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“Solo se ve bien con el corazén, lo esencial es invisible a los 0jos’
Antoine de Saint Exupéry
Introduccion

Este capitulo esta dedicado a relatar la experiencia de la maternidad
con mi hija de 12 afios, Danna Valentina, quien presenta Asperger, un trastorno
del espectro autista (TEA), combinado con un trastorno de déficit de atencién
e hiperactividad (TDAH)- este trastorno no la define a ella, es una persona,
una persona que me ha permitido conocer y reconocer la diversidad humana-;
conocer este diagndstico, me llevo a indagar sobre lo que era esto del Asperger,
y los Trastornos del espectro autista (TEA), no tenia ni idea de este concepto,
aparecio en mi vida de un momento a otro cuando fui observando a mi hija e
identificando comportamientos que no eran comunes a los demas nifios; en el
relato se vislumbran dos lugares de enunciacion uno, desde mi maternidad y otro
desde mi profesidon como trabajadora social, por lo mismo, en algunos apartes
habra un lenguaje coloquial y en otros, un lenguaje un poco mas técnico. Desde
estos dos lugares de enunciacion queda plasmada la experiencia vivida en la
cotidianidad con mi hija.

El capitulo se estructura en tres partes: una primera parte que lleva por
titulo: Experiencia en la maternidad. Un sentir mas alla de conceptos y teorias.
Esta centrado en relatar la experiencia vivida en mi maternidad desde el sentir
mismo como mama de una hija con TEAy TDAH, en medio de la confluencia de
pensamientos, conceptos, sentimientos, emociones y miradas espirituales; de
este modo me acerqué un poco mas a la comprension de la multidimensionalidad
que habita en mi, en lo humano de lo humano, esto tomando los postulados
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que plantea Morin en su teoria del pensamiento complejo; desde luego,
imposible dejar de lado la relacién con lo social y cultural que hace parte de la
misma cotidianidad donde se suman las miradas expectantes, las preguntas,
las criticas, las censuras, el rechazo, las posibles maneras de manejo dadas
por quienes consideran los comportamientos de una persona con TEA y con
TDAH, como una forma de mal crianza y en fin, todas las formas de critica que
existen cuando se desconoce por gran parte de la sociedad estos trastornos
que generan estigma y exclusion. La segunda parte lleva por titulo ;Cémo se
definen el TEA, el sindrome de Asperger y TDAH? Aqui, se sitian de manera
muy sucinta algunos conceptos de autismo, Trastorno del espectro autista
(TEA), del sindrome de Asperger como un trastorno del espectro autista (TEA),
del TDAH, que desde la mirada clinica permiten hacer un acercamiento a estos
trastornos, pero también de los que me distancio, porque a partir de ellos ha
surgido el encasillamiento y estigma por parte de la sociedad hacia las personas
que presentan estos trastornos; finalmente la tercera parte se titula: Reflexiones
finales. Donde se plasmaron algunas reflexiones que surgieron del desarrollo del
documento en mi sentir como madre de Danna.

1. Experiencia en la maternidad. Un sentir mas alla de conceptos y
teorias explicativas

Quise acercarme un poco por el camino de la auto etnografia, por lo
que me ubico desde unas de las referencias tomadas por Blanco (2012). quien,
desde una perspectiva epistemologica, cita a (Franco Ferraroti, [1983] 1988)
quien “sostiene que una vida individual puede dar cuenta de los contextos en los
que vive la persona en cuestion, asi como de las épocas historicas que recorre
a lo largo de su existencia. (P.170). 2 En coherencia con este planteamiento, mi
relato da cuenta de la cotidianidad vivida con mi hija, en medio de diferentes
contextos que nos han atravesado frente a la presencia de estos trastornos en
nuestra vida.

En esta misma via y también citada por Blanco (2012) hace referencia
a planteamientos de Ellis, y Bochner. (1996), fundadores y activos promotores
del género de la auto etnografia, la consideraron como uno de los caminos por

2 Referencia que surge del Taller realizado en Tercera Investigacion Andlisis Critica “Ex-
plorarnos e Investigarnos: Autobiografias, Autoetnografia y Autietnografias”. Realizado del 15 de
septiembre al 13 de octubre de 2023. Este Taller fue impartido por la Profesora Andrea Gémez.
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excelencia para “entender el significado de lo que la gente piensa, siente y hace”.
(p.172)

Este relato surge desde mi sentir con mi hija de 12 afios de edad, quien
segun diagndstico psiquiatrico presenta un trastorno del espectro autista TEA,
catalogado como Sindrome de Asperger, que también puede estar combinado
con un trastorno de déficit de atencidn/hiperactividad (TDAH). Estos diagnosticos
no hacen a mi hija, ella es una persona, una persona con una vida propia que
piensa, siente y hace y es parte de esta humanidad. Mi sentir se ubica desde dos
lugares de enunciacion uno, desde mi misma maternidad en la experiencia con
mi hija con TEA y TDAH y otro desde mi profesion como trabajadora social, por
lo mismo, en algunos apartes se encontrara un lenguaje totalmente coloquial,
matizado por sentimientos y emociones propios de mi sentir, y en otros, un
lenguaje un poco mas técnico, con elementos de corte tedrico propios de mi
profesion.

Resulta de gran significado dar a conocer algunos elementos histoéricos
para ubicarlos dentro de este relato, cuando me enteré de mi tercer embarazo
después de haber asumido la maternidad de dos hijos hombres, con una
distancia temporal de edad amplia entre cada uno de ellos, un tercer embarazo
con un tiempo de distancia de 15 afios, generé en mi distintos sentimientos y
emociones. En febrero de 2011, me sorprendio la noticia de un nuevo embarazo,
noticia que me llené de inmensa felicidad, era mi deseo que en este embarazo
se estuviera gestando la vida de una nifia, mi sentir como madre desde el inicio
de la gestacion fue siempre esa...es una nifia. Sentia una conexiéon muy fuerte
con mi bebé que venia en camino, a los 6 meses de embarazo, mediante una
ecografia se confirmé que era una nifa, desde luego mi alegria fue ain mayor,
se cumplia mi gran anhelo, tener una hija mujer.

Danna naci6 el 04 de noviembre de 2011 a las 8:55 a.m. en la Clinica
Nicolas de Federman, en la ciudad de Bogota, tan pronto la recibi en mis brazos,
la alegria fue inmensa y muchas emociones surgieron, fue ver en su carita la
ternura y al mismo tiempo la fragilidad de esa bebé, desde sus primeros meses
vi en ella comportamientos diferentes, sin embargo, no quise darles importancia,
solo me dedique a amarla y a regocijarme con la presencia de ella en mi vida.

Asumir la maternidad, es una responsabilidad y compromiso de gran
magnitud, de alli los dilemas y las incertidumbres que surgen cuando de asumir
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la maternidad se trata, desde mi sentir, tenemos el potencial para ser madres,
pero no venimos preparadas para ello, ni mucho menos cuando se hace presente
una diversidad que no se espera, sin embargo, se encuentran caminos para
aprender a ser conscientes los procesos maternos y asumirlos con decision;
en mi caso, luego de la crianza de mis dos anteriores hijos y de transitar por
diferentes caminos, fui encontrando el verdadero sentido y significado de la
maternidad y desde luego con la crianza de mi hija, ain mucho mas; cuando
empecé a observar en ella desde muy pequena, comportamientos fuera de
lo que a nivel social es llamado como “normal”’, comportamientos tales como,
demora en ciertos procesos propios de su desarrollo, demora en gatear, en
caminar, en el pronunciamiento de palabras, en el control de esfinteres y en
conductas emocionales inusuales extremas que socialmente son reprochadas
y censuradas.

