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Mas alla del autismo, el amor

La atencion integral a las personas con este trastorno del desarrollo cognitivo requiere la participacion de expertos de varias dis-
ciplinas de Salud Piblica y Educacion, pero nada sustituye el apoyo de la familia

Ana Martha Panadés
y José Lazaro Pena

Frente a la television, Alex Fabian
apenas reaccionaba a los estimulos
ni a su propio nombre. “Debe ser
algo pasajero”, pens6é su madre,
Maité Zaldivar, mientras una sensa-
cion de angustia le oprimia el pecho.

Ya en el circulo infantil, las
educadoras llamaron la atencion
sobre otros sintomas. “El nifio no
se relacionaba con sus amiguitos
y no podia concentrarse. Ademas,
siempre tenia algo entre sus dedos:
unas piedrecitas, algun juguete
pequenito o un pedacito de pan”,
recuerda y agradece a todos los que
la acompanaron; primero a encon-
trar un diagnéstico; luego las luces
que brillan cuando el desaliento lo
oscurece todo.

Por suerte, Maité buscé inme-
diatamente el criterio de los espe-
cialistas. Los examenes confirmaron
la causa del “raro” comportamiento
del pequeno, siempre retraido,
incapaz de articular palabras tan
simples como mama o papa y que
permanecia horas con un juguete
entre las manos. Conocida como
trastorno del espectro autista (TEA),
esta condicién le ha cambiado la
vida a Alex Fabian Arteaga Zaldivar
y a su familia.

TRAS EL DIAGNOSTICO,
OTRO CAMINO ES POSIBLE

De origen neurobioldgico, el TEA
afecta la configuracién del sistema
nervioso y el funcionamiento cere-
bral. Acompana a la persona du-
rante toda su vida y, aunque posee
caracteristicas especificas, suele
estar asociado a otras alteraciones
como discapacidad intelectual, tras-
tornos del lenguaje y problemas de
salud mental.

A nivel mundial, aproximadamen-
te uno de cada 100 nifos tiene au-
tismo. En Cuba la cifra de personas
diagnosticadas ha aumentado en
los dltimos anos y en ello influye un
mayor conocimiento en torno a esta
alteracion, lo cual permite identificar
algunas de sus manifestaciones
desde la infancia temprana.

Los sintomas aparecen en el pri-
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Alex Fabian Arteaga posa junto a su hermano y rompe mitos en torno al autismo.

mer ano de vida y deben preocupar
a los padres, tal y como alerta el Dr.
C. Julio Vicente Castellon, profesor
titular de la Universidad de Ciencias
Médicas de Sancti Spiritus y lider
del proyecto Rompimiento de mitos
sobre el autismo. “Se dice que, si
al menos una persona refiere tres
de estos comportamientos, es muy
probable que de quien hablamos
sea autista: no responde a su hom-
bre, se resiste a las caricias, prefiere
jugar solo y se abstrae en su propio
mundo, no suele hacer contacto
visual y no desarrolla o pierde la
capacidad de hablar.

“También —agrega el experto—
puede darse el caso de que hable
con tono o ritmo anormal y es po-
sible que utilice voces cantarinas o
robéticas, repita palabras o frases
textuales sin comprender cémo
usarlas, no exprese emociones ni
empatia o tenga dificultad para re-
conocer senales no verbales.

“Si bien no existe una cura para
estos trastornos, un tratamiento in-
tensivo y temprano puede hacer una
gran diferencia en la vida de muchos
infantes”, sostiene Julio, quien hace
referencia al novedoso enfoque en el
que trabaja Sancti Spiritus en aras
de definir la modalidad de atencién
educativa que mejor se adapte a las
necesidades del menor.

“Este enfoque holistico tiene
como objetivos la formacién y capa-
citacion de nuestros profesionales
de diferentes areas: genética, nutri-
cioén, logofonoaudiologia, psiquiatria,
psicologia, neurologia y fisiatria,
entre otros, a la par que se les da
cabida a expertos del Sistema Na-
cional de Educacion, puesto que es
importante que los maestros estén
preparados pedagégicamente, y
logren ensenar al resto de los estu-
diantes el modo de comportarse con
este tipo de nifos y como ayudarlos
a integrarse al grupo”.

