de magnesio,

puede originar algunos problemas neuroldgicos, tales como neuropatias
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periféricas. En el tratamiento del TEA también se han propuesto otras dietas

especiales. Una de las mas populares consiste en la restriccion de gluten'y

caseina. Se sugiere gue, en algunos nifios, el TEA esta relacionado con alergias a

comidas especificas, y que la eliminacion de estos nutrientes puede resultar en

una mejoria de las manifestaciones del TEA.

3. Intervenciones psicoldgicas conductuales: La Secretaria de Salud de México
(2012) menciona que las intervenciones psicologicas del comportamiento para el TEA se
dividen en tres grandes grupos:

. Programas intensivos de conducta: Destinados a mejorar el
funcionamiento general y la modificacidn de conductas. Las intervenciones
conductuales se basan en los supuestos tedricos de que los principios del aprendizaje
son universales y se aplican por igual a todas las personas, hayan sido clasificadas
con TEA o no, Yy las técnicas derivadas de estos principios pueden ser aplicadas
independientemente de que se conozca la etiologia del TEA. En otras palabras, a
partir de un analisis funcional, la mayoria de los investigadores que han estudiado los
procedimientos efectivos de aprendizaje en nifios con TEA adoptan la metodologia
del Analisis Aplicado de la Conducta (Gonzales, 2003).

Entre las técnicas con evidencia cientifica para la intervencion de estos
trastornos se encuentra la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC). Esta terapia es el
enfoque terapéutico que combina el papel que desempefian los pensamientos y las
actitudes en las motivaciones y en las conductas, relacionandolo también con los
principios de modificacién de conducta. La TCC se ha mostrado eficaz para el

tratamiento de los TEA de alto funcionamiento. La evidencia de la efectividad de
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la TCC en personas con TEA es limitada., Arjalaguer, (2015) y Carratala y
Avrjalaguer (2015), consideran que la TCC centrada en ensefiar emociones, la
expresion de sentimientos y la percepcidn social es efectiva para nifios con
diagnostico de Trastorno de Asperger.

A continuacion, se mencionan algunos programas de intervencion
identificados dentro de la terapia cognitivo-conductual, esta terapia se basa en
ensefar a los nifios nuevos comportamientos y habilidades, usando técnicas
especializadas y estructuradas entre ellos se encuentran diversos programas como,
por ejemplo:

e Programa Lovaas: Entrenamiento exhaustivo y altamente
estructurado, se consiguen mejorar habilidades como la atencién, la
obediencia, la imitacién o la discriminacion, ha sido criticado por los
problemas en la generalizacion de las conductas aprendidas para un uso en un
ambiente natural espontaneo (Mulas et al., 2010)

e Analisis Aplicado de la Conducta (ABA) contemporaneo: Se basa
en promover conductas mediante refuerzos positivos y extinguir las no
deseadas eliminando consecuencias positivas, buscando un mecanismo de
‘extincion’. Algunos de los modelos basados en ABA contemporaneo son:
Pivotal Response Training (PRT), Natural Language Paradigm (NLP) e
Incidental Teaching (Mulas et.al., 2010)

4. Intervenciones especificas: Las cuales se refieren a tratar un sintoma en especifico para

asi reducir alguna conducta puntual algunas son:
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e Control de problemas tales como trastornos del suefio: Esto para aumentar
las conductas positivas, asi como mejorar el contacto social.

e Trabajar dificultades especificas: Generalmente centrandose en el
desarrollo de habilidades sociales y de comunicacion en el desarrollo sensoriomotor.

¢ Intervenciones centradas en la comunicacion: Estrategias visuales e
instruccion con pistas visuales, lenguaje de signos, sistema de comunicacion por
intercambio de imagenes (PECS), historias sociales, dispositivos generadores de
lenguaje (SGDs), comunicacion facilitada (FC), y entrenamiento en comunicacion
funcional (FCT) (Mulas, 2010).

e Intervenciones combinadas: Algunas intervenciones combinan elementos
de métodos conductuales y evolutivos, por lo que generalmente resultan mas eficaces:
el modelo SCERTS, combina varias técnicas para crear programas individualizados
para nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA). SCERTS® tiene como objetivo
ayudar a las familias, maestros y terapeutas a trabajar de manera cooperativa para
apoyar a nifios individuales con Trastorno del Espectro Autista (TEA). El acrénimo
significa Comunicacion Social (SC), Regulacion Emocional (ER) y Soporte
Transaccional (TS); el modelo TEACCH, las siglas significan “Tratamiento y
Educacion de Nifios con Autismo y Problemas Asociados de Comunicacion”, el
objetivo principal de la metodologia TEACCH es maximizar la adaptacion de
materiales y estructurar el entorno para mejorar las habilidades y destrezas
funcionales del alumnado que lo usa; el modelo Denver, fue armado para dirigir las

necesidades Unicas de nifios con TEA que empiezan a caminar, e incorpora las
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técnicas existentes que han recibido apoyo empirico para aumentar la adquisicién de
habilidades en nifios con TEA muy jovenes (Mulas, 2010).
Intervencion educativa con nifios TEA: En cuanto a la intervencion educativa de los nifios
con TEA, ya sea en un colegio ordinario o uno especializado en TEA, se deben atender
las necesidades de cada estudiante, llevando a cabo una educacidn sistemaética,
individualizada y completa.

Se debe tener en cuenta las necesidades que presentan los estudiantes con TEA
para después elegir el tipo de centro educativo, ya sea en un centro de educacién especial
0 en un centro ordinario, lo mas importante que se debe tener en cuenta para el estudiante
TEA es que cuente con los recursos necesarios, tales como un profesor de audicion y
lenguaje, un especialista en pedagogia terapéutica, un orientador, asi como distintos
materiales para su maximo desarrollo y bienestar (Garcia et al., 2016).

Teniendo en cuenta las anteriores intervenciones, se puede observar que son
diversas, por lo tanto, no existe unanimidad en cuanto al modelo de intervencion y elegir
el méas idoneo. Dada la gran heterogeneidad de los pacientes y a la dificultad en comparar
las intervenciones, resulta complicado recomendar, con base en la evidencia cientifica,
una forma de intervencion u otra (Mulas et al., 2010).

En relacion con lo antes sefialado, se puede destacar en particular los siguientes
puntos para realizar una intervencion adecuada:

» Los TEA representan un diagnostico complejo, que aglutina un conjunto
de sintomas amplio, de forma que cada intervencion hace hincapié en mejorar unos
sintomas y no otros. Por tanto, hay que estar atento a las caracteristicas de la

poblacién estudiada y a los resultados que se midieron.
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» Las intervenciones en nifios con TEA, por su naturaleza, son complejas y
variadas, a menudo implementadas de maneras diferentes, por personal diverso y en
ambientes distintos. Esto hace dificil la generalizacion de los resultados.

» La comparacién de grupos ha de ser cuidadosa, pues comparar grupos de
tratamiento con no tratamiento tiende a sobreestimar el efecto de la intervencion.

» Las variaciones en los resultados pueden deberse al diferente tiempo de
seguimiento, por lo que éste debe ser adecuado y valorar el mantenimiento a largo
plazo.

» Los resultados deben valorarse en funcion de la calidad metodol6gica de

los trabajos y su potencial de sesgo.

Debido a esto, a pesar de que existen muchos tipos de intervencién, no hay uno general
para todos los tipos de TEA, ya que este trastorno debe ser tratado de manera individual, la
mayoria de los nifios autistas mejoran su condicion si reciben un diagndstico precoz, un
programa de tratamiento integral y un gran apoyo en el hogar. Estos nifios pueden lograr
insertarse en la sociedad y desarrollarse con mayor normalidad, entre mas temprano sea el
diagnostico y la estimulacion, es mas probable que el TEA se desarrolle levemente y no llegue a
niveles extremos. De igual forma, es importante realizar una intervencion en todas las areas,
como lo son comunicacion, lenguaje, comportamiento entre otros, sin embargo, este trabajo se
centrard en un area poco explorada, la cual es relevante y sumamente importante para el
desarrollo social en el TEA, y un paso para entrar a la vida adulta, se abordara el tema de la

sexualidad en personas con TEA.
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Capitulo 2. Sexualidad

El proposito del presente capitulo es dar camino a una definicién a utilizar sobre este
concepto, asi mismo, para fomentar la educacion sexual, asi como dar a conocer una
problematica en la que las personas con discapacidad se ven involucrados, ya que atraviesan
diferentes etapas de su vida sin que sean tomados en cuenta, sobre todo en el tema de la
sexualidad, por tal motivo, se tomara en cuenta en el contenido de este capitulo, la definicion, y
como es vista la sexualidad en la discapacidad. Con el objetivo de coadyuvar en la educacion
sexual tanto de las personas con discapacidad, tal como en un cambio de aptitudes y actitudes en
los padres y cuidadores para favorecer y prevenir enfermedades de transmision sexual,
embarazos no deseados, abusos, desconocimiento y finalmente, pero no menos importante, dar

pie y base al tema meta de este trabajo, la sexualidad en las personas con TEA.
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Definicion

Antes de ahondar en el tema sobre la sexualidad en personas con TEA, es importante
reconocer y ubicar qué es la sexualidad y como es vista, definida y aprendida en personas con
discapacidad.