Los comportamientos que con mayor frecuencia presenté Danna en su
etapa infantil, entre los dos y cinco afios de edad, fueron los aleteos frecuentes
con sus brazos cuando se emocionaba mucho, momentos de emocionalidad
profunda expresados mediante el llanto a gritos de manera repentina y un fuerte
mal genio, estas expresiones eran representados con tiradas al piso, movimientos
bruscos, que eran dificiles de controlar y mas, si me encontraba en un espacio
publico con ella, la gente del comun llama a estas expresiones “pataletas” que,
en algunos casos son juzgadas como una mala crianza. Cuando se presentaban
este tipo de episodios, las miradas de la gente no cesaban, la imprudencia
salia abiertamente mediante comentarios un poco ofensivos, desde su mismo
desconocimiento, percibia ademas, un cierto matiz de juzgamiento, en algunos
casos, cuando esta situacion se presentaban y estaba en compania de alguna de
mis hermanas, surgian comentarios como: “Usted la tiene muy malcriada, eso
toca andarle duro, o si no se le va a salir de las manos”, desde luego este tipo de
comentarios causaban en mi enojo, frustraciéon y hasta pena. No entendia que
pasaba con Dannita cuando asume este tipo de comportamientos, solo sabia
que ella los presentaba, pero sin saber qué era lo que en realidad pasaba en su
proceso de desarrollo.

Por su parte, Dannita también presentaba otros comportamientos que
me llamaban la atencion, le gustaba mucho armar rompecabezas, jugar con
el lego por largos periodos de tiempo, rayar cuadernos, ir al parque, jugar con
arena, tierra, barro, ensuciarse las manos, coleccionar piedritas y palitos. Desde
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muy pequefia se interesd bastante por el cuento de “Las siete cabritas y lobo”,
posteriormente, también se interesé por el cuento de “Los tres cerditos y el lobo”,
le gustaba muchisimo que le contara estos dos cuentos de diferente manera, y
cambiarles la trama y el final. Siempre se ha interesado por la lectura de cuentos,
aunque aun no logra leer ella misma, todas las noches me pide que le lea un
cuento, actividad que disfruta muchisimo y que en muchas ocasiones la saca de
estados de tristeza y enojo. Presenta ademas un alto interés por los cuentos de
hadas.

De su comportamiento en su etapa escolar

Con el propdsito de que mi hija tuviera una interaccién con otros nifios,
decidimos que iniciara su proceso escolar a los dos afos de edad, de pronto
pudo ser un error haber matriculado a la nifia a una edad tan temprana, y digo
error, porque la metodologia del Colegio, era tan conductual que no me percaté
de ello en su momento, yo pensaba que estaba haciendo lo correcto porque de
inicio mi interés no era que ella -en tan temprana edad-, empezara aprender
letras y nUmeros, sino mas bien, que se relacionara con otros nifios de su edad,
sin embargo, la metodologia del Colegio tenia mayor énfasis en el aprendizaje
intelectual; por naturaleza la interaccion con otros nifios estuvo presente, sin
embargo, este no era el principal propdsito, existia un énfasis muy marcado en
transmitir a los nifios mucha informacién, y para el caso de mi hija, no era muy
satisfactorio. Encontraba en la nifia cierta apatia en la realizacion de las tareas,
eran demasiadas, llenabamos cuadernos completos con estas tareas. La llegada
de la nifa todos los dias en la mafiana al Colegio era poco satisfactoria, no
se veia en ella una carita alegre o de motivacion, fueron pocos los momentos
en que expreso algo de interés. La metodoldgica implementada en el Colegio,
me mostré que Danna no se sentia feliz, no fue una metodologia acogedora ni
de motivacion. Empecé hacer la busqueda de un jardin infantil que manejara
una pedagogia mas acorde con el desarrollo de mi hija, por fortuna encontré
un jardin que cumplia con las expectativas esperadas y que ofrecia un proceso
pedagdgico acorde a su propio ritmo.

Asi fue como de los 3 a los 5 afios de edad, es decir durante tres afos,
la nifia estuvo en un Jardin Infantil que manejaba la pedagogia de Reggio Emilia,
pedagogia que es considerada segun Camino (2018):
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“Como un método ejemplar debido a que busca crear y facilitar
condiciones favorables para el aprendizaje motivando al nifio a construir
sus pensamientos por todos los lenguajes expresivos, comunicativos
y cognitivos...existe una escucha respetuosa, cuidadosa, sensible en
solidaridad con las estrategias y las formas de pensar de los nifios”. (p.
6)

Este fue un espacio de gran significado para la nifia y para mi, alli,
las docentes hacian una observaciéon permanente a los nifixs, fue alli, mediante
estas observaciones y a la permanente comunicacion que tenian ellas conmigo,
me aproximé a resolver las dudas que iban surgiendo en torno al “atipico”
comportamiento de la nifia. Al mes de haber ingresado al jardin, la directora y
docentes me manifestaron la preocupacion frente a su bajo nivel de atencion,
su dispersion y la falta de seguimiento de instrucciones dadas; no lograban
mantener su concentracion en las actividades que desarrollaban y se aislaba
del juego con otrxs nifios, se levantaba frecuentemente de su espacio de clase
y se iba a dar vueltas por todo el jardin, se molestaba con frecuencia. Ademas,
se suponia que como ya habia estado en un proceso escolarizado antes, debia
tener ciertas bases, sin embargo, la nifia al parecer no habia logrado aprendizajes
significativos. Durante el tiempo que Danna estuvo en este jardin se identificaron
debilidades y fortalezas en su desarrollo, por una parte, ella tenia muchas ganas
de aprender, sin embargo, se le dificultaba por su dispersion y la explosién
desmedida de sus emociones; aqui también se logré identificar la debilidad
que mostraba en cuanto a su motricidad fina y gruesa, dos indicios bastante
significativos que me aproximaban a mayores incognitas e incertidumbres.

El manejo que le dieron a Dannita en este Jardin fue muy integrador,
el modelo pedagdgico de Reggio Emilia implementado alli, permitié que mi hija
alcanzara a regular el manejo de emociones por momentos, como también, la
socializacion y el inicio de un trabajo puntual en motricidad fina y gruesa mediante
las actividades que en el jardin desarrollaban. Durante los tres afios que estuvo
alli, a mi hija la sentia feliz y motivada, desde luego, sin dejar de lado esos
episodios propios de su neurodiversidad que presentaba y que en ese momento
yO nO conocia con precision.

Identificar los diferentes comportamientos en mi hija, generé en
mi mucha incertidumbre, pues empezaron a surgir preguntas a las que no
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les encontraba respuesta en su momento, lo cierto era que mi hija tenia un
comportamiento atipico que se salia del encuadre de lo “normal”, darme cuenta
de ello, me llevé a confrontaciones internas conmigo misma, no lograba entender
en esos momentos qué pasaba con mi hija, ademas, llegué a pensar en las
causas de este comportamiento y a pararme un poco desde la culpabilidad. Lo
primero que pensé fue: ;qué hice mal?, esto, resultado de mi propio proceso de
crianza permeado por patrones culturales machistas, en medio de un matriarcado
con trasfondos patriarcales muy fuertes, ademas de combinarse también, por la
presion social ejercida por mi familia extensa, ® por amigos y conocidos, en si,
por ese medio social, aquellos con quienes interactio de manera permanente y
que llegan a juzgar y censurar constantemente.