Reconocer la condicion de Alex
Fabian ha sido tal vez la prueba
mas dura para Maité, a pesar de su
trabajo como intérprete de lengua de
sefias y de mantener un vinculo muy
cercano con personas sordas y en
situacion de discapacidad.

“Quieres que tu nifio te dé un
beso o un abrazo, pero primero

tienes que entrar a su mundo para
esperar una seial de afecto”, con-
fiesa esta madre que toc6 a las
puertas de las escuelas especiales
Dora Alonso, en La Habana, y Vilma
Espin, en Cienfuegos, dos de las
mas prestigiosas instituciones edu-
cativas dedicadas a la atencién de
ninos autistas en Cuba.

Con la certeza de que tomaria
fuerte la mano de su hijo para
descubrir ese otro camino a la es-
peranza llegé a la escuela especial
Jesuls Betancourt del municipio de
Trinidad. Tenia entonces seis anos.
Alex ya cumplié los 13 y su madre
se regocija con cada avance. “Mi
hijo puede comunicarse y escribir
su nombre. La escuela lo ayuda
a establecer rutinas y horarios,
ademas, le ensena formas para
comunicarse y socializar”.

LA TERAPIA DEL AMOR

El autismo es una discapacidad
del desarrollo asociada a origen
genético y factores ambientales.
Vicente Castell6n relata cuan com-
plejo es comunicar un diagndstico

Alex Fabian Arteaga (el mayor de los niiios) se comunica mejor y socializa con sus amiguitos gracias al trabajo conjunto

de la familia y la enseianza especial. /Fotos: Ana Martha Panadés

a la familia. “Primero, por el poco
conocimiento acerca de ese trastor-
no; luego por posibles negaciones
familiares, lo cual influye en el
desarrollo de sus habilidades y su
integracion futura”.

Cuando Maité habla de Alex le
resplandece la mirada. “Yo siem-
pre supe que no era un nino como
los demas, pero al confirmar el
diagnéstico fue muy dificil, porque
ademas tiene asociado un retraso
mental moderado. Poco a poco
he aprendido a conocerlo mejor y
descubrir sus potencialidades. El
hace maravillas con la plastilina,
por eso quiero que incursione en
las artes manuales.

“La misma psiquiatra que lo
atiende me recomendé tener otro
hijo. Fue muy beneficioso para toda
la familia. Alex es un nino muy pre-
cavido y cuida a su hermano menor
que apenas tiene tres anos. Es un
mito eso de que los autistas son
violentos; ellos tienen una relacion
muy bonita”.

En coherencia con los enfoques
integrales para el manejo del TEA,

Maité Zaldivar sabe que su hijo Alex Fabian es un niiio especial.

la provincia espirituana avanza en
la capacitacién de los recursos
humanos que intervienen en la
atencion a las personas con esta
discapacidad, pues no se trata de
un trastorno infantil sino de una
condicién permanente, como sen-
tencia Vicente Castellon.

Afecto, estimulacion en el hogar
y la escuela, asi como la participa-
cién de especialistas de diferentes
areas en la atencion integral a los
ninos con estos trastornos del de-
sarrollo cognitivo resultan entonces
la terapia mas eficaz para aliviar los
sintomas del rechazo o la soledad.

Yo siempre supe que
no era un nifio como los
demas, pero al confirmar
el diagnostico fue muy
dificil, porque ademas
tiene asociado un retraso
mental moderado. Poco a
poco he aprendido a co-
nocerlo mejor y descubrir

sus potencialidades
1)

Por ello, esta madre aplaude la
reciente constitucion de la Asocia-
cién Cubana de Personas en Situa-
cién de Discapacidad Intelectual,
otro paso a favor de la inclusiéon
social.

“Somos muchas las familias
que formamos parte del grupo de
WhatsApp creado previamente. Fue
una amiga que tiene una nifa con
sindrome de Down la que me invit6.
He conocido historias desgarrado-
rasy, sin embargo, los padres no se
derrumban. Eso te da mucha fuerza
y esperanza”.

Alex Fabian es un nino especial;
lo saben Maité y todos los que sos-
tienen sumano y abren las puertas
de su mundo. El amor es la llave.