De manera general, de la sexualidad humana, los conceptos de sexo, género y sexualidad
debieran definirse de forma clara y sin ambigtiedades, para entender o comprender las
diferencias, lo que no siempre ocurre. Antes de comenzar con la definicién de sexualidad
mencionaremos brevemente los conceptos de sexo y género para poder ahondar el concepto de
sexualidad:

- Sexo: Etimologicamente, la palabra “sexo” proviene del latin sexus, que

significa “cortar o dividir” (Gonzalez et al. 2016), implicando con ello la division y

clasificacion en machos y hembras a partir de sus caracteristicas bioldgicas, tales como

los genitales (pene y vagina), o por el tipo de gameto que producen (espermatozoides y

6vulos) (Organizacion Panamericana de la Salud (OPS)/Organizacién Mundial de la

Salud (OMS), 2000; Gonzélez, et al. 2016). Cabe mencionar y destacar que también hay

personas intersexuales, la Asociacion de Psicologia Americana (2006) define la

intersexualidad como una variedad en las caracteristicas del desarrollo fisico sexual
tipico. La intersexualidad es popularmente conocida como hermafrodismo, sin
embargo, este término ya no es utilizado. Esteban, et, al (2018) menciona que, la
intersexualidad es usualmente vista como un efecto de algtn sindrome o condicion fisica,

no obstante, desde los nuevos paradigmas también es vista como la continuidad o

espectro de la diversidad del sexo bioldgico
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- Género: Se define en funcidn a las caracteristicas normativas que lo
masculino y femenino tienen en la sociedad y en la creacion de una identidad subjetiva y
de las relaciones de poder existentes entre hombres y mujeres. La nocion de “género”, se
convertiria en un término académico que hace referencia a la construccion social de las
relaciones entre mujeres y hombres (Melero, 2010), por otro lado Santana (2013),
menciona que el género, aparece actualmente como una caracteristica de la identidad
individual, algunas veces como relaciones interpersonales, de igual forma lo define como
cualquier modo de organizacion social, como estructura de la conciencia, una psique, una
ideologia triangulada o internalizada, menciona que el género también, figura como
categoria de andlisis de las relaciones manifiestas de poder en dominacion y
subordinacion, ya sea como diferencia sexual, o, para referirse a los roles y estereotipos
sexuales. La expresion de género corresponde a las formas de mostrar la identidad
en el mundo social, la estructura binaria de sexo-género esta arraigada en la
construccion identitaria y social, de tal forma las personas no binarias son aquellas cuya
identidad no entra dentro de estas categorias excluyentes, Antelo (2021) menciona que
pueden no sentirse identificadas ni con lo masculino ni con lo femenino (personas
agénero); pueden sentirse identificadas con elementos de ambas categorias, con lo
masculino y lo femenino a la vez (personas de género neutro); o pueden fluir entre ambos
extremos del espectro, transitando entre lo masculino y lo femenino e identificAndose
mas con alguno de ellos dependiendo del momento biografico (personas de género
fluido).

Ahora bien, abordar el concepto de sexualidad desde un punto de vista integral, se

ve como una de las dimensiones fundamentales e inherentes de los seres humanos, dejando atras
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enfoques mas limitados, de esta forma, la sexualidad ha venido evolucionando de la mano de la
historia del ser humano, debido a que es un término dinamico (Vélez, 2006). Por lo tanto, este
concepto, es una dimension fundamental y es necesario para identificar al ser humano como tal,
ya gue esta intimamente relacionado con la afectividad, la capacidad de amar y la aptitud para
relacionarse con los demas.

La sexualidad humana ha permanecido a lo largo de la historia del homo sapiens, vigente
como una manifestacién de la personalidad de hombres y mujeres, lo que ha permitido la
convivencia humana y forma parte del rol asignado a la procreacion, al placer, a la salud, a la
autoestima y el desarrollo de una comunicacién emocional intima y confiable de la pareja. Asi
mismo, la sexualidad ha tenido una gran influencia en el comportamiento de las relaciones
interpersonales entre hombres y mujeres y un rol importante en la funcion social de los
individuos, de las familias y de la sociedad. Esto se considera que corresponde a una union de
fendmenos emocionales y de conductas interrelacionadas con la sexualidad, la misma que marca
de una manera concluyente al ser humano en todas las etapas de su desarrollo (Benavides, 2017).

De igual forma, como todo concepto, la sexualidad tiene diversas definiciones, algunas de
ellas se mencionan a continuacion:

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, la sexualidad humana se define
como:

Un aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo,
las identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la
reproduccion y la orientacion sexual. Se vivencia y se expresa a través de pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones

interpersonales (OMS, 2006 p.5).
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Asi mismo Herrera (2020) afirman que la sexualidad es inherente al ser humano, es una
dimension de la personalidad que esta presente en el comportamiento; es una funcion biolégica y
afectiva. Todos somos seres sexuados desde que nacemos hasta que morimos y se expresa en
todo lo que la persona hace como parte fundamental de su personalidad.

Para el apartado filosofico la sexualidad es la conducta mas regulada por los preceptos
morales, incluso mucho mas que otras actividades que también son importantes, como la
alimentacion o la salud. De tal forma, la conducta sexual o sexualidad no solamente ha sido un
poderoso mecanismo bioldgico capaz de producir la diversificacién que observamos, sino que
socialmente también ha sido modificada por diversos factores, entre los que sobresalen los
culturales, los econdémicos y los politicos (Foucault, 1984, como se cit6 en Oliver, 2016).

En cuanto a la psicologia hablaremos de 3 grandes enfoques que hablan de la sexualidad,
el Cognoscitivista, Historico-cultural y Conductual; el Cognoscitivista, menciona que la
sexualidad humana, es una suposicién basica, de lo que el ser humano piensa, influye sobre lo
que siente. Los terapeutas que utilizan un abordaje cognoscitivo, creen que la afliccion
psicoldgica es frecuente entre el resultado de pensamientos desagradables que por lo general no
son acordes a la realidad y que incluyen ideas falsas, distorsiones, exageracion de problemas y
evaluaciones irracionales, entre negativas de sucesos (Herrera, 2020), ademas la adquisicion de
la identidad y el rol sexual no estan fijadas por la codificacion bioldgica ni por las influencias
ambientales, sino por la organizacién cognitiva del propio nifio. Es decir, que a medida que van
cambiando las estructuras cognitivas, lo hacen también las actitudes sexuales. Por esto, a
patrones universales de evolucion cognitiva corresponden patrones universales de evolucion en

la adquisicion de la identidad y el rol sexual (Brizuela, et al., 2010).
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La idea central es que, la sexualidad puede ser definida como la expresién psicologica y
social de los individuos, en una cultura y en un momento determinado, por lo tanto, el estudio de
la sexualidad debe realizarse desde diferentes puntos de vista; a las explicaciones biologicas
deben agregarse, con toda la importancia que merecen, las que estudian el comportamiento
humano en general, lo psicoldgico y lo sociocultural, para el cognoscitivismo es un aprendizaje
significativo, en concreto la sexualidad es una conducta aprendida a través de la interaccion
social y el aprendizaje de diversos contextos.

Ahora bien, en el enfoque Historico-Cultural, se menciona que la sexualidad, debe verse
COMO un proceso que se inicia, desde que el nifio entra en contacto con una cultura particular,
aprende lo gue socialmente es y no es aceptable en los circulos sociales, entre estos circulos se
encuentra la familia y la escuela, de tal forma la sexualidad se aprende de los padres, de los
profesores, y de los comparieros de la escuela. Algunos autores como Rocha (2009), mencionan
que la sexualidad es una parte de la personalidad de los individuos, es decir, que es una manera
consistente de comportarse a través del tiempo y en diferentes situaciones, estos autores refieren
que sexualidad es esa parte de la personalidad relativa a los conocimientos, actitudes y valores
relacionados con la formacion de la identidad de género, el desempefio de los roles sexuales, el
comportamiento sexual (coital o relativo a la masturbacion), y lo relativo a la salud sexual y
reproductiva, lo cual se manifiesta de manera expresa en dos dimensiones: la fisica y la
emocional.

Se puede destacar que la sexualidad, segun el enfoque Histdrico-Cultural, es un proceso
que se ve reflejado como una parte de la personalidad de los individuos en &mbitos particulares
de la relacién con otros y de la valoracion del si mismo, de tal manera que lo sexual hace

referencia a todos aquellos valores y creencias que se tienen acerca del género y de los diferentes
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roles que las personas pueden tener en la sociedad, a las habilidades de actuar de manera
responsable, a la forma en que se desempefian y con quién o quiénes reflejan este
comportamiento sexual, ademas de que el desarrollo sexual va acompariado por un desarrollo
bioldgico que causa modificaciones en el cuerpo del individuo, y por cambios en la forma en que
las personas ven e interpretan lo afectivo, todo esto mediado por el lenguaje y los artefactos,
donde la forma en que se aprende es, en un primer momento por medio de la familia, y en un
segundo momento en la escuela (Barrera et al, 2019).

Desde el enfoque Conductual, uno de los pioneros en la metodologia y la investigacion de
la conducta, fue Watson en el siglo pasado, dando pie a esto, fue de los primeros en mencionar la
conducta sexual, haciendo estudios acerca de la excitacion y la respuesta sexual femenina,
empero, las Unicas pruebas que confirman las investigaciones pioneras de Watson son sus
instrumentos de laboratorio, con los cuales realizé dicha investigacion. La sexualidad desde la
perspectiva conductual, segin Watson son respuestas, las cuales meramente son contracciones
musculares o secreciones glandulares y en el cual no hay instintos en el hombre, y las emociones
son reflejos condicionados, las Gnicas emociones innatas son el miedo, la rabia y el amor y para
esto Watson no hablé de reflejos condicionados, hasta que en 1914 descubri6 la obra de Pavlov,
y la convirtio en uno de los pilares de su sistema psicolégico (Tortosa y Mayor, 1992).

Pavlov, (1997) menciona que, la conducta sexual se define como un reflejo condicionado
a las contracciones musculares y esta se refiere a todo tipo de practica sexual que una persona
puede realizar consigo misma o con otra persona. La definicidn de sexualidad en el conductismo
en si no se adopta como sexualidad, es mejor encontrada y definida a partir de conducta sexual y

reflejo condicionado y no como un vocablo exacto de sexualidad.
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Tomando en cuenta el modelo de los cuatro holones sexuales Rubio (1994) propone que
la sexualidad esta conformada por cuatro holones o subsistemas:
reproductividad, género, erotismo y vinculacion afectiva. La estructuracion mental de
la sexualidad es el resultado de las construcciones que el individuo hace a partir de las
experiencias que vive y que se originan en diversas potencialidades vitales, a saber, la de
procrear, la de pertenecer a una especie dismorfica, la de experimentar placer fisico durante la
respuesta sexual y la de desarrollar vinculos afectivos con otras personas.