Teniendo en cuenta que el jardin donde estuvo la nifia hasta los 6 afios
de edad, terminaba su periodo preescolar en el nivel de kinder, fue necesario
buscar otro lugar para que continuara con su proceso. Queria un colegio donde
no presionaran académicamente a mi hija; después de una ardua busqueda y por
medio de la referencia de una amiga y companiera de trabajo, llegue ala Fundacion
Inti Huasi Casa del Sol, Fundacion donde manejan Educacion no formal, con
una base de cooperativismo, implementan la pedagogia Waldorf, “La pedagogia
Waldorf busca el desarrollo de cada nifio en un ambiente libre y cooperativo, sin
examenes y con un fuerte apoyo en el arte y los trabajos manuales”. (intihuasi.
org). Esta pedagogia de entrada me parecié muy interesante. Llevé a la nifa a
conocer el espacio, el cual, resulté de agrado para nosotras y alli la matriculé.

Este espacio escolar ofreci6 a Danna diferentes experiencias tanto
positivas como negativas, que aportaron a su desarrollo, sin embargo, aunque
Ixs maestras que alli se desempefaban daban bastante de si para acoger a
todos los nifios y aplicar la filosofia de la pedagogia Waldorf, ya que estaban en
permanente preparacion, se presentaban situaciones de poco manejo en algunxs
maestrxs frente a la diversidad de mi hija Durante el tiempo que la nifia estuvo en
jardin de infancia, el trato y el manejo frente a las alteraciones que presentaba
ella, fue de comprension, apoyo y manejo. Sin embargo, cuando la nifia paso a
la etapa de talleres, (que en términos de la educacién formal es la etapa de la
educacion basica primaria) la situacion con el manejo del comportamiento de la
nifa fue diferente; resulta pertinente relatar aqui, uno de los episodios ocurrido

3 Familia extensa: Aquellos familiares diferentes a la mama, el papa y hermanos de la nifia,
como abuelxs, tixs, primos, entre otros.

41



42

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

iniciando esta etapa, no sin antes aclarar que a la nifia siempre le ha gustado
hacer combinaciones o revueltos con su comida, esto es para ella como una
terapia, -por lo menos asi lo veo yo ahora-, después de hacer las combinaciones
con los alimentos, ella se come todo y lo disfruta; Un dia mi hija llegd a la casa
con pequefos hematomas en los brazos, yo le pregunté qué habia pasado, y por
qué tenia lastimados sus bracitos y ella me dijo con tristeza que una maestra la
habia cogido muy fuerte y le hizo eso, le pedi que me explicara, me conté que
las maestras botaron su comida y que ella se enojé muchisimo y que por eso
la maestra le hizo eso, no me dio mas detalles por la misma forma como ella se
comunicaba en esos momentos, surgié en mi rabia, tristeza y profundo malestar.

Al dia siguiente fui a la Fundacién a averiguar lo sucedido. Como mi hija
almorzaba en la fundacion, en esa oportunidad le sirvieron espaguetis con otros
acompanamientos, también tenia sopa; las maestras me relataron lo sucedido:
“la nifa cuando le sirvieron el almuerzo, tomé la sopa y derramé parte de ella
dentro de los espaguetis para revolverlos y luego comérselos”. Desde luego
para ellas fue un comportamiento de mala educacién y ese comportamiento se
salia de los estereotipos existentes, por lo tanto, lo primero que hizo una de las
maestras, fue coger el plato y botar los espaguetis en la caneca de la basura,
claro, en ese momento mi hija entré en crisis total, segun me describieron ellas
la nifia lloraba a gritos y agredié fisicamente a las maestras, ellas en lugar de
permitirle que le pasara su alteracion, hicieron todo lo contrario, la directora de
la Fundacion la agarré con fuerza, inmovilizando con los brazos y las manos de
ella, los brazos y manos de la nifia, sin permitirle moverse, ella se ponia mas
brava, y fue ahi cuando le hizo los hematomas en sus brazos, luego la maestra
de terapia ocupacional al percatarse de la situacién se hizo cargo de la nifa, la
llevd de manera amorosa al salon de ella y logré calmarla.

Esta situacion me indigné mucho, le reclamé a la directora y ella me
comentd que tenia un hijo con autismo profundo y que de esa manera ella lo
neutralizaba cuando él se alteraba, en ese momento aun yo no tenia ningun
diagndstico de la nifia. Le dije a la directora que esa era una manera demasiado
agresiva y violenta para el manejo de esas situaciones, luego de ofrecer sus
disculpas, me dijo que respetaba mi decision en caso de querer cambiar a la
nifa para otro espacio de formacion, sin embargo, en la tarde tuve conversacion
con mi familia y con la nifia, donde ella me manifesté que habian maestrxs que
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la trataban bien y que ella queria quedarse en esa escuela, por lo que decidimos
dejarla alli.

Mi hija continud el proceso académico, donde aprendia algunas cosas,
pero en su proceso lecto escritor no avanzaba, mi preocupacion crecia, sin
embargo se daba alli algo de socializaciéon con sus compaferos de manera muy
limitada, ella no lograba integrarse mucho con los otrxs nifixs , Danna era muy
conocida en el Colegio por sus particular comportamiento, algunos intentaron
apoyarla, pero de verdad, era algo realmente complejo, la persona que mas
comprendia a Danna era la terapeuta ocupacional con quien construyeron una
relaciéon de confianza y carifo; algunos de Ixs maestxs tuvieron un acercamiento
empatico y comprensivo con Danna, pero, en el caso de los comparieros de sus
misma edad, era muy complicado, ellxs no la entendian y ella se sentia muy mal
por eso, llegaba a la casa diciendo que sus compafieros no querian jugar con
ella y que la dejaban a un lado, eso la entristece bastante.

Llegé la pandemia y la situacion en este nivel académico no avanzaba
mucho, la virtualidad, no fue nada buena en el desarrollo de la nifia, pero si
fue un periodo en el que logré entender mucho mas a mi hija y apoyarla en su
proceso, estuve atenta con ella en las sesiones de clase virtuales, las guias
que enviaban, aunque yo también me encontraba trabajando, tuve, que dividir
mi tiempo entre mi hija y mi trabajo, fue una época muy fuerte, vi con mas
conciencia los comportamientos de la nifa, en este momento ya tenia indicios
de lo que pasaba con ella.

En el afo 2022 la nifia vuelve a la Fundacion de manera presencial,
sus compafierxs habian crecido bastante y sus comportamientos estaban
proximos a la pubertad, mientras mi hija en su interior seguia pensando y
comportandose como una nifia de menor edad, este proceso fue algo fuerte para
ella, no encontraba manera de interactuar con sus compafierxs, se sentia con
mayor fuerza la exclusién y marginacion, ella me decia que alli nadie le prestaba
atencion y que se sentia triste, ademas de esto, las monitoras de las rutas en
el transporte que la recoge no eran empaticas con ella, por su comportamiento,
claro, nadie sabia lo que pasaba con la nifia, aunque yo le habia comentado a
Ixs maestrxs acerca del diagnéstico, me parece que no le dieron la importancia
que tenia y desde luego el trato para con ella, no era el mas calido que digamos.
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En vista de la situacion descrita, busqué otros espacios académicos
en distintas partes, en las redes sociales y un dia en Facebook, encontré un
Centro de educacion no formal llamado Impulssa, averigié todo acerca de esta
institucién y me parecié pertinente para la educacién de la nifa, esta es una
institucion donde estan en proceso de formacion nifixs y personas que presentan
alguna dificultad en su desarrollo cognitivo y comportamental, especialmente
aquellos que presentan autismo. De acuerdo con todas las orientaciones que
nos dio la directora de Impulssa, tomamos la decision de matricularla alli en
agosto de 2022, algo que me movié de manera muy significativa después de
haber ingresado a la nifa alli, una semana después llegd muy contenta de
su jornada escolar y yo le pregunté ;como te fue hoy? ella me respondié con
firmeza, jjMama, AQUI SI SABEN QUE YO EXISTO!! Uff, esto fue totalmente
estremecedor para mi, fue algo que me dejé ver la afectacion tan grande que
se presenta cuando las personas se sienten excluidas, fue algo tan real, tan
palpable en el comentario de mi hija, que quede atdnita.

