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siempre y cuando se cite la fuente y no sea utilizado con fines comerciales.   Su distribución y reproducción deben ser 
gratuitas.   Imagen de portada y de los capítulos de Alexander Ivanov en Pixabay. 
 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

3 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

DEDICATORIA  

A nuestros hijos que nos han enseñado tanto. 

A nuestros padres que nos enseñaron para poder enseñar a nuestros hijos. 

A la NEUROTRIBU, porque extraño esas discusiones en las que tanto aprendí (Elena, 

Irene, Diana, Virginia, Kareen, Humberto, Tere, Maribel, Ángela, Pedro y Nieves). 

A Gabo y a sus amorosos y dedicados padres.  A Gaby por sus enseñanzas. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

4 
 

 

 

SECCIONES DEL MANUAL  

Prólogo. 

Página 6 

Introducción.  

Página 9 

Para comenzar, ¿Cómo entendemos los TEA? (página 15) 

CAPÍTULO I. 

La larga travesía hasta el diagnóstico (página 30) 

CAPÍTULO II.  

Etapa de pruebas, tiempos de alta tensión (página 57) 

CAPÍTULO III.  

Volando al infinito y más allá (página 68) 

CAPÍTULO IV.  

Los terapeutas solo admiten una categoría: excelentes (página 83) 

CAPÍTULO V.  

Un espectro (página 101) 

CAPÍTULO VI.  

Trastorno y la importancia de la terminología (página 110) 

CAPÍTULO VII.  

Espectro ampliado (página 127) 

CAPÍTULO VIII.  

¿Perfil o diagnóstico? (página 135) 

CAPÍTULO IX.  

Padres empoderados (página 138) 

CAPÍTULO X.  

Perfiles por habilidades o competencias (página 152) 

 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

5 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

6 
 

 

A MANERA DE PRÓLOGO 

La evolución de la forma de pensar, de sentir y de vivir.  Desde el miedo hasta la victoria. 

 

{9ehw !¦¢L{ahΧ 

   Usted no es bienvenido en este hogar, se ha colado contra nuestra voluntad y la verdad es que 

no lo deseamos jamás, no lo podemos evitar, pero quiero que sepa que aquí se va a llevar un 

chasco, porque somos más fuertes que el usted, señor Autismo, porque somos una familia y 

estamos unidos, como siempre y no nos va a dividir ni le hará más daño a nuestro miembro más 

querido e indefenso.   A él lo haremos fuerte, lo haremos invencible, lo haremos luchador y lo 

haremos unidos, como la familia que somos, abuelos, madre, tíos, primos, amigos, ¡todos! 

   No piense que lo dejaremos solo a sus expensas, no crea que lo dejaremos indefenso, ¡no 

piense que nos rendiremos nunca! 

   ¡Cada libro, cada terapia, cada consulta, cada esfuerzo, cada noche de estudio serán dedicadas 

a derrotarlo a usted!  

   Hasta que usted se rinda y en lugar de tropiezos y dolores, angustias y pesares, empiece usted 

a darse cuenta de que este pequeño se merece todas las buenas oportunidades del mundo y 

merece una vida noble y buena.  Hasta que usted se arrepienta y cambie de actitud y aprenda a 

convivir con nuestra familia y respete la vida de nuestro chiquillo y el viva una vida normal y 

tenga las mismas oportunidades de cualquier niño. 

   A él lo llenaremos de amor y alegría, lo guiaremos para ser un ser positivo y feliz, y seguiremos 

la lucha. 

   Nosotros no nos rendiremos, no claudicaremos, no permitiremos que nos gane ni un milímetro 

más, ¿Le queda claro? 

------------------------------------- 

 

{9ehw !¦¢L{ahΧ 

   Usted y yo, señor Autismo, tenemos una plática pendiente.   Se lo dije hace unos años, cuando 

usted y yo no nos conocíamos o al menos eso creía yo.  Le dije, por aquel entonces, que no es 
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bienvenido y que no pensara que a este Sol mío le robaría usted ni un solo rayo de luz, porque, 

¿sabe?, en esta familia nos tomamos muy en serio eso de partirnos el alma por los nuestros. 

Y ya ve, no le mentí, que a cada cosa que usted ha intentado, le hemos trazado un cortafuegos. 

   Pero en este tiempo ya le voy conociendo y no es el monstruo que se veía al principio... Tiene 

usted sus ventajas, que lo equilibran y lo hacen más humano. Vamos conociéndonos mejor, 

¿qué le parece?   

   Muéstrenos con más frecuencia su lado amable; yo he dejado de temerle y aunque en eso de 

conocernos usted nos lleva ventaja, pues se ha filtrado en mi familia sin darnos cuenta.   Ya lleva 

su tiempo instalado aquí, haciendo de las suyas, camuflajeado y sin nombre, yo lo reconozco en 

las habilidades de todos, en las manías, en las artes, la técnica y la ciencia que tanto gusta en mi 

familia.  Lo veo en los modos, que su andar se contagia y ahora le llaman rasgos...  

   Y creo que después de estos años tal vez se merezca usted más atención y menos miedo... 

Pero muéstrese cuidadoso, tenga siempre presente que, aunque tenga un plato en nuestra 

mesa, nuestro Sol, nuestros Soles, son primero y a ellos, a ellos me los respeta, que en esto de 

partirnos por ellos el alma, ya lo vio usted que tenemos experiencia. 