Para este trabajo, tomaremos a la sexualidad como una vision global y no excluyente,
contemplando las dimensiones de la sexualidad humana en general tales como la bioldgica,
psicoafectiva y psicosocial, conformada por cuatro subsistemas
reproductividad, género, erotismo y vinculacion afectiva. considerando asi la definicion de la
OMS basada en la idea de Rubio (1994), puntualizandose como un aspecto central del ser
humano, presente a lo largo de su vida, teniendo presente asi, aspectos del desarrollo, conductas
aprendidas en su entorno social y de esta forma, se especificara dentro de la Educacion Especial,
para lograr identificar aspectos relevantes en la discapacidad, especialmente en el Trastorno del

Espectro Autista.



55

La Sexualidad en la Discapacidad.

La manera en que los individuos, colectivos o sociedades vivan y expresen su sexualidad,
asi como la diferencia sexual en cada etapa de su vida, los sentidos y significados que le
otorguen, va a variar dependiendo de factores culturales, historicos, contextuales como propios
de cada persona. Los padres de familia son los primeros educadores de la sexualidad de sus hijos,
con ellos se desarrollan los vinculos afectivos primarios, son modelos que desde el nacimiento
proveen de mensajes respecto al afecto, al contacto, a las relaciones con los demas,
posteriormente, este aprendizaje se ve influido también por las experiencias con el grupo de
pares, por los medios de comunicacion, la religion, la escuela, etc. (Godoy et al., 2007).

Acosta (2015) menciona que la imagen de los individuos con alguna discapacidad es una
construccidn social muy estereotipada: son vistos como personas débiles, muy dependientes e
incluso dignas de lastima. De igual forma menciona algunas interrogantes como ¢Y su vida
sexual? ¢Seria prudente dedicar tiempo a ese asunto cuando en ellos supuestamente deben
priorizarse otras atenciones? Esas y otras interrogantes condicionaron la pertinencia de un
proyecto de investigacion acerca del erotismo en las personas con alteraciones motoras, y cuyo
fruto fue "Amame como soy", un documental de corte inclusivo, esta investigacion y posterior
proyeccion documental se sustentd en una situacion problémica o premisa: las personas con
discapacidad suelen verse como seres asexuales ante la sociedad, aun cuando tengan los mismos
derechos y necesidades que el resto de los hombres y mujeres. Acosta (2015) menciona que la
sobreproteccion familiar, los prejuicios sociales y las barreras arquitectonicas que los rodean,
igual que la insuficiente educacion sexual que reciben, son circunstancias que obstaculizan el

disfrute pleno de su sexualidad.
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Aunado a lo anterior, de acuerdo con Caricote (2012), la sociedad enfoca la discapacidad
desde el punto de vista médico y psicologico, pero no lo valora como un tema de interés social,
asi mismo, la vision médica, hace referencia a la inferioridad biologica de las personas
significando una pérdida funcional como una carencia de valor, de igual forma, algunas actitudes
negativas segin Morell et al. (2017) se observan en los temas explicitamente relacionados con la
maternidad o la paternidad, empero, los profesionales de la salud representan el colectivo con
actitudes mas favorables hacia los derechos sexuales de las personas con discapacidad, no
obstante, aquellos profesionales con mayores conocimientos sobre discapacidad poseen actitudes
mas negativas en algunos aspectos relacionados con la maternidad/paternidad y el matrimonio
(Morell et al. 2017).

Caricote (2012) menciona gue tanto sexualidad como discapacidad son temas tabues que
histéricamente se han rodeado de malentendidos y prejuicios. Ahora bien, cuando ambos
aspectos estan reunidos en una sola persona y se es adolescente, terminan siendo blanco de
criticas e incluso morbosidad; no se es reconocido en sus necesidades eroticas, cuando la
realidad es que tiene derecho a disfrutar de la sexualidad como cualquier otra persona.

La sexualidad de esta poblacion es un tema que ha sido poco tratado por las
organizaciones que la atienden, por sus docentes, sus familias y en general por la sociedad;
debido a que giran en torno a ella una serie de creencias que invisibilizan la existencia de su
sexualidad (Rivera, 2008). Entre las barreras que obstaculizan la sexualidad de la persona con
discapacidad encontramos mitos y falsas creencias como las que siguen (Castro et al., 2018):

- Son personas asexuadas.

- Sexualmente son como nifios.

No resultan atractivas para otras personas.
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- Son inocentes y no debe respetarse su interés sexual.

- No deben tener actividad sexual.

- No pueden formar pareja, ni casarse.

- No pueden, o no deben, tener hijos.

- Tienen demasiada motivacion sexual, son “hipersexuales” o
“incontrolados”.

- La educacion sexual despierta su sexualidad inocente y dormida.

Se considera que las actitudes hacia la sexualidad estan influidas por la moral imperante
de cada contexto histdrico, las mismas practicas sexuales son valoradas de forma diferente segin
sean realizadas por personas con o sin discapacidad. Hasta hace pocos afios, este colectivo era
considerado como no apto para expresar libremente su sexualidad, mantener relaciones afectivo-
sexuales o vivir en pareja, ahora se puede afirmar que no existe una sexualidad especial para las
personas con alguna discapacidad, cuando se refiere a los mitos sobre la sexualidad de las
personas y se puede considerar que no existe una sexualidad diferente.

Algunos mitos y realidades sobre la sexualidad en personas con alguna discapacidad se

pueden observar en la siguiente Tabla 3 de Rivera (2008).
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Mitos y realidades sobre sobre la sexualidad en personas con discapacidad.

Mitos

Realidades

Las personas con discapacidad no son
sexuadas.

Las personas con discapacidad no son
deseadas.

Hay una manera correcta y una manera
incorrecta de tener sexo.

Las personas con discapacidad no pueden
tener realmente sexo.

Todos los seres humanos somos seres sexuados y
por lo tanto pueden expresar su sexualidad. Las
personas con discapacidad han sido privadas de
sus derechos sexuales en gran parte por la
sociedad, probablemente porque han sido tratados
como nifios/nifias. Esta poblacion puede expresar
su sexualidad de diversas formas al igual que el
resto de la poblacidn, sin embargo, esto varia de
cultura a cultura.

Las sociedades se han encargado de vender la
idea de que la belleza y la perfeccion de hombres
y mujeres es lo mas importante, que hay que ser
super modelos o al menos contar con ciertas
caracteristicas fisicas para poder atraer a las
demas personas; olvidandose asi del gran valor
que tiene la persona en lo més profundo de su ser,
sus sentimientos, valores, personalidad, sus
deseos de superacion, entre otros.

El sexo se tiene de diferentes maneras, de
acuerdo con las individualidades de cada persona.
Existe la creencia de que el sexo debe tenerse
solo entre personas gque no tienen discapacidad y
que si se tiene entre personas con discapacidad
esto no es valido. En realidad, ellos y ellas
pueden disfrutar de tener sexo con sus parejas y
de expresar su sexualidad sin limitaciones.
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Mitos

Realidades

La gente con discapacidad tiene cosas méas
importantes
en qué pensar que en el sexo.

La gente con discapacidad no es sexualmente
aventurera.

Las personas con discapacidad nunca seran
agredidos sexualmente.

No necesitan educacién sexual

No es cierto que ellos/ellas tengan cosas méas
importantes a las cuales les deben poner mas
atencion, su sexualidad también es importante
para desarrollarse de manera integral.

El hecho de que se tenga discapacidad, no
quiere decir que no se tengan ciertas
preferencias para realizar un acto intimo, ellos o
ellas pueden tener deseos e ideas para poder
transmitir y sentir diversas emociones al vivir su
sexualidad.

Muchas veces se cree que las personas con
discapacidad no corren riesgo de ser agredidos
sexualmente, pero la realidad es que se
encuentran méas propensos a sufrir de esta
situacion, por abusos de los médicos, padres,
madres, docentes o especialistas en
rehabilitacion. Estdn mas propensos en una
relacion de 2 a 10 veces mas que el resto de la
poblacién.

Todos y todas somos iguales, por lo tanto,
necesitamos educacion sexual, la ignorancia en
este tema crea un obstaculo para poder
comprender su propia sexualidad, limitando el
acceso a la poca informacion que se brinda al
respecto, esto se acentia mas con la idea de que
entre mas se hable del tema mas se promovera
el deseo sexual.

Nota. Tabla tomada de Rivera, (2008) Sexualidad de los nifios, nifias y jovenes con

discapacidad (p. 164).

Como todos los individuos, las personas con discapacidad poseen un cuerpo sexuado que

experimenta: sensaciones, emociones, deseos, erotismo y placer; el cual se relaciona con otros,

construyendo en el transcurso de su vida su identidad como hombre o mujer (Mella, 2012). Las

personas con discapacidad también pueden amar y ser amadas y experimentar una vida sexual

satisfactoria, que tendra su especificidad considerando sus posibilidades y limitaciones, pero la

existencia de prejuicios y creencias generalizadas, aunque erréneas, de que son asexuadas, que
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no tienen interés en lo erotico, que no son atractivas para otras personas y que, por lo tanto,
deben relacionarse entre ellas y no con otros sujetos, entre otras, han transformado su sexualidad
en un ambito plagado de tabues y prohibiciones (Godoyet al., 2007) .

Dentro de este marco, debido a las diversas actitudes, mitos y tables sobre la sexualidad
en la discapacidad, e inclusive la falta de informacion, algunas personas con o sin intencion,
llegan a realizar alguna discriminacién o violencia sexual. Acevedo et al. (2019) mencionan que
este grupo poblacional se encuentra sometido a una vulnerabilidad social especifica que lo
expone de manera especifica a la violencia sexual. La falta de informacion, los problemas de
registro, la falta de denuncia y la impunidad han contribuido al ocultamiento de la problematica,
a la vez que no ha sido suficientemente abordado el caracter especifico de la misma. Gil-Llario et
al. (2020) realizaron una evaluacion para explorar los diferentes aspectos de la sexualidad de este
colectivo, a través de una entrevista semi estructurada, dentro de los resultados encontraron que,
de los 360 participantes, 22 (6.10%) tuvieron una experiencia de abuso sexual, y solo 12
personas (3.33%) se lo contaron a alguien:

- Madre 1 (0.28%)

- A otro familiar 3 (0.83%)
- A un educador 5 (1.39%)
- A un amigo 1 (0.28%)

De los cuales: “No se lo crey6” 1 (0.28%), “Me rifi0 y me dijo que yo tenia la culpa”, 4
(1.11%), "Me dijo que no me preocupara y lo arregl6 todo™ 6 (1.67%). Esto mismo ocasiono que
sintieran miedo 6 (1.7%) y sintieran enfado 4 (1.1%).