Ahora siento a mi hija mas feliz, interactia con nifixs que presentan
diversidades, pero que logran tener un acercamiento real entre ellos, desde lo
que son ellxs, donde la exclusién parece no existir, a veces pienso que ellxs,
se sienten mas segurxs entre ellxs mismos y su confianza aumenta, ha sido un
espacio enriquecedor tanto para la nifia como para mi, he ido aprendiendo que
al ritmo de mi hija, ella va avanzando en su proceso de desarrollo, ya voy viendo
con mayor claridad, que ella es ella, es asi y no necesito que cumpla con ningun
patrén de los que impone la sociedad para que supuestamente, pueda encajar.
Asi como es ella, la acepto, la respeto y la orienté en lo que he ido conociendo y
desde mi mismo sentir y amor de mama.

El dilema en las Entidades Prestadoras de Salud (EPS)

El comportamiento atipico de mi hija me condujo a recurrir ala medicina,
por lo que empecé a solicitar citas médicas, a través de la Entidad promotora de
Salud (EPS) a la que me encuentro afiliada, para desde alli, buscar respuestas
a las preguntas que iban surgiendo, iniciar este proceso fue y ha sido todo un
dilema, ya que para lograr una cita con un especialista en el sistema de salud
colombiano requiere pasar por todo un proceso burocratico, primero tuve que
solicitar una cita con medicina pediatrica, este tipo de citas me las otorgaron por
edad en la que se encontraba la nifia, sin embargo, la asignacion de las citas
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oscilaban entre 10 y 15 dias. Inicialmente eran citas de control por el mismo
proceso de desarrollo en los que se encuentran los nifios a esa edad, en una
de las citas de control, le comente al doctor la situacidon que estaba observando
frente al comportamiento de la nifa, él le hizo unos ejercicios de rutina, de los que
hacen los pediatras en esas consultas para evaluar su area motriz y cognitiva,
esta evaluacion la hacen durante el tiempo de la consulta, es decir entre 10y 15
minutos; en varias de las consultas el doctor indicaba que al parecer el desarrollo
de la nifa estaba acorde con su edad, que cada nifix tenia su propio ritmo;
esto fue como a los tres afios de edad de la nifia, supuse como mama en ese
momento, que talvez yo estaba equivocada en mis observaciones.

Durante el periodo de infancia de los nifios, ellos deben ser
atendidos por consulta de crecimiento y desarrollo, alli también al evaluar a
mi hija aparentemente todo parecia estar bien, estas consultas son atendidas
generalmente por enfermerxs jefes y alli le hacian algunos actividades basicas
a la nifia con el propdsito de hacer la valoracién de su desarrollo, aunque, yo veia
que el comportamiento de la nifia era un poco diferente, Ixs enfermerxs decian
que ella estaba avanzando en su desarrollo y que también era el ritmo de ella.

Asi, continde llevando a mi hija a controles periddicos por pediatria,
hacia los cuatro afios de edad de la nifia, le dije al pediatra que yo francamente
veia que el desarrollo de la nifia tenia ciertas dificultades, ahi fue cuando logré
que el pediatra remitiera a la nifia a varias especialidades, entre ellas terapia
del lenguaje, terapia ocupacional, psicologia, neurologia, neuropsicologia,
psiquiatria entre otras, fue entonces, cuando inicié todo un proceso largo y
complejo, luego que el pediatra remitiera a las diferentes especialidades a mi
hija, fue necesario pedir las autorizaciones para cada una de ellas, tramite que
también llevé un periodo largo de tiempo.

Una vez logré las autorizaciones, el siguiente paso fue llamar para
que me asignaran las citas, para lo que también se requirié de un tiempo de
espera, aguardar durante largos minutos en las mismas llamadas, en algunos
casos imprecision en la informacion que ofrecen quienes atienden las llamadas
y cuando aparentemente se iba a concretar la cita, en varias oportunidades me
informaban que el especialista tenia la agenda llena y que por lo tanto debia
volver a comunicarme después. En definitiva, no ha sido nada sencillo lograr
la atencion médica por especialistas en la EPS a la que me encuentro afiliada.
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Se ha convertido en todo un dilema, en la realizacién de varias llamadas para
solicitar cita, en, idas y venidas a los diferentes espacios de atencién de la EPS,
en si, no se encuentra en la EPS una atencion calida, efectiva, empatica y real,
no hay una atencion a personas, sino a objetos que necesitan un servicio, esto es
parte de este mismo proceso de privatizacién y de jerarquizacion de las acciones
administrativas que impiden una atencién precisa y acorde con las necesidades
e intereses de las personas que requieren de este derecho a la salud.

Siguiendo con toda la travesia para que mi hija fuera atendida, las citas
mas cercanas, que tuvieron un menor grado de dificultad y que logré que nos
asignaran, fueron las citas con terapia del lenguaje y terapia ocupacional, las
citas con los otros especialistas fueron asignadas mucho tiempo después. Como
ya comenté, las primeras consultas por especialistas para mi hija fueron las de
terapia de lenguaje y terapia ocupacional, esto de acuerdo con la dificultad que
ella presentaba a nivel del lenguaje (dislexia y dislalia) y en la motricidad fina y
gruesa (bajo manejo en la realizacion de actividades motrices con las manos y
cierta grado de torpeza en los movimientos con todo su cuerpo), la experiencia
en estas terapias no fue nada satisfactoria, por el contrario generaron en mi
desconciertoy desconfianza; estas terapias fueron muy generales e impersonales.

Aqui, me gustaria comentar algunas de esas experiencias durante
las consultas en estas terapias, recuerdo por ejemplo las terapias del lenguaje
donde ingresaban grupos de varios personas de manera indiscriminada, adultos
mayores, adultos en general, y nifixs de diferentes edades, no habia ninguna
atenciéon de acuerdo con la dificultad que presentaban, parecia como si todos
tuvieran la mismas dificultades y todos necesitaran el mismo tratamiento, no
se encontraba en estas terapeutas un reconocimiento por la diversidad y la
diferencia que podia presentarse en estas personas; la terapeuta les colocaba
algunos ejercicios a cada uno sin prestar una atencion personalizada, parecia
que el proposito de la terapia no era tanto lograr una modificacion positiva en la
dificultad que a nivel del lenguaje presentaban, sino mas bien, atender al mayor
numero de pacientes en el menor tiempo posible, (es parte de lo que se hizo con
el sistema de salud en Colombia, con la ley 100 de 1993).

Esas terapias en mi hija no tuvieron ningun efecto; en cuanto a las
terapias ocupacionales, también fueron desconcertantes y cuestionables,
ingresaban varios nifixs. Recuerdo que, en una de las terapias, la terapeuta me
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preguntd “;cual era el motivo por el cual la nifia habia sido remitida a terapia
ocupacional?”. Le respondi que la nifia se paraba constantemente del pupitre en
el jardin o de su mesita de trabajo en casa cuando tenia que hacer tareas, que
eso le impedia centrar la atencion en sus tareas y que no lograba terminarlas por
si sola, ella muy segura dijo: “ah bueno, entonces en las terapias que se realicen
aqui, se hara lo necesario para corregir ese comportamiento de su hija”.