Considerando los resultados del estudio anterior, se puede considerar que la violencia

sexual aun en 2020 se ve reflejada, y esto a pesar de los avances normativos, aun quedan retos
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para garantizar el ejercicio pleno de los derechos sexuales y reproductivos de las personas con
discapacidad, entre los cuales Acevedo et al. (2019) mencionan que se incluyen: por un lado el
desconocimiento de sus necesidades por parte del personal médico asi como los imaginarios,
mitos y prejuicios acerca de su sexualidad, dificultades en el acceso a servicios de
anticoncepcion y atencion de la violencia sexual; por otro lado, las familias y las personas con
discapacidad optan por métodos de anticoncepcion definitivos como forma de prevencion de la
violencia sexual, de control de la hipersexualidad o bajo un supuesto de la asexualidad de estas
personas.

Por otro lado, Cavalcante (2018) realiz6 un articulo, donde examina las diferencias
conceptuales entre las expresiones discriminacion interseccional y discriminacion multiple,
analizando por qué la primera refleja méas adecuadamente la discriminacion que enfrentan las
mujeres con discapacidad, la idea de discriminacién mdltiple no enfatiza la interconexion entre
las distintas formas de discriminacion, que crean nuevas e intensificadas situaciones de opresion,
si bien es sabido que por separado, como ya se ha ido mencionando la discapacidad en el area de
la sexualidad es discriminada, en algunos lados el ser mujer también implica discriminacion
debido a esto, Cavalcante (2018) comenta que, las mujeres con discapacidad experimentan un
riesgo especifico frente a la violencia sexual, derivado de la percepcidn negativa del agresor y de
la sociedad sobre las mujeres con discapacidad, y entender que ellas no son, en si mismas, mas
susceptibles o vulnerables a la violencia sexual, para asi enfocar el problema en el marco de la
igualdad y la no discriminacion y centrar las acciones de combate a la violencia sexual en el
agresor, sin culpabilizar la victima o revictimizarla, dando asi que, proteger los derechos de

las mujeres con discapacidad también requiere entender que no resaltarlas en el discurso de
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proteccion de los derechos de las mujeres es insuficiente para solucionar un problema que afecta
directamente su libertad e igualdad.

Como resultado a lo anterior mencionado, la busqueda de los derechos sexuales en
personas con discapacidad, en América Latina, tienen una historia de trasfondo, Miguez (2020)
realiza un analisis de las luchas por el reconocimiento en la relacion sexualidad-discapacidad en
América Latina, donde menciona que las luchas por el reconocimiento de esta poblacién
comienzan a emerger muy timidamente, con ritmos particulares en los distintos paises, en ese
vaivén constante entre lo que se piensa, lo que se dice y lo que se hace. Pareceria haber un
reconocimiento en la esfera del derecho a través de marcos normativos nacionales que, en la
mayoria de los paises, han ido acompasando el espiritu de la CDPD (Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad). La Convencion supone un cambio de paradigma en
el trato de las personas con discapacidad, pues se pasa de un trato o perspectiva médica o
paternalista a un enfoque basado en los derechos humanos que vela por que estos se cumplan y
por qué las personas con discapacidad tengan acceso y puedan participar en las decisiones en que
influyen en su propia vida y en caso de que se violen sus derechos, puedan manifestarlo y verse
amparados (Herrera, 2020). Debido a esta CDPD da un gran paso al apoyo y seguridad a las
personas con discapacidad, asi poco a poco lograr disminuir la violencia sexual y discriminacion.
Como cierre de este punto se presenta un cuadro comparativo de Miguez (2020) sobre marcos

normativos de cada uno de los paises sobre el CDPD (Tabla 4).



Tabla 4.

Discapacidad y sexualidad a través de marcos normativos nacionales

Marcos normativos en torno Alusion a la sexualidad de las

a discapacidad personas con discapacidad en
los marcos normativos
vigentes

Argentina - Ley No 22.431 Ausencia en las dos
"Sistema de proteccién normativas sobre sexualidad
integral a los discapacitados™ de Personas con discapacidad.
(1981).
- Ley No 25.673

"Creacidn del Programa
Nacional de Salud Sexual y
Procreacion Responsable”

(2003).
Colombia - Ley Estatutaria (2013). Se introduce en esta Ley la
salud sexual y reproductiva de
las Personas con discapacidad
Costa Rica - Ley No 9379 Se introduce en esta Ley la
"Ley para promocién de la  salud sexual y reproductiva de
autonomia personal de las las Personas con discapacidad
personas con discapacidad”
(2016).

Uruguay - Ley No 18.651 Ausencia en las dos

"Proteccion integral a las normativas sobre sexualidad
personas con discapacidad”  de Personas con discapacidad.
(2010).

- Ley No 18.426

"Salud sexual y reproductiva"

(2008).

- Ley No 17.515

"Trabajo sexual” (2002)

En México se cred Cartilla de Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos de las
Personas con Discapacidad, elaborado por Instituto Nacional de las Mujeres (INMUJEREYS),

como tal no hay una legislacion especifica como en los otros paises de América latina, sin
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embargo INMUJERES tiene como objetivo coordinar, impulsar, promover y ejecutar las
politicas publicas, programas y acciones relacionadas a la igualdad sustantiva entre mujeres y
hombres con el fin de que tengan acceso a una mejor calidad de vida (Instituto Nacional de las
Mujeres, 2019). Por tal motivo, esta cartilla se ha elaborado a partir de la revision de criterios
internacionales que dotan de contenido a cada derecho enunciado en la misma, instrumentos
normativos nacionales e internacionales en materia de derechos humanos, en el marco de la
reforma constitucional publicada el 10 de junio de 2011, misma que permitié la modificacion del
articulo primero de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, al estipular que en
Meéxico “todas las personas gozaran de los derechos humanos reconocidos en la Constitucion y
en los tratados internacionales de los que el Estado mexicano sea parte” (Instituto Nacional de
las Mujeres, 2019),

Por consiguiente, las organizaciones, tanto de salud, asi como las politico-
gubernamentales, ademas de los profesionales que se comprometen con las personas con
discapacidad, los familiares y las propias personas con discapacidad, forman un conjunto clave
para el desarrollo de précticas eficaces que deriven en resultados personales de calidad de vida
para esta poblacion (Beltran, 2019), considerando que la calidad de vida es un estado deseado de
bienestar personal que se caracteriza por ser multidimensional, por tener propiedades universales
y propiedades ligadas a la cultura, por tener componentes objetivos y subjetivos y por estar
influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales (Herrera, 2020).

Para conocer e introducir concepto de calidad de vida, no se puede separar del contexto
donde las personas con discapacidad viven. Citando a Schalock y Verdugo (2013 como se citd en
Herrera, 2020), se deben tener en cuenta las influencias del microsistema, mesosistema y

macrosistema:
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e Microsistema o contexto social inmediato, como la familia, hogar, grupo
de iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona.

e Mesosistema, 0 vecindario, comunidad, agencias de servicios y
organizaciones, que afecta directamente al funcionamiento del microsistema.

e Macrosistema, o los patrones culturales mas amplios, tendencias socio-
politicas, sistemas economicos y otros factores relacionados con la sociedad, que
afectan directamente a nuestros valores, creencias y al significado de palabras y
conceptos.

Las observaciones para micro, meso y macrosistema, se separan en indicadores sociales,
valoracion personal y evaluacion funcional. Los indicadores sociales se refieren a condiciones
externas basadas en el ambiente como pueden ser la salud, el bienestar social, el nivel de vida, la
educacion o la vivienda, entre otros (Schalock y Verdugo, 2013, como se citd en Herrera, 2020)

Martin y Sanchez (2016) mencionan que la relacion que existe entre los diferentes
agentes involucrados en potenciar la inclusion, la formacion necesaria para los profesionales que
prestan servicios a las personas con discapacidad, como pueden ser profesionales sanitarios o
educativos, o aquellos que pueden ser determinantes para avanzar hacia una sociedad mas
democratica, es justo el camino que queda por recorrer en la sociedad para la mejora de la
calidad de vida.

Debido a lo anterior, se considera importante ofrecer una educacion sexual para personas
con discapacidad y familiares, para asi aumentar la calidad de vida (Castro et al., 2018).
Teniendo en consideracion que padres y docentes conozcan la trascendencia de educar en la
sexualidad a los nifios con discapacidad y asi influir, en el carécter preventivo y a la vez en

desmitificar que las personas con discapacidad son asexuadas.
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Ponsa et al., (2018) mencionan que las personas con discapacidad tienen carencias en
relacion con la informacion sexual; esta situacion requiere la revision de los programas de
formacion e intervencion existentes, al igual que comprobar la accesibilidad a los servicios, de
igual forma resalta que, es necesario trabajar desde todos los entornos de educacion sexual
existentes, mas alla del &mbito sanitario, como es la familia, la escuela y la sociedad. Se deben
ampliar los programas de educacion sexual a aspectos conductuales y sentimentales, mejorando
asi la intervencion en la Salud sexual de las personas con discapacidad fisica.

Para la ensefianza del tema de la sexualidad, Badilla et al. (2018) mencionan que tanto en
la poblacion con o sin discapacidad, el abordaje educativo implica el disefio y planificacion del
proceso de ensefianza y aprendizaje para cumplir con los objetivos propuestos, es decir,
determinar mediante el ejercicio reflexivo del profesional en educacién, los objetivos a seguir, lo
que se hara para cumplirlos y los recursos didacticos pertinentes.

Basado en lo anterior Barcena et al. (2020) mencionan que es deseable evaluar los estilos
de crianza y otros factores que pueden afectar la comunicacion, asi mismo mencionan que, se
han reportado diversas experiencias exitosas en el caso de los programas destinados a la
educacion sexual de jovenes con discapacidad intelectual y la de sus padres, sin embargo, estos
programas se han desarrollado en paises como Esparfia y Cuba, estos programas no se han
centrado especificamente en el desarrollo de autoeficacia en los padres, ni tampoco en la
generacion de sus expectativas positivas hacia la comunicacion con sus hijos, como sefialan
Morell et al. (2017), muchos padres muestran actitudes mas conservadoras que los
profesionales que laboran en las instituciones, indican la necesidad de seguir trabajando en la

mejora de las actitudes hacia la sexualidad de las personas con discapacidad, incidiendo
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especialmente en los familiares, ya que estas actitudes conservadoras resultan uno de los
principales impedimentos para conseguir una expresion libre y adecuada de su sexualidad.

Algunas de las consecuencias encontradas por la falta de un programa de educacién
sexual, segin un estudio realizado por Mufioz et al. (2016), es la baja percepcion que tenian las
pacientes sobre el uso y ventaja de los métodos anticonceptivos y del cambio frecuente de pareja,
ya que como se menciona, estos aspectos constituyen un factor vulnerable para el incremento de
las Infecciones de Transmision Sexual, el embarazo, los desordenes en su sexualidad. De igual
forma Mufioz et al. (2016) encontraron que, la educacion sexual es un elemento de la educacion
en general, que busca cumplir con un objetivo de caracter formativo, creando en el individuo, sea
nifio, joven o adulto, una serie de actitudes, valores y comportamientos ante su propio cuerpo,
hacia la realidad de su sexo, asi como de su rol actual y futuro. De ahi que educar sexualmente
implica completar el desarrollo integral del individuo, se evita que se forme una imagen
distorsionada, negativa o falsa sobre el sexo y su sexualidad, y contribuye a evitar futuros
problemas relacionados con este aspecto.

Dada la importancia del papel de la familia en la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual (Castro et al., 2018) presenta algunas estrategias que los padres pueden
seguir en la educacion sexual de los hijos:

- Hablar con naturalidad de la sexualidad humana.

- Explicar las diferencias existentes entre ambos sexos.

- Ayudar a los hijos a comprender el significado de la
paternidad/maternidad.

- Enserfiar a los hijos a valorar las relaciones interpersonales como algo

positivo.
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- Ensefiar a distinguir los lugares publicos de los privados.

De igual manera, se pueden considerar algunos aspectos que se podrian incluir en los

programas de intervencion para maximizar su impacto, Barcena et al. (2020):
- La evaluacion y desarrollo de competencias para la conducta sexual-
amorosa de las personas con discapacidad,
- Las actividades dirigidas a la prevencion de la violencia sexual y otras
formas de maltrato.

Hay que tener en cuenta que, la educacién de la sexualidad es esencial para el desarrollo
de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad la cual, les permite adquirir los
conocimientos necesarios para interrelacionarse con los demas de manera respetuosa,
responsable y solidaria. Asimismo, les facilita la toma de decisiones para establecer en un futuro
sus proyectos de vida, asi como ayuda a los padres a eliminar tables y tener un crecimiento
Optimo con una buena calidad de vida.

A manera de conclusion de este capitulo, la sexualidad es una tematica que, en cierta
parte de la sociedad, es considerada como tabu y méas adn, cuando esta relacionada a personas
con algun tipo de discapacidad como lo es el TEA, es importante tomarse en cuenta este tema
para una buena educacion especial, y de salud sexual para poder mejorar la calidad de vida en

esta poblacion.
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Capitulo 3. Analisis de la sexualidad en el Trastorno del Espectro Autista.

En este apartado se pretende mostrar el analisis de los temas que se han desarrollado a lo
largo de los capitulos anteriores, se tomara ambos temas, la sexualidad y su educacion en la
discapacidad, al igual que el TEA, ya que ambos temas por si solos son de suma importancia y
muy poco indagados y en conjunto son ain menos explorados.

Ahora bien, recordando brevemente que, la sexualidad es un aspecto central del ser
humano presente a lo largo de su vida, que abarca al sexo, las identidades y los papeles de
género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion y la orientacién sexual. Se vivenciay
se expresa a traves de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas,
practicas, papeles y relaciones interpersonales (Organizacién Mundial de la Salud, 2018), y que,
por otro lado, el Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un conjunto de afecciones
caracterizadas por alteraciones en comportamiento social, la comunicacion, el lenguaje,
repertorio de intereses, actividades restringidas, movimientos estereotipados y repetitivos.
Aparece en la infancia y tiende a persistir durante la adolescencia y la edad adultay en la
mayoria de los casos se presenta en los primeros cinco afios de vida (Organizacion Mundial de la
Salud, OMS, 2022).

Las personas con TEA, segun Gil-llario et al. (2016) tradicionalmente han sido
consideradas como individuos asexuados caracterizados por la presencia de déficits
socioafectivos que impiden el desarrollo de una sexualidad madura y plena, por ello, algunas
investigaciones indican que muchos individuos con TEA, sobre todo las personas con un buen
funcionamiento intelectual, muestran tanto interés por las relaciones sexuales como por el
establecimiento de vinculos afectivos (Gil-llario et al. 2016) de este modo en el que se vivenciay

se desarrolla la sexualidad, asi como su educacion dependen del contexto y del género, tal como
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ya se ha comentado en capitulos anteriores, también dependera del circulo social, y creencias en
que se desenvuelvan, debido a esto, con frecuencia, han sido consideradas sexualmente
inmaduras, asexuadas e incluso propensas a participar en comportamientos sexuales “ofensivos”
(comportamientos sexuales considerados socialmente poco apropiados), estos pueden deberse a
que las personas con TEA presentan una escasa conciencia de la privacidad. De esta manera,
para las personas con TEA, integrar las necesidades del contexto o identificar las conductas
apropiadas o inapropiadas se hace especialmente complejo, por lo que por un lado las vuelve
vulnerables y por otro, estas dificultades pueden situar sus conductas en el marco de lo
inadecuado o incluso de lo alegal (Mazadiego, 2017), asi mismo se puede mencionar que el
desarrollo sexual de personas con TEA es poco conocido e incluso ignorado, por la
infantilizacion o la creencia de asexualidad.

Para ahondar un poco en este analisis, se abrira paréntesis en este momento para explicar
brevemente el desarrollo sexual de las personas con TEA segun algunos autores como Arroyo
(2018), Borquez (2015) y Artiles (2020):

° Sexo afectividad en bebés: Los nifios con TEA pasan por las mismas
etapas de desarrollo que el resto de los nifios, aunque existen variaciones en las formas
como se manifiestan, no hay un patrén fijo, y puede haber gran diversidad en las
manifestaciones, muy frecuentemente, aunque fisiolégicamente estan bien desarrollados,
en los primeros meses de vida no se da una participacion emocional compartida con las
figuras de crianza, y en general, en el tltimo trimestre del primer afio, no se observan
relaciones triadicas que indiquen actitudes de empatia o de compartir experiencias con los

cuidadores, en muchos casos no se percibe tan claramente como en otros bebés, esa
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preferencia por estimulos sociales ni la necesidad primaria de establecer vinculos
afectivos (Arroyo, 2018).

° Sexo afectividad en la infancia: En los nifios con TEA, este periodo esta
marcado por un crecimiento biofisioldgico normal y un desarrollo psicosocial divergente
con el de la poblacién normal, en este sentido, no comprenden las normas sociales y
todavia son bastante dependientes para controlar su conducta, no suelen ser conscientes
de pertenecer a un grupo sexual (autoasignarse como nifia o nifio) ni del rol que
desemperian, es frecuente que en estas edades, como continuidad y progreso de las
anteriores, surjan conductas de apego, como la busqueda de proximidad y contacto fisico,
el malestar ante la separacion de los padres, la tranquilidad cuando se esta con ellos, la
respuesta ante los juegos interactivos, referente a las manifestaciones de tipo sexual,
frecuentemente tienen conductas exploratorias de su cuerpo o de otros, que habitualmente
son los adultos que estan a su cuidado (Arroyo, 2018).

° Sexualidad en la adolescencia: Los adolescentes con TEA desarrollan la
sexualidad en la etapa bioldgica correspondiente, con una evolucion fisica que va
acompariada de cambios en las relaciones interpersonales y de la necesidad de compartir
la sexualidad con el otro. Al igual que todos los jovenes de su edad, principalmente, los
jévenes con TEA de alto funcionamiento suelen desear relaciones intimas, si bien, tienen
dificultades para establecerlas y mantenerlas, lo que puede generar frustracion. Su falta
de empatia, las dificultades en la comprension de las normas y reglas sociales y el
desconocimiento en cierta medida de sus propios impulsos y sentimientos explican
algunos fracasos que suelen traducirse en trastornos del estado de &nimo y ansiedad

(Bérquez, et al. 2015). Adicional a esto Artiles et al. (2020) mencionan que, en forma
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general, este periodo de adolescencia se puede dividir en dos fases: la primera de ellas
transcurre entre los 10 y 14 afios, dénde los jovenes comienzan a auto estimularse
sexualmente, desarrollando fantasias sexuales, sentimientos y conductas homosexuales y
bisexuales, asi como el ensayo de conductas al futuro, estableciendo su amor platonico.
Entre los 15 y 19 afios se desarrolla la segunda fase, mas centrada en su consolidacion de
la identidad sexual, sentimientos, conductas y fantasias heterosexuales, homosexuales y
bisexuales, Joyal et al. (2021) mencionan que la transicion a la edad adulta en general y la
sexualidad en particular son un desafio para la mayoria de los adolescentes y podria serlo
aln mas para aquellos con TEA.

° Sexualidad en adultos: Schottle et al. (2017) mencionan que la frecuencia
del comportamiento sexual, en las mujeres con TEA reportan un comportamiento sexual
mas solitario (masturbacion) y menos deseo de tener relaciones sexuales con una pareja
que sus contrapartes femeninas sin TEA y se encontrd un patrén similar en los hombres
con TEA, entre otras conductas como, aumento de deseo sexual y coito. Los adultos con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) tienen desafios particulares que enfrentar en sus
intentos de involucrarse en relaciones romanticas/sexuales y se involucran, en promedio,
en menos comportamientos socio-sexuales que los individuos con desarrollo tipico (Joyal

et al. 2021).