Lo que hizo la terapeuta en esa sesion fue colocarle un chaleco que
contenia un peso alto para la nifa, la sentd en una sillita con una mesa y le
asigno una tarea para que la realizara en un tiempo determinado, como la puerta
quedo entre abierta logre ver todo esto, claro, la nifia con este “terapia” empezo6
a molestarse, queria quitarse ese chaleco porque le incomodaba talvez por el
mismo peso, pero la terapeuta no se lo permitia, entonces yo entre y le pregunte
cual era el propdsito de ese ejercicio, porqué colocarle un chaleco con ese peso
y ella me respondio:

“se le coloca el chaleco con ese peso, precisamente para que
ella sienta que es muy pesado y el mismo peso la canse y ella no pueda
levantarse de su silla, sino que mas bien se vea “obligada” a quedarse
ahi sentada, asi sea que no logré hacer la tarea, pero el proposito es que
el peso del chaleco no la deje parar”.

Eso fue horroroso para mi, le dije a la terapeuta que como se les ocurria
hacer algo asi y ella muy tranquila me respondié: “asi son las terapias aqui para
que los nifios aprendan a comportarse”. Inmediatamente, saqué a mi nifia de ese
sitio, quedé totalmente desconcertada frente a un tipo de terapia tan agresiva y
conductual, ademas muy poco saludable. Ahi desisti de este tipo de terapias y
no la volvi a llevar, ademas teniendo en cuenta que yo aun no sabia exactamente
qué era lo que realmente pasaba con mi hija, que era lo que tenia ella, desde
luego no tenia ningun diagndstico.

Por su parte las consultas con psicologia también tuvieron su matiz
de distorsion y fueron poco confiables y satisfactorias, cuando explicaba a las
psicologas acerca del comportamiento de la nifia y en especial, de aquellos
episodios que se presentaban en espacios sociales como por ejemplo, las
mal llamadas “pataletas”, lo primero que me decian era que “ese tipo de
comportamientos estaba relacionado con la falta de pautas de crianza claras,
al parecer usted no le esta dando a su hija las pautas correctas para que ella
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se comporte de una manera adecuada en publico”. Esto fue verdaderamente
desconcertante para mi, pues ya habia sido madre de dos hijos mayores y los
comportamientos en ellos estaban acordes con unas pautas de crianza asertivas.

Asi mismo la atencion de las psicélogas con la nifia fue distante y poco
empatica, le hacian algunas preguntas, pero mi hija respondia de acuerdo con
el estado de animo en que se encontraba, en algunas ocasiones de manera
agresiva o no respondia, o respondia lo que no le preguntaban, o trataba de
extenderse en lo que narraba, pero muchas veces fuera de contexto y claro no le
lograban entenderla completamente, ademas el uso de palabras que se salian del
Iéxico popular, las confundia, mi hija desde que inici6 con el pronunciamiento de
algunas palabras y frases mas compuestas hacia los 4 afios de edad, ha hecho
uso de palabras estructuradas y de alguna manera sofisticadas, por ejemplo ella,
utiliza mucho la palabra “sujétame esto” o “sujétame para no caerme”, que en el
comun de la gente no se dice o habla.

En estas consultas se encontré por parte de las psicélogas un
reconocimiento de la nifia en su diferencia, no hubo un interés por parte de ellas
en cuestionarse por otra posibilidad frente al comportamiento de la nifia, todo
se redujo al tema de pautas de crianza y nada mas. En el fondo de mi corazén,
sentia una sensacion de tristeza, angustia y mayor preocupacioén, al no saber
con precision que podia estar pasando con mi hija, en este caso particular, las
consultas con psicologia, tampoco dieron respuesta a las preguntas que yo
tenia, continuaba con una gran incertidumbre, no lograba descifrar qué pasaba,
sin embargo, senti la necesidad de continuar con las consultas de psicologia,
pero con otros profesionales de esta area, en algun lugar y en algin momento,
tenia la esperanza de encontrar respuestas.

En cuanto a la consulta con la especialidad de neurologia, esta fue una
de las citas con un grado alto de dificultad para ser asignada, transcurrieron varios
meses para que nos la asignaran, cuando por fin el neurélogo nos atendié y le
comenté todo acerca de la nifa, él fue muy calido en su atencién, sin embargo,
no ampli6 mucho la informacion, dijo: “Es necesario hacerle examenes para
descartar cualquier patologia que pueda presentar a nivel cerebral’, y solicitd
ademas hacerle una resonancia magnética.

En ese momento la nifa tenia aproximadamente 5 afios de edad.
Hacer la resonancia no era una cuestion sencilla para una nifia como mi hija,
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se requeria de todo un proceso de preparaciéon para poder hacer el examen,
ademas de mantener una quietud total durante la realizacién del mismo; mi hija
nunca ha tenido un suefio profundo, su suefio ha sido muy suave y se despierta
facilmente, asi que la primera recomendacion que nos hicieron fue hacerle la
resonancia a la madrugada y no dejarla dormir en toda la noche.

Desde luego asi fue, no la deje dormir para que en el momento de la
resonancia ella se durmiera y se quedara muy quietecita, pero no fue asi, ella se
durmié antecitos de la resonancia, pero tan pronto sintié la maquina, ese lugar
frio y duro inmediatamente se despertd, empez6 a llorar y a alterarse muchisimo,
esa madrugada se hicieron tres intentos para hacer el examen, pero todo fue
en vano, no se logro la realizacion de la resonancia, las personas encargadas
de hacer el examen al principio se mostraron comprensivos, pero en los dos
ultimos intentos ya no tanto, mas bien mostraron una actitud de impaciencia y
finalmente, uno de ellos dijo: “toca que después lo vuelva a intentar dejando a
la nifia mas tiempo sin dormir y si no se logra asi, entonces es necesario que la
seden totalmente para que le puedan hacer la resonancia”.

Aqui surgid nuevamente otra sensacion de desconcierto en mi,
aumentaba aun mas mi incertidumbre y me aterraba la idea de tener que
sedar a la nifa para hacerle esa resonancia. Ahora sé, de acuerdo con lo que
he consultado y leido, que para diagnosticar un Asperger o un TDAH, no es
necesario hacer ningun tipo de resonancia, pero eso no lo sabia en ese momento.

Al afio siguiente, en mayo de 2017, la nifia presentd una gastroenteritis
y fue necesario llevarla por urgencias para ser atendida por pediatra, de acuerdo
con la situacion de salud que presentaba, la nifia quedd en hospitalizaciéon por
mas de tres dias, la fiebre no le bajaba y estaba bastante débil, mi angustia era
inmensa, llegué a pensar que este episodio de salud, podria estar relacionado
con algo cerebral, de acuerdo también con los comportamientos que presentaba
la nifia, entonces le comenté a la doctora que la estaba atendiendo sobre mi
preocupacion y también acerca de la resonancia magnética que estaba pendiente
por realizarle a mi hija, ella fue muy amable y me dijo, que intentaramos hacer
el examen ya que la nifia estaba muy decaida por la fiebre y el malestar que
presentaba, asi fue que la doctora solicité la realizacion del examen y se
procedio hacerlo, sin embargo, nuevamente la nifia se resistio al ser colocada
en la maquina.
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Se hicieron varios intentos, pero no fue posible, la doctora nos dijo:
“La nifna tiene una sensibilidad muy fuerte a la maquina y forzarla no es bueno
para ella”. Ahi le pregunté que, si seria necesario sedarla, esto de acuerdo con
la recomendacién dada por las personas que iban hacerle la resonancia antes,
ella con total firmeza afirmé: “No es necesario sedar a la nifia para hacer este
examen, mejor esperar a ver como va evolucionando”. Esta respuesta me dio
un poco de tranquilidad, por fin encontré a alguien del area médica con cierta
cordura y sensatez, un interés mas por el sentir de la nifia. Finalmente, nunca se
pudo realizar la resonancia magnética, porque ademas desisti completamente
de ese procedimiento.

En todo este proceso hasta aqui narrado, he visto desde mi propia
vivencia, como las dinamicas del sistema de salud en Colombia estan dispuestas
como un servicio, mas no como un derecho, en este sentido la vulneracion de
derechos en el area de salud se siente con mas fuerza cuando de la discapacidad
se trata.