Conociendo un poco mas el desarrollo de la sexualidad en el TEA, se puede observar que
algunas conductas sexuales mas comunes segun Arroyo (2018, p.4) son:
o Satisfacen sus necesidades sexuales a través de la masturbacion con mayor

frecuencia que a través del contacto sexual con otros.
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o Muestran fuerte interés y deseo por establecer contactos intimos con otras
personas.
o Manifiesta deseos o conductas sexuales en momentos inapropiados o con

personas inapropiadas (masturbarse en publico, mostrarse interesados por personas que
no estan interesadas en responder a sus iniciativas sexuales, mostrarse desnudos, etc.,).

o Algunas personas con TEA necesitan usar objetos particulares o estimulos
visuales para excitarse sexualmente, dada su carencia de habilidad para imaginar
situaciones sexualmente excitantes.

o Algunas personas con TEA tienen dificultades para establecer una relacion
sexual reciproca e intima. Otras no, esto depende de su nivel de habilidades sociales.

o Algunos hacen uso de partes del cuerpo de otras personas (pelo, pie,) sin
distinguir entre sexos o la relacion que tienen con esa persona (pueden ser familiares o
personas extrafas).

Algunos otros comportamientos son descritos por Vieira y Bortolozzi (2019) los
cuales son, iniciar un acercamiento inapropiado, tocar a la persona de manera invasiva, creer
que su objetivo debe responder a sus sentimientos y hacer comentarios inapropiados. Por otro
lado, Vieira y Bortolozzi (2019), mencionan que es posible que las personas con TEA no
puedan moderar sus expresiones y ser considerados perseguidores, ademas de ser mas
insistentes ante una negativa. Considerando estas dificultades para interpretar las normas
sociales, muchas personas con TEA terminan siendo vistos como "aburridos™ o "molestos” y,
en algunos casos, estos problemas incluso podrian tomar dimensiones mas drasticas, con
acciones legales y otros autores, han identificado el desarrollo y conducta sexual en el TEA,

Khudiakova y Chasteen (2022) han mencionado que las personas con TEA pueden tener



74

otras identidades como LGBTQ+, y a causa de este punto pueden ser particularmente
vulnerables al estigma y la discriminacion, y su experiencia puede ser entendida a través de
la interseccionalidad. El estudio de Khudiakova y Chasteen (2022) explora las diferencias en
el estigma y la discriminacion experimentado entre las personas autistas LGBTQ+ y las que
no lo son. Ochenta y siete adultos con TEA, incluidos 41 LGBTQ+, respondieron a una
encuesta que mide la centralidad, prominencia y conciencia del estigma, experiencias
cotidianas de discriminacién y conciencia del estigma interseccional, los resultados muestran
que los participantes LGBTQ+ esperan experimentar mas estigma y discriminacion. Sin
embargo, la frecuencia de las experiencias de discriminacion no difiri6 entre los participantes
LGBTQ+ y los que no lo son. Khudiakova y Chasteen consideraron que se deben hacer mas
estudios para entender la interseccionalidad entre el TEA y las identidades LGBTQ+, y
concluyen que se pueden observar algunas limitaciones o retos dentro de este trastorno, entre
ellos la falta de conocimiento o educacion sexual, asi como lo son el desarrollo de afectividad
0 contacto social, el cual va de la mano con la educacion sexual.

En relacion con los retos que viven las personas con TEA, Hervas y Pont (2020)
mencionan algunos aspectos de acuerdo con su analisis realizado en poblacion argentina:

o Incremento de agresiones sexuales, abuso sexual: Especialmente en chicas
con TEA, que tienen tres veces mas probabilidad de ser victimas de agresiones sexuales.
Hasta un 18% de las personas con TEA han estado expuestas a agresiones fisicas y un
16% a agresiones sexuales. En muchos casos nunca se lo han comentado a otra persona o
lo hacen mucho tiempo después. Cuando esto ocurre, suelen presentar problemas de salud

mental, inestabilidad emocional, conductas autolesivas y conductas sexualizadas.
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o Previas experiencias de victimizacion: La exposicion a situaciones
abusivas en publico, en especial dentro del &mbito escolar o a situaciones abusivas en
internet, es frecuente. El acoso escolar, en ocasiones ha podido incluir un componente
sexual, obligados a realizar practicas sexuales que les condiciona su desarrollo sexual, se
puede resaltar que, un estudio de Brown et al. (2014), encontraron evidencia inicial de un
vinculo entre la victimizacion sexual y la falta del conocimiento sexual en una muestra de
TEA. Tener niveles bajos del conocimiento sexual pone a los individuos en riesgo por
encimay mas alla de lo que se puede explicar por tener TEA solo.

o Factores familiares. La supervision y el control parental es importante para
todos los adolescentes, pero en especial para aquellos adolescentes vulnerables con TEA.
Factores relacionados con el estrés, falta de recursos de supervision familiar y familias
con problemas emocionales o mentales, se han asociado a un incremento del riesgo de
abuso. Alvares (2020) menciona que las dinamicas familiares pueden influir sobre la
sexualidad de las personas. En este sentido los valores y las creencias del nicleo familiar,
asi como la relacion que mantienen entre ellos provocan un impacto directo sobre las
vivencias de las personas, debido a esto, existen familias en las que la sobreproteccion es
imperante, y rechazan la posibilidad de una pareja en sus hijos, a pesar de que estos ya
sean adultos. De este modo, la decision de mantener una relacion amorosa no seria del
agrado de los padres. A grandes rasgos, estas negativas no siempre responden a la
sobreproteccion, si no que estan relacionadas con otros factores, como pueden ser las
ideologias o los valores.

En cuanto a las dificultades, Alvares (2020) en su trabajo realizado en Espafia, con el

objetivo de explorar las perspectivas y experiencias relacionadas con la sexualidad de las
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personas con TEA desde un punto de vista ocupacional, sus participantes mencionaron qué el
tener TEA implica diversas dificultades, algunas de ellas repercuten en la vivencia de la
sexualidad, la dificultad para relacionarse con otras personas, debido a los problemas que
presentan en cuestién de habilidades comunicativas o habilidades sociales, captar las ironias
u otras figuras retoricas del habla cotidiana constituyendo aspectos que dificultan la
comunicacion con otras personas, y, por ende, el inicio de nuevas relaciones e incluso uno de
los informantes, afirma la preocupacion por no encontrar pareja por el hecho de tener TEA.

En relacion con la informaciéon anterior, se puede dar respuesta a una incognita de
despierta el interés en este trabajo ¢Por qué los jovenes con TEA carecen del conocimiento
adecuado y necesario del tema de sexualidad?, y justo es debido a una carencia de educacién
sexual en personas con TEA, de alguna forma se ha justificado con que actualmente el
hablar de la sexualidad sigue siendo complicado, ya que la mayoria de los seres humanos les
parece algo intimo y que no se debe dialogar en publico, y otra parte, que es tal vez, aln mas
dificil de entender, es en donde la discapacidad encierra sentimientos encontrados hacia otro
ser, debido a su limitacion fisica, mental, emocional y social que le reduce la oportunidad de
interactuar y desarrollarse en su medio ambiente (Morales, 2009) y esto ha generado mitos
hacia la sexualidad en la discapacidad, como ya se ha estado mencionando y recalcado en el
capitulo anterior.

Ahora bien, si por lo general, las personas con TEA necesitan algun tipo de ensefianza
en lo que se refiere al reconocimiento e interpretacion de expresiones faciales, emociones y
otras conductas no verbales, tal como las habilidades para iniciar, mantener y concluir
interacciones sociales con sus pares (Gil-llario, et al. 2018) al igual que aprender a

comunicarse y tener un aprendizaje del lenguaje puede tener una ensefianza hacia la
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sexualidad, ya que en lo que respecta a las personas con necesidades educativas especiales,
como es el caso de las personas con TEA, independientemente de la severidad de las
dificultades, tienen derecho a una educacion sexual y adaptada (Lancha y Etxeberria, 2019).

Actualmente, en los ultimos afios, tanto los padres como los profesionales que
trabajan con ellos (orientadores, profesores de pedagogia terapéutica, ente otros) han sido
progresivamente mas conscientes de sus necesidades y carencias y cada vez son mas
frecuentes sus peticiones de ayuda para atender a las demandas de los adolescentes con TEA
tanto para mejorar su calidad de vida como para ayudarles a protegerse de los intentos de
abuso sexual y de maltrato por parte de conocidos y desconocidos. En este sentido, muchos
profesores afirman no contar con la formacion adecuada para poder ofrecer una educacion
sexual diferencial que permita dar respuesta a las necesidades especificas de los jévenes con
TEA en esta materia.

Kalyva, (2010) y Lancha (2020) afirman que los profesionales son conscientes de las
dificultades que presentan las personas con TEA para comprender las normas sociales y el
concepto de la intimidad y, por consiguiente, llegan a la conclusion uno de los mayores
temores de las familias, e incluso de algunos profesionales, son las percepciones erréneas
relacionadas con la intencién de los comportamientos sexuales de las personas con TEA.

De esta forma, se puede notar que, se empieza a buscar una buena educacion sexual a
personas con TEA, asi como a profesionales y familiares allegados, esto de acuerdo con los
articulos ya mencionados. Es importante esta educacion para evitar abusos y tener una mejor
informacion, destacado que la sexualidad de las personas con diversidad funcional esta sujeta
a miedos, ignorancias y creencias infundadas que pueden afectar tanto a las personas con

TEA como a las familias y a los profesionales a la hora de iniciar el proceso de intervencion



educativa sexual (Lancha, 2020), por tal motivo a continuacién se mencionan algunos

programas e intervenciones aplicados a la educacién sexual.
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Programas de Intervencion
Para Borquez, et al. (2015), es muy importante contextualizar a los jovenes antes de
comenzar a abordar cualquiera de las tematicas o propuestas en un programa o si se
considera alguna otra intervencion, y para esto se tome en cuenta los siguientes puntos:
o Ensefiar conductas socialmente adecuadas.
o Ensefiar a relacionarse con los demas en diferentes situaciones y contextos
de forma correcta y efectiva.
o Entregar mayor relevancia a las rutinas, ya que son importantes para que se
puedan sentir seguros y tranquilos en su ambiente.
o Prevenir y detectar de manera temprana las situaciones de abuso.
o Potenciar su autoestima para que se sientan miembros valorados dentro de
su comunidad.
o Mantener contacto fluido entre las personas que conforman la red de apoyo
del adolescente.
o Dar tiempo suficiente para que los adolescentes procesen la informacion.
o Explicar el concepto completo, usar lenguaje directo, realista y consistente

(asegurandose que el adolescente entienda entendiendo de lo que se esta hablando).

o Utilizar materiales de apoyo visual, realista y personalizado cuando sea
necesario.

o Resaltar que los sentimientos siempre tienen prioridad.

o Sefalar el tiempo estimado de duracion del taller: Para esto es necesario

introducir el tema a tratar, de forma paulatina, dando a conocer los conceptos basicos y
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sabiendo que es lo que los jovenes ya conocen al respecto, cuales son sus dudas y qué les
gustaria aprender.

o Una buena forma de familiarizarlos con las teméticas que seran abordadas
es haciendo una comparacién con situaciones que ya son conocidas por ellos, logrando
asi un aprendizaje mas significativo y de facil interpretacion.

Teniendo en cuenta lo anterior, se pueden mencionar algunas propuestas de intervencién

como lo son:
o Programa de educacion afectivo-sexual EAS-SALUSEX para adolescentes
con TEA
o Estudio de caso: Modificacion de conductas sexuales en nifios autistas
o Programa de intervencion grupal dirigida a adolescentes con TEA

Estos modelos de intervencion son propuestos por autores como Gil-llario et al. (2018)
Mazadiego et al. (2017) y Rodriguez (2016), los cuales se describiran a detalle a continuacion.

El “Programa de educacion afectivo-sexual EAS-SALUSEX para adolescentes con TEA™
de Gil-llario et al. (2018) este programa fue elaborado por un grupo llamado SALUSEX, quien
disefio e implemento el programa de educacion afectivo-sexual especialmente dirigido a
satisfacer necesidades tanto en lo referido a conocimientos y actitudes como, habilidades de
comunicacion e interaccion con sus iguales con fines afectivo-sexuales. EI programa se
constituyo por 20 sesiones, de dos horas cada una, la metodologia utilizada, partio de
explicaciones breves, acompariadas de material grafico como videos y pictogramas, todas las
sesiones iniciaron con breves preguntas cuyo objetivo era activar los conocimientos previos y al
finalizar la sesion se preguntd de igual forma para su valoracion de la calidad de las actividades

realizadas en la sesion, asi como de lo aprendido. Al finalizar cada uno de los cursos se aplico
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una prueba de evaluacion de conocimientos, actitudes y habilidades adquiridas tras haber sido
trabajadas durante el curso.

El contenido del programa se agrup6 en 3 bloques:

Bloque 1: Sexualidad y relaciones afectivas.

1. ¢ Qué es la sexualidad? Dimensiones y funciones.
2. Aprender a relacionarse con los demas.
Bloque 2: Sexualidad y conocimiento/cuidado de uno mismo.
1. Conocimiento de uno mismo.
2. Aprender a quererse uno mismo.
Bloque 3: Sexualidad y comportamientos de autoproteccion.
1. Relaciones sexuales.
2. Prevencion de abusos sexuales.

El programa fue aplicado a 10 adolescentes (50% chicos y 50% chicas) de entre 14y 17
afios que formaban parte del aula de un Instituto de Educacion de Esparfia. Los resultados
mostraron que su nivel de conocimientos mejor6 sustancialmente ya que, por ejemplo, el 97,2%
conocian la informacion bésica en relacion con la higiene corporal y la prevencion de
Infecciones de Transmision Sexual (ITS); también mejoraron sus actitudes siendo un 87,5%
quienes respondieron acertadamente a la prevencion del sexismo y la violencia de género, pero
lo méas remarcable fue su mejora, para las habilidades y pautas de las relaciones de pareja y
contacto adquiriendo un 90,5%. Son destacables las cifras crecientes a lo largo de las sesiones en
la motivacion y satisfaccion con los avances adquiridos.

Otro programa para tomar en cuenta es el de Mazadiego et al. (2017) el objetivo de su

estudio fue lograr con del método conductual, la modificacion de conducta, esto a través de la
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ensefianza de conductas sexuales aprobadas en cualquier entorno social. En su investigacion
participaron tres nifios entre 12 y 15 afios, con niveles de TEA 1 (Alto funcionamiento); Nivel 3
(Necesita ayuda notable) y Nivel 4 (Asperger); los materiales utilizados fueron: una entrevista
sobre su sexualidad, Test de Sexualidad y Técnicas conductuales, se trabajaron temas de:
privacidad e intimidad, valores, relaciones afectivas en familia, con amigos y en pareja, a traves
de entrevistas. Los materiales para las entrevistas fueron: material visual, imagenes y
pictogramas. Para las técnicas de reforzamiento conductual, los instrumentos fueron: Una
entrevista sobre su sexualidad, que const6 de 4 preguntas abiertas; una guia de observacién para
los padres y maestros, sobre su comportamiento sexual, que const6 de cuatro preguntas y un test
sobre sexualidad, que contenia 14 preguntas con tres alternativas de respuesta; se utilizo la
técnica del juego de roles para facilitar la adquisicidn de capacidades tales como la perspectiva
social y la empatia, relaciones interpersonales, o las motivaciones racionales y emocionales a
través de dramatizaciones; y la observacion para detectar cambios de conducta mas los reportes
de sus profesores y padres de familia, como procedimiento se dividid en fases:

. Fase Diagnostico: El cual se tomé del realizado por la Fundacion, quién
considero a la nifia con TEA 1 (Alto funcionamiento); al sujeto dos: Nivel 3 (Necesita
ayuda notable) y al otro sujeto: Nivel 4 (Asperger), aplicacion de los instrumentos.

o Fase Intervencion: Se dio informacion sobre la sexualidad en los dos
géneros, reglas de comportamiento, explicando que no se debian tocar los 6rganos
genitales en puablico, ni en la escuela ni en su hogar por ser tema privados y de respeto a
su cuerpo, se les hablo sobre los valores y normas en la sociedad de respeto e integridad
moral, pero dependera del grado de TEA para que el nifio pudiera comprender y mostrar

una capacidad de respeto moral a reglas sociales, de las que dependi6 su comportamiento
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ante un estimulo sexual efectivo directo, puesto que existié un cuestionamiento sobre lo

que sucede a nivel de pensamiento, analisis y reflexion con cada uno de ellos,

respondiendo sus dudas y preguntas. Se hicieron dramatizaciones para especificar las
diversas situaciones en que se podian encontrar y como debian conducirse. Se trabajo la

Técnica de roles de Moreno con cada participante. Se les dio informacion sobre sus

cambios fisicos y emocionales y sobre la autoexploracion, en un ambiente privado e

intimo. También se realizaron algunas dramatizaciones para demostrar las relaciones

afectivas en la familia, la forma en que convivian con el grupo de amigos y con su pareja.

o Cierre: Aplicacion de la posprueba con la prueba sobre sexualidad, pues la
entrevista y la guia de observacion, solo sirvieron de diagnostico; finalmente se termin6
con un convivio.

Los resultados mostraron mejoria en su comportamiento sexual publico y privado,
extincion, condutas de tocamientos en contextos sociales, autovaloracién como personas
integras, conocimiento de su sexualidad.

Se considera que los resultados fueron positivos en un 90%, los tres participantes
mostraron cambios positivos en el aprendizaje, por ser un aspecto intimo que no debia ser
mostrado y que pudo ser sustituido por solicitar permiso para ir al WC y en los varones
empezaba a convertirse en situaciones de masturbacion.

Por otro lado, Rodriguez (2016) desarroll6 un programa de intervencion grupal dirigida a
adolescentes con TEA en Espafa, con la finalidad de apoyar su desarrollo afectivo-sexual y
acompariarlos en el desarrollo de su autonomia. Dicha intervencion se realizo a través de 8
modulos que abordaron los objetivos planteados (Aprender a manejarse en las relaciones

interpersonales, Comprender las caracteristicas de la etapa por la que estan pasando en cuanto a
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la afectividad y sexualidad, y que descubran sus necesidades, Fomentar la autonomia en las
diferentes areas de su vida) repartidos en 23 sesiones. Y en cuanto a las madres y padres, se
desarrollaran 7 modulos distribuidos en 15 sesiones con. En torno a los adolescentes, se planed
en sesiones grupales (5 o 6 personas) sobre los aspectos afectivo-sexuales; ademas, se llevaron a
cabo sesiones individuales puntuales, en las cuales se trataron las dificultades y necesidades de
cada caso en concreto. Los principales materiales que propuso ocupar son: pictogramas, historias
sociales, juego de roles, kahoot (juego de video), agendas visuales y estimulacion de habilidades
de trabajo (TEACCH). Los temas por trabajar fueron; “Hablamos de afectividad”, “;Qué hago
cuando me gusta alguien?”, “Nuestro cuerpo”, “Hablamos de sexo”, “Me respeto y me hago
respetar, respeto al otro”, “Me autodetermino”, “Aprendo a resolver mis problemas” y “Soy
autonomo”. La evaluacion de resultados se llevo a cabo con base en dos medidas (pre y post),
tanto para los adolescentes como para las madres/padres, recogidas en un cuestionario con 13 y
16 preguntas, las cuales fueron elaboradas a partir de los objetivos ya mencionados. Por tanto, a
partir de la comparacion entre las medidas pre y post se pudo conocer el impacto que ha tenido
esta intervencion, tanto para los adolescentes como para las madres y padres.

En cuanto a los resultados previstos en este estudio, se esperd, cambios positivos tanto en
los adolescentes con TEA como en las madres y padres. En cuanto a los adolescentes se esperd
que se creen estrategias para relacionarse eficientemente con otras personas; que conozcan las
caracteristicas e implicaciones gque conlleva una relacion de pareja, ademas de saber actuar
cuando se sienten atraidos por una persona; para asi aprender informacion relevante acerca de la
sexualidad y su cuerpo, sus necesidades y como satisfacerlas; que aprendan a auto respetarse y
respetar al otro; y por ultimo, que adquieran conductas de autodeterminacion, ademas de ser

capaces de enfrentarse a sus propios problemas y elegir por si mismos.
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intervencion fueran mas conscientes de la importancia que entrafia el que sus hijos/as tomen una

educacion en cuanto a la afectividad y sexualidad; y que aprendan a facilitarles conductas de

autonomia.