Con las citas de psiquiatria no fue menos engorroso, por este lado
también tuve y he tenido que insistir e insistir para lograr esas consultas,
pero antes de llegar a una consulta de psiquiatria por parte de la EPS, tuve la
oportunidad de consultar a un psiquiatra que trabaja conmigo en la Universidad
donde me desempefio como docente.

Frente a toda la travesia por la EPS y no encontrar respuestas
alli, fui consolidando informaciéon que surgia en dos vias, por un lado, de las
observaciones del comportamiento de mi hija, y por otro lado, de averiguaciones
mediante lecturas e indagaciones a quienes podian responder las preguntas
que aparecian resultado del comportamiento atipico de la nifia; poco a poco fue
llegando informacion que me llevé por el camino de los trastornos del espectro
autista (TEA), especificamente el Asperger. Aqui quiero hacer alusion a un evento
vivido con mi hija a la edad aproximada de sus 7 aios y que me hizo movilizarme
de manera mas contundente frente al comportamiento de ella.

Un dia luego de llegar de mi trabajo, la saludé amorosamente, como
era habitual todos los dias, ella frecuentemente se mostraba algo apatica
y no prestaba mayor atencion a la llegada de alguien, ese dia mostré ese
comportamiento conmigo, yo poco a poco me acercaba, pero me confundia
su actitud, talvez ese dia le llamé la atencién y de pronto hubo algo, no sé
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exactamente que pudo ser, y ella de repente empez6 alterarse de una manera
demasiado fuerte, utilizando palabras soeces y muy ofensivas hacia mi, con tan
solo 7 afios de edad.

Era muy confuso para mi escucharla, diciendo lo que me decia, ademas,
era la primera vez que se comportaba de una manera tan “grosera” conmigo;
me senti totalmente confundida, aturdida y mas desconcertada que nunca,
no sabia exactamente qué pasaba con mi hija, pero intuia de acuerdo a esos
comportamientos, que algo fuera de lo “normal” pasaba con ella, yo le hablaba
y trataba de calmarla, pero nada resultaba, no sabia cémo darle manejo a una
situacion de esas caracteristicas, fluyeron en mi, sentimientos de tristeza, enojo
e impotencia, donde alcancé a sentir que no entendia a mi hija y a preguntarme
¢, qué he hecho mal en la crianza de ella?.

Entonces, llegué a pensar en ese momento, que su comportamiento
podria estar relacionado con el tema de pautas de crianza, como lo habian
indicado las psicélogas que la habia atendido anteriormente, presa de estos
pensamientos llegue al punto de regafarla por su comportamiento, sin lograr
ningun resultado positivo. Fue en este evento tan contundente para mi y para
mi hija, que me dije, debo profundizar mucho mas en lo que pasa con la nifa y
buscar salidas que me permitan encontrar respuesta a mis preguntas y manejo a
esta situacion. Durante este tiempo, el profesor Gilberto Betancourt, compariero
y amigo de la Universidad, quien tiene un hermano con Autismo, me explico
acerca de este trastorno y me motivo a profundizar mas sobre el comportamiento
de mi hija y a consultar al profesor Posada. Gracias a él, al profesor Gilberto,
conoci con mayor profundidad sobre autismo.

Consulté de manera informal al Doctor José Abelardo Posada, en
mayo de 2019 en la Universidad y luego de contarle puntualmente el evento
sucedido, ademas de todas mis inquietudes e incertidumbres frente al atipico
comportamiento de mi hija, él me escuché atentamente y de manera clara me
dijo: “lo que tu hija presenta es Asperger”.

Quedé totalmente desconcertada, no sabia qué era eso, de primer
momento no entendi nada; desde luego surgieron en mi sentimientos de
angustia, tristeza y enojo, él prosiguié y me explico:
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“el comportamiento de la nifia obedece a un Trastorno del espectro
autista (TEA), que de acuerdo con las particularidades propias del
comportamiento de ella, se ubica como un Asperger, es un trastorno,
no es considerado como una enfermedad, es una diversidad neurolégica
que se debe aprender a manejar y por ser un trastorno dentro de este
espectro, no se da de la misma manera en quienes son diagnosticados
por esta condicion, por el contrario, hay caracteristicas y comportamientos
diferentes en cada uno de ellos”.

Luego pasé a explicarme algunos aspectos de esta diversidad y a
orientarme para que fuera profundizando en el tema. Este primer acercamiento
a un diagnéstico dado por el Doctor Posada frente al comportamiento de mi
hija, dejé en mi cierta angustia, nuevas preguntas surgieron. Sin embargo, y por
fortuna para mi, empezaba a encontrar respuesta a esas preguntas iniciales que
no habia logrado responder. Como lo mencione en la introduccion, no tenia ni
idea de este concepto, no sabia que era eso del Asperger y tampoco de nada
relacionado con los trastornos del espectro autista TEA. Ellos aparecieron en mi
vida de un momento a otro, luego de esta consulta informal, con el psiquiatra
compafiero de trabajo, fue alli donde encontré una de las respuestas que
necesitaba, respuesta que no logré encontrar en esas consultas con especialistas
de la EPS.

Una vez tuve ese primer acercamiento a esto del TEA, especificamente
al Asperger, empecé a profundizar en el tema, ademas de hacer las consultas
médicas pertinentes, inicialmente en la EPS a la que me encuentro afiliada,
pero también en otra instituciones particulares que me dieran una alternativas
de manejo para este sindrome de Asperger, fue asi como de acuerdo con las
indagaciones que hice; luego el papa de Danna logré una consulta con un médico
que presentaba Asperger y que trabajaba en el Hospital Centro Oriente. Alli, el
médico le hizo a la nifa varias preguntas y observé su comportamiento, este
médico de acuerdo con su propia experiencia, también manifesté que Danna
presenta el sindrome de Asperger, en esta consulta el doctor sugirié llevar a
Danna a la Fundacién Avante, organizacion especialista en el TEA y Asperger,
con el propésito de realizar a la nifia, unas pruebas que podrian confirmar la
existencia de este sindrome en ella.
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Para seguir precisando esta informacién y lograr un apoyo médico,
se solicitd la cita en esta fundacion, quien atendié a Danna en la consulta fue el
doctor Andrés Parra, Psicélogo y experto en el diagnostico, evaluacion, disefio,
intervencién e implementacion de programas para personas con Trastorno del
Espectro Autista, y otros trastornos del neurodesarrollo, quien ademas es director
del Programa para Jévenes y Adultos con Sindrome de Asperger. Este doctor le
realizé a la nifa las pruebas correspondientes y tomo un fragmento de uno de
los informes de la Fundacion IntiHuasi; de la maestra Maria Patricia Clavijo en
noviembre de 2019 donde estaba estudiando la nifia, que decia:

“Inicialmente se resistia a seguir las minimas normas de
convivencia y cuando le ponia limites, reaccionaba, saliendo del sal6n
y refugiandose en la zona verde de la institucion. A través del dialogo la
persuadir para que regresara y terminara la tarea que le habia asignado.
Con el tiempo fue cediendo, mostrando interés por el aprendizaje y
participando en los juegos colectivos que le proponia”.