No obstante, adicional a las propuestas de intervencion, varios autores como Merino y

Martinez (2014), Borquez et al. (2015) proponen algunos materiales, temas, estrategias,
procedimientos y lineamientos para el abordaje de la sexualidad en el TEA como los son:

- Juego de roles: Es una actividad de simulacion y dramatizacion de

situaciones, en donde es necesario ponerse en el lugar de otro para experimentar un hecho

desde otro punto de vista y poder asi resolver conflictos y tomar decisiones.

- Historias sociales: son materiales graficos en los que se relatan situaciones

0 acontecimientos de forma escrita, apoyando con pictogramas o imagenes para facilitar

la comprensién.

- Analisis de tareas: material en el que se describen pasos a seguir para

realizar una actividad determinada.

- Videos: este material aporta con estimulos tanto visuales como auditivos,

aumentando las vias de ingreso de la informacion.

En su documento Merino y Martinez (2014), se centran especificamente en la prevencién

de situaciones de abuso, es decir, en dotar de herramientas visuales para identificar conductas

inadecuadas para la intervencion en prevencion del abuso, asi como conductas inadecuadas en la

relacion con otras personas que pueden ser interpretadas y valoradas como situaciones de acoso,

mencionan que no es necesario utilizar los materiales visuales en su documento, en intervencién

se podria utilizar juguetes, marionetas, videos de YouTube, cuentos, role playing y remarcan la
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colaboracion con las familias y con el contexto. Y a pesar de que es un tema constantemente
hablado para la prevencién de abuso sexual infantil, abuso sexual en la discapacidad, son pocos
los autores que se enfocan en especifico en TEA como los ya mencionados con anterioridad, se
encuentran algunos articulos adicionales en discapacidad cognitiva como el de Bonilla et al.
(2018) donde su investigacion se enfoco en identificar los posibles riesgos de abuso sexual y
cuéles son las estrategias de prevencion para disminuir el abuso sexual en nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad cognitiva en la ciudad de Bogota D.C. con objetivo de detectar los
riesgos que hacen vulnerables a este tipo de poblacion, donde se evidencid que existen diferentes
factores que hace vulnerable esta poblacion. Como producto de su investigacion se cred una guia
de prevencion de abuso sexual, dirigido tanto para la poblacién con discapacidad cognitiva y
como para sus padres, madres cuidadores y profesionales. Sin embargo, son pocos los que se
enfocan al 100% de TEA.

Se puede observar que cada vez conforme avanzan los afios, el interés por esta poblacion
y el tema es mas abordado, asi mismo, las conclusiones generales de cada propuesta llegan al
mismo punto, la cual es: la necesidad de normalizar la educacion afectivo-sexual en el TEA dada
la creciente demanda y los buenos resultados obtenidos en las diferentes propuestas de
intervencion mencionadas. Por otro lado, aun falta mas informacion y mas propuestas para que
se pueda realizar un andlisis aln mayor, y asi se pueda llevar a cabo en mas lugares y observar
un cambio notorio, asi como la elaboracién de programas para la educacion sexual para padres y
maestros con personas con TEA, ya que a pesar de que hay diversos programas que lo sugieren

no hay programas enfocados con acompariantes.
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Conclusiones

Enfocado al TEA en general, a pesar de que existen muchos tipos de intervencion, no hay
una especifica para todos los tipos de TEA, ya que este trastorno debe ser tratado de manera
individual, la mayoria de los nifios autistas mejoran su condicién si reciben un diagnéstico
precoz, un programa de tratamiento integral y un gran apoyo en el hogar, pero pocos se enfocan
en ellos. De igual forma, es importante realizar una intervencién en todas las areas, como lo son
comunicacion, lenguaje, comportamiento entre otros.

En cuanto a la sexualidad es un tema que, en cierta parte de la sociedad, es considerada
como tabl y mas adn, cuando esta relacionada a personas con algun tipo de discapacidad como
lo es el TEA, es importante tomarse en cuenta este tema para una buena educacién especial, y de
salud sexual para poder mejorar la calidad de vida, el tema de la sexualidad en la discapacidad
deberia considerarse ain mas dentro de los temas de investigacion, en diferentes discapacidades
incluyendo el TEA.

Ahora bien, las personas con TEA tienen necesidades sexuales comunes, poseen una
amplia variedad de comportamientos sexuales y desean tener relaciones intimas como el resto,
no se trata de personas asexuales.

Aunque las personas con TEA pueden mostrar conductas sexuales consideradas
«problematicas», esto se debe en gran parte a sus carencias sobre todo en la comunicaciény la
interaccion social y conocimiento sobre este tema.

En definitiva, la educacién sexual es fundamental para el desarrollo de personas con
TEA, por ello es imperante que los programas de educacion sexual se realicen desde pequefios a
temprana edad y durante todo su desarrollo, para asi evitar que sean mas vulnerables y vivan la

sexualidad de una forma maés arriesgada, ya que como se describio en el capitulo 3, no se tiene
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una edad exacta para aplicar algin modelo de intervencidn, sin embargo, si se destaca su
importancia a corta edad para evitar lo anterior mencionado.

Este trabajo permitié identificar las practicas frecuentes en el abordaje educativo de la
sexualidad en poblaciones con TEA, desde los retos que enfrenta en general la poblacién con
TEA, el aprendizaje del lenguaje, hasta el sentido de adaptabilidad social, de ahi se parte para
construir experiencias oportunas de aprendizaje de una sexualidad plena y afectiva. Los
resultados de esta investigacion no distan de otras investigaciones realizadas con poblaciones de
TEA, por lo tanto, se evidencia que el profesorado, tutores, padres y figuras de acompafiamiento,
se enfrentan a retos similares para abordar la educacion sexual, ya que se ven limitados a los
talleres que se han adaptado a la educacidn especial, sin embargo, para el TEA, se han visto muy
limitados por la amplitud de su espectro. Si bien, a pesar de diversas investigaciones y
entrevistas con personal docente y padres de familia, estas recalcan que en el tema de la
sexualidad se valora como insuficiente en comparacion con la necesidad que poseen, y se
constituye en una necesidad que deben asumir para la proteccion de salud la sexual de la
poblacion con TEA.

Otro aspecto importante, es que este estudio utiliza diversas fuentes de referencia, al
momento de organizar el abordaje educativo de la sexualidad para el contexto en el que se
encuentra actualmente, como libros de ciencias, articulos, trabajos de grado y diversas guias y
programa de estudio para la sexualidad, cabe resaltar que la mayoria del contenido desarrollado
se centra en el abordaje educativo de poblacion con TEA. Para un enfoque en profesorado y
familias no se encontro nada en especifico, pues actualmente ya hay diversas guias de apoyo para

padres, pero no talleres o programas enfocados directamente para ellos.
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Adicionalmente las investigaciones estan enfocadas en su mayoria en Espafia, muy pocas
latinoamericanas, y aln menos mexicanas, este es un punto por subrayar, ya que, a pesar de
haber interés en el TEA, es muy poco lo investigado en sexualidad con esta poblacion,
comparado con otras investigaciones de sexualidad en la discapacidad sobre todo poblacion
mexicana ya que de los 95 articulos incluidos en esta investigacion 19 son de sexualidad y TEA,
tan solo 1 son en México, comparado con 7 de los 27 que son de Espafia (Tabla 5), cabe destacar
que estas investigaciones se realizaron de manera digital a través de revistas como lo son Scielo,

Redalyc, Revista UNAM entre otras con ayuda del buscador de las mismas revistas y Google

Académico.
Tabla5
Articulos por pais.
Pais Discapacidad Sexualidad Sexualidad y Sexualidady TEA Total
discapacidad TEA general

Alemania 1 1
Argentina 1 1 3 5
Brasil 1 2 1 4
Canada 2 2
Chile 1 1 3 2 1 8
Colombia 1 3 1 5
Costa Rica 1 2 1 2 6
Cuba 3 1 4
Espafia 2 4 14 27
Estados Unidos 1 4 5
Grecia 1 1
Meéxico 4 3 1 8 16
OMS 1 2 3
Pera 1 1 2
Portugal 1 1
Ucrania 1 1
Uruguay 1 1
Venezuela 1 2 3
Total general 1 14 23 19 38 95

Nota: Numero de articulos por pais de acuerdo con el tema buscado.
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En cuanto al alcance de este trabajo, se es consciente que el estudio entre las variables
TEA y sexualidad que se ha realizado es escaso, en el &ambito mexicano, pero se entiende que
con él se aportan lineas de trabajo a desarrollar en el futuro. Primero, este trabajo representa un
acercamiento al estudio de la relacion entre dos variables con componente tabu, el Trastorno del
Espectro Autista con su estigmatizacion y la sexualidad negada a poblacion estigmatizada y poco
comprendida. Segundo, aporta una linea de intervencion hacia padres, tutores y padres que
diariamente conviven con poblacion con TEA, esta linea es elaborada con el propdsito de
abordar los aspectos mas relevantes sobre sexualidad y todos los aspectos que la conllevan
(cambios bioldgicos, fisioldgicos y emocionales) que se producen en la pubertad y contintan en
la adultez y como sobre llevarla entenderla de manera empaética, sin prejuicios o creencias Y,
por ultimo, resultado de la reflexién tedrica han surgido posibles lineas de trabajo e investigacion
que de forma interdisciplinar se puedan implementar desde la educacion especial en México.
Algunas de ellas son:
- Profundizar en la investigacion entre dos variables, Trastorno del Espectro
Autista y Sexualidad, en poblacién mexicana.
- Evaluar las intervenciones que se apliquen y disefiar intervenciones sobre
el como y cuando abordar la sexualidad para cuidadores y familiares de personas con
TEA en México.

Por tanto, se considera fundamental seguir incidiendo en la investigacion, asi como en
la difusion de los resultados de todo lo que tenga que ver con la sexualidad de las personas
con TEA, ya que, debido a estas investigaciones, se ayuda a visibilizar la dimensién sexual
del ser humano, y sobre todo en las personas mas vulnerables, para asi mejorar, el

aprendizaje, desarrollo y la calidad de vida de las personas con TEA.
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