El doctor Andrés Parra de acuerdo con las evaluaciones hechas a la
nifia en julio de 2021, plante6 en su diagnostico:

“Se observan dificultades principalmente en las areas de
comunicacioén, de interaccién social y flexibilidad que afectan las relaciones
con su familia y amigos. Los criterios en la prueba ADI-R y ADOS 2
permiten identificar que Danna Valentina, comparte dichas caracteristicas
con personas con Trastorno del Espectro Autista. Cumple con los criterios
del DSM V en cuanto al Trastorno del Espectro Autista (Tipo1). Sindrome
de Asperger en el CIE 10”. *

Con este diagnéstico dado, aunque ya me confirmaba lo que presentaba
mi hija, mi sentir era confuso y con muchos sentimientos encontrados. Fue
necesario continuar con todo el proceso en la EPS. Fue muy demorado, pero
finalmente en consultas y evaluaciones de psiquiatria y neuropsicologia de la
Clinica Retornar, el 21 de enero de 2022, luego de otras pruebas realizadas alli,
también se confirma el diagnéstico hecho por el doctor Andrés Parra, en esta
oportunidad la psiquiatra que atendio a la nifia emite en su informe:

4 Informe de Evaluacion diagnéstica. Andrés parra Forero. Fundacién Avante
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“Presenta un trastorno de Espectro Autista (TEA) tipo
Sindrome de Asperger. Funcionamiento cognitivo variable, lo que
conlleva a debilidades en su desenvolvimiento académico (adquisicion
de conocimientos basicos). Ademas, mediante el checklist del DSM-1V,
acerca del TDAH, permite dar cuenta que son multiples y frecuentes los
rasgos caracteristicos de dicho trastorno en Danna”. ®

Definitivamente fue todo un dilema llegar a confirmar el diagndéstico,
pasar por todo un proceso burocratico y lleno de trabas, hizo mas complejo
entender lo que pasaba con mi hija, finalmente encontré respuestas a mis
preguntas. Sin embargo, continud en el proceso de profundizar mas en el tema.

2, ¢ Coémo se definen el TEA, el sindrome de Asperger y TDAH?

En este apartado, se sitlan de manera muy sucinta conceptos de
autismo, trastorno del espectro autista (TEA), Sindrome de Asperger, trastorno
del déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), que desde la mirada clinica hacen
un acercamiento a su explicacion, pero de los que me distancio, por la forma
misma, como se han configurado desde el modelo médico — rehabilitatorio. El
propoésito de este apartado, es por una parte ubicar al lector y por otra, mas critica,
mostrar mi distanciamiento como resultado de las practicas de implementacion
de este modelo, que llevan al encasillamiento, estigma y exclusion por parte de
la sociedad hacia las personas que presentan estos trastornos.

Autismo

Resulta pertinente comenzar por la definicion de lo que es el autismo,
planteada por Alonso, C.et al (2005).

“El autismo es una discapacidad, un trastorno
generalizado del desarrollo cerebral, que produce un
comportamiento anémalo en el cual los nifios afectados se
muestran indiferentes, ausentes, con dificultad para formar
lazos emocionales con otras personas. Los nifios con autismo
tienen tres caracteristicas comunes, tres discapacidades de
la vida social, lo que se ha llamado la triada de aspectos
afectados: Dificultades con la comunicacion, verbal y no
verbal. Dificultades con la interaccion social. Dificultad con la

5 Informe de Evaluacién Neuropsicolégica. Clinica Retornar SAS
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imaginacion y el lenguaje interno, que resultan en intereses y
comportamientos repetitivos y restringidos”. (p. 28).

Esta definicidn, presenta algunos términos que pueden generar tension
y en cierta medida, exclusién social, tomé solo uno de los términos usados como
para dar un ejemplo “comportamiento anémalo”. Este término estaria por la ruta
de aquello que esta fuera de lo que médica, social y culturalmente se espera, por
lo que no es visto con buenos 0jos, porque se sale de las expectativas presentes
en los esquemas y estructuras sociales y culturales ya preestablecidas, es decir,
se sale para el resto de la sociedad. Pero entonces, ¢Quién piensa en cual es
el sentir de la persona que lo presenta o de quien asume su crianza, cuando se
considera como algo fuera de lo normal, como algo que no esta bien visto por
los demas?, acaso, ¢, Tendrian todas las personas que comportarse de la misma
manera, de acuerdo con esos patrones preestablecidos cultural y socialmente,
para no salirse de lo “normal”? Se podria decir entonces, que gran parte de
la sociedad no estd aun preparada para reconocer la diversidad humana y la
diversidad existente en las personas mismas, se tendra entonces, que hacer un
proceso de desaprender ciertos patrones sociales y culturales que impiden ver
la existencia de la diversidad, y entregar nueva informacioén que permita generar
otros aprendizajes para reconocimiento de la diversidad humana.

Con relacion a la anterior reflexion, resulté pertinente traer un fragmento
de lo que plantean Alonso et al (2005):

“El autismo aparece por todo el mundo, en familias de
todas las clases sociales y de todos los tipos raciales. Ningun
factor del ambiente psicoldgico del nifio, ni de la educacion
recibida, ni del trato recibido de padres o familiares es causa de
su autismo”. (p. 29).

Este planteamiento permite ver que el autismo simplemente llega,
esta ahi, no avisa que va a llegar, hace parte de la humanidad, se podria decir
que forma parte de la diversidad. Se tiene entonces, una gran tarea por realizar
para que la sociedad conozca y reconozca las diferentes formas de diversidad
existente y se deje de lado la exclusion, el estigma y la marginacion.
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Trastorno del Espectro Autista (TEA)

De acuerdo con Alonso et al, (2005) plantea la denominacion
“trastornos del espectro autista (TEA)” para identificar y agrupar todos estos
casos... Se acepta que los TEA son causados por un problema en el desarrollo
cerebral prenatal y postnatal”. (p. 28)

Resulta necesario entonces, definir qué es el trastorno del espectro
autista (TEA), Celis y Ochoa (2022) lo definen como: “un trastorno del desarrollo
neurolégico condicionante de una neuro variabilidad caracterizada por
interaccién social disminuida con deficiencia en el desarrollo de la comunicacién
a través del lenguaje verbal y no verbal e inflexibilidad en el comportamiento al
presentar conductas repetitivas e intereses restringidos”. (2022, p. 9)

Estos mismos autores, al definir el TEA, deja ver un elemento
interesante: “El trastorno del espectro autista (TEA) es una afeccion del desarrollo
neuroldgico con implicacion multidimensional, caracterizada por...” (p.7)

Llama la atencion la utilizacion del término multidimensional,
precisamente por el acercamiento que podria tener con el planteamiento de
Morin desde el pensamiento complejo en términos del ser humano, como una
unidad compleja que presenta multiples dimensiones. Ademas, por la experiencia
en la cotidianidad con mi hija, he ido verificando cédmo este trastorno afecta las
multiples dimensiones que hacen parte de ella, definitivamente, no es algo que
se pueda ver por separado, sino por el contrario, hace parte de un todo, hace
parte de ella.

El sindrome de Asperger (SA)
Segun Artigas (2005)

“El SA es un trastorno del desarrollo, de base neurobioldgica,
que afecta al funcionamiento social y al espectro de
actividades e intereses. Esta vinculado a una disfuncion de
diversos circuitos del cerebro. Tomando en consideracion
que el déficit nuclear del Sindrome de Asperger (SA) es el
trastorno de la cognicion social, parece razonable atribuir un
papel central a la amigdala y a la relacion entre la amigdala
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y circuitos frontoestriados, temporales y cerebelo, estructuras
involucradas en el desarrollo de la relacion social”. (p. 9)

Otra definicién es la de Caballero (2005).

“El Sindrome de Asperger pertenece a un grupo de
trastornos generalizados del desarrollo, cuyas caracteristicas
comunes implican una triada de afectacion en el area social:
dificultades en la relacion social y en la capacidad de interaccion
con otras personas, en el area comunicativa presentan una clara
afectacion en la comunicacion verbal y en la no verbal, por lo que
afecta al juego y a los intereses”. (p. 41)

Entre tanto Vélez (2005) propone que “La categoria “trastorno de
Asperger” comienza a formar parte de los manuales de referencia internacionales
—como el DSM-IV-en el afio 1994”. (p. 60) Definitivamente, son aproximadamente
treinta afos que han pasado desde que se incluyé en los manuales, de cierta
forma, en mi caso, la aplicacion de las pruebas que estan en estos manuales,
han sido de utilidad para buscar y encontrar posibilidades de manejo, desde
luego, reitero, mi hija no es un diagndstico, pero tener un conocimiento acerca
de lo que sucede con nifixs que pueden estar presentando este trastorno puede
resultar de utilidad a una mama como yo, para aprender a darle manejo al
comportamiento en mi hija. Esto visto desde luego, sélo en el ambito médico,
porque el ambito social es otra cosa.

Hay otro fragmento en el documento de Vélez (2005) que resulta para
mi de amplio interés por ser tomado de las mismas descripciones de Hans
Asperger:

“Este trastorno causa serias y caracteristicas dificultades en
la integracion social. En muchos casos los problemas de adaptacion
son tan profundos que ocultan todo lo demas. En algunos casos, no
obstante, pueden ser compensados por un alto nivel de pensamiento
y experiencia personal. (...) Presentando aqui este tipo de trastorno
queremos demostrar lo legitimo de reclamar un tratamiento educativo
apropiado para seres humanos diferentes, el cual tenga en cuenta
sus dificultades especificas y caracteristicas. Ademas, podemos
demostrar que a pesar de su anormalidad estas personas son
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capaces de desempefiar su papel en la sociedad, sobre todo si se
encuentran con una respuesta de amor, comprension y guia”. (p. 60)

Este fragmento de las descripciones de Asperger resulta llamativo porlas
tensiones que al interior pueden presentarse en su discurso, a mi parecer contiene
elementos de debate a nivel académico y social, algunos términos utilizados, por
ejemplo, el uso del término “adaptacion”, surge la pregunta, adaptarse para qué o
porqué, cual seria la finalidad?, este término, puede asemejarse al de “encajar” en
algo; acaso, ¢,es necesario que una persona con autismo tenga que adaptarse?,
0 mas bien, ¢ sera que es la sociedad la que debe comprender y aprender a vivir
con la diferencia?. Otro término, es el de “anormalidad”, es un concepto que
coloca a la persona por fuera de lo esperado, es decir, se sale de los patrones
impuestos por la sociedad. Por su parte, el contexto en el que se hicieron estas
descripciones, teniendo en cuenta, que este reconocido psiquiatra pudo estar
involucrado en varias organizaciones relacionadas con el Nacismo, en apoyo
a programas de eugenesia infantil, en las politicas de higiene racial, donde al
Asperger era considerado como una de las formas mas leves del Autismo, por lo
tanto, estas personas tendrian la posibilidad de “adaptarse” a la sociedad. En el
fragmento, “Reclamar un tratamiento educativo apropiado para seres humanos
diferentes”, podrian surgir varias preguntas, por ejemplo: cémo se entendia la
diferencia en ese momento histérico, ¢ cual podria ser ese tratamiento educativo
que se reclamaria?, estarian ligadas a las practicas eugenésicas de las que
participo? Responder a estas preguntas y hacer un debate en torno al mismo,
sera proposito de otro documento.

Trastorno de déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)

De acuerdo con el Departamento de salud y servicios humanos de
Estados Unidos, “el trastorno de déficit de atencién e hiperactividad (TDAH)
es uno de los trastornos mas comunes en la nifiez y puede continuar hasta la
adolescenciay la edad adulta. Los sintomas incluyen dificultad para concentrarse
y prestar atencion, dificultad para controlar la conducta e hiperactividad (actividad
excesiva)’. Este trastorno, se puede constituir en una de las comorbilidades que
presenta mi hija, de acuerdo con uno de los diagndsticos dados, se encuentra
aun en proceso de confirmacion por la presencia de varias caracteristicas en el
comportamiento de Danna.
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3. Reflexiones finales

Resultd de gran significado la construccidon de este documento, por
cuanto en su desarrollo fui describiendo toda mi experiencia desde mi sentir
como mama de Danna, como una parte mas de mi, de mi mismo proceso de
vida y definitivamente, comprendi con absoluta certeza, que es mi hija, quien
me ha llevado por el camino del conocimiento y reconocimiento de la diversidad,
comprendi, que la llegada de mi hija a mi vida fue dispuesta y necesaria porque
traia todo un aprendizaje para las dos.

Me fui haciendo consciente de esto con cada experiencia que he
compartido con ella, todo lo que hace parte de nuestra cotidianidad. De hecho,
no fue nada sencillo recordar cada instante de las diferentes y variadas vivencias
que hasta el momento he tenido con mi hija, donde confluyeron sentimientos y
emociones propias de mi sentir, en algunos instantes las lagrimas rodaron por
mis mejillas al recordar ciertas experiencias que me atravesaron, y me llevaron
a conocer el sentir de Danna en esos momentos en que ha sentido la exclusién
y marginacién y en otros instantes, mi rostro se iluminaba al ir comprendiendo
el significado de la diversidad en mi hija, sin embargo, en medio de muchos
dilemas, logré encontrar muchas aristas que me permiten profundizar y darle
un manejo mas pertinente a los diferentes comportamientos que surgen de los
trastornos que presenta mi hija, sin desconocer la existencia de esas barreras
sociales cuando de la diversidad se trata y que afectan de una manera bastante
fuerte a las personas que presentan estos trastornos del desarrollo.

Uno de los propésitos que inspird la construccidon de este escrito, es
relatar la experiencia que como mama de mi hija con Sindrome de Asperger y
TDAH, he tenido; contar cual ha sido mi sentir, mis dudas, mis incertidumbres,
fue algo que me permitié soltar, salirse de ciertos esquemas, romper con las
barreras, todo esto, con el fin de que quienes me lean puedan acercarse al
menos un poco al sentir de una mama, una mama que como yo, ha vivenciado
en carne propia la diversidad, y la afectacion al sentir la exclusién, marginacién
y estigma hacia mi hija.

Otra aspecto de mi proceso con mi hija, y que me ha movido de manera
muy fuerte, ha sido explicar la diversidad de Danna a la familia, resulté bastante
complejo, por ejemplo: cuando Danna presenta un comportamiento desafiante y
alterado en presencia de mi papa y/o algunas de mis hermanas, con palabras de
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desconcierto dicen: “que tristeza” haciendo ademas un gesto de decepcidn, estas
actitudes en ellxs me llevaron a explicar lo que pasa con Danna, pero, mientras
cuento lo que pasa con ella, siento como sus mentes murmuran internamente
emitiendo en su gestualidad expresiones de lastima, asombro, juzgamiento y
hasta incredulidad, ademas con demostraciones de tipo capacitista.

Estos actos presentes en mi familia, pueden obedecer a esos
patrones culturales y sociales tan fuertes y arraigados que se tienen frente al
desconocimiento total de la existencia de los trastornos de comportamiento
presentes en algunas personas y en este caso particular en mi hija. Esta situacion
en principio me afligia bastante, me llenaban de rabia, tristeza e impotencia,
pero, al profundizar en la diversidad de ella, en su situacion atipica y divergente,
he ido dejando a un lado esta afliccion y ahora he comprendido que todo esto
obedece a desconocimiento y desinterés de la sociedad en estos trastornos.

Este escrito me permitié ver y sentir de cerca, en mi propia vivencia
desde la cotidianidad con mi hija, el significado del estigma, la marginacion y la
exclusion frente a ella, por lo que se convierte, de alguna manera en una voz de
protesta, en una denuncia frente a todos aquellos que no son conscientes de la
existencia de estas neurodiversidades, como el TEA, el Asperger y el TDAH y
caen en practicas de exclusion y estigmatizacion.
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