------------------------------------------ 

 

   Cuando recibimos el diagnóstico de autismo en casa, el impacto emocional es tan intenso que 

nos deja en un estado de indefensión, nos desbarata todo.  Comenzamos a cuestionarnos.  No 

sabemos qué es, por qué a nuestro niño, por qué a nosotros, qué hicimos para, qué dejamos de 

ƘŀŎŜǊΧ bƻǎ ŘŜƧŀ ǎƛƴ ǎŀōŜǊ ǉǳŞ ƘŀŎŜǊΣ ŀ ŘƽƴŘŜ ŘŜōŜƳƻǎ ŀŎǳŘƛǊΣ ŀ ǉǳƛŞƴ ǇŜŘƛƳƻǎ ŀȅǳŘŀ.  Yo 

comparo esa sensación con un estado de orfandad emocional. 

   En esos momentos es tan necesario sentirnos comprendidos, saber que hay alguien que nos 

entiende, contar con alguien que nos oriente, encontrar respuestas y saber que no estamos 

solos.  

   Se vuelve necesario recibir los consejos de quienes ya recorrieron el camino que no 

conocemos y que nos llena de comprensibles miedos, resalta la importancia de poder contar 

con una guía argumentada científicamente y con la experiencia de padres, médicos y terapeutas 

que se unen para hacer más transitable el camino de los que apenas comienzan, la orientación 

de padres que se empoderaron y  tomaron en sus manos su propia formación para ayudar a sus 

hijos y que no permitieron que un diagnóstico se convirtiera en un no positivo e irremediable 

pronóstico para ellos. 
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   Esta Guía para padres, va de la mano de la razón, de la ciencia, del amor y de la experiencia y 

no pocas veces de fe, pretende dar certeza y confianza, comparte las vivencias y los descalabros, 

la información científica y los medios de consulta y apoyo, sin duda será muy útil para muchos 

padres a partir de ahora, los ayudará a empoderarse, a conocer más, a sentirse seguros, a tomar 

decisiones. 

   Surge de corazones entregados como los que formaron parte de la NeuroTribu, entre padres, 

especialistas y terapeutas todos involucrados con personitas dentro del espectro autista, que 

vertieron sus dudas, sus saberes, sus errores, sus ponencias, sus ideas, en esos larguísimos 

debates en el foro, recopilados y enriquecidos con las aportaciones científicas y profesionales 

del doctor Carlos Orellana, quien es padre, docente, médico y terapeuta. 

   Formamos parte de una comunidad dispersa en el planeta, a quienes nos ha tocado reformar 

la sociedad que recibe a nuestros hijos, para crearles caminos de inclusión, cambios en la 

estructura legal que protejan sus derechos civiles y sus derechos humanos, cambios culturales 

que les permitan educación, servicios médicos y terapéuticos, cambios laborales que les 

garanticen el derecho al trabajo,  cambios sociales que faciliten su incorporación a la vida y a las 

actividades a las que tienen derecho, no como compasiva dádiva sino como un acto de justicia. 

   Esta comunidad dispersa que empieza tejer redes, nos necesita fuertes, nos necesita valientes 

y fortalecidos en la decisión de explorar unidos el increíble e imponente mundo del autismo. 

 

Elena Ferrón Díaz de Guzmán (México, octubre del 2020) 

MA FER DIGU. 

 

 

 

 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

9 
 

 

INTRODUCCIÓN  
   Estoy convencido que el empoderamiento de los padres es la estrategia necesaria de 

implementar, esto con el objetivo de  asegurar el mayor éxito posible en los programas 

de intervención que se emprenden en los casos de niños y adolescentes diagnosticados 

de Trastorno del Espectro del Autismo (TEA).   

   Empoderar implica involucramiento y participación activa y determinante, toma de 

decisiones, formación y acceso a información, disponer de herramientas de trabajo, 

además de otros elementos.  No necesariamente es llevar el control de todo, pero si 

fuese necesario hacerlo el empoderamiento facultaría para lograrlo, siempre y cuando 

no se pierda de vista el hecho que todos somos como un engranaje en el que cada pieza 

necesita de la otra, el mal funcionamiento de una, afecta a las demás y la precisión del 

sistema.   No necesitamos un sistema perfecto, pero si funcional y que aspire a mejorar 

progresivamente, así como adaptarse a cada edad, tiempo o circunstancia. 

   Este es un manual que busca dar a los padres una herramienta preliminar en ese 

proceso de empoderamiento, a través de la visualización y disponibilidad de un esquema 

que permita ordenar una serie de elementos o aspectos de la vida general a fin de 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

10 
 

distinguir aquellos que requieren apoyo prioritario, es decir los que demandan de más 

recursos, más energía y más trabajo. 

   La idea se fue generando poco a poco y está abierta a su perfeccionamiento de 

acuerdo al uso y la experiencia que se acumule en la medida que sea utilizada.  Surgió 

a partir del concepto ñespectroò y en las conversaciones informales, pero profundas, a 

lo interno de un grupo que se denomin· a s² mismo ñLa Neurotribuò.  Cuando expuse la 

idea para los compañeros, Maribel Ramos (México) mostró un esquema que venía 

desarrollando junto con su esposo, Gabo, desde unos años atrás, una idea que ya estaba 

madurada e incluso había sido presentada públicamente en una actividad de divulgación 

y formación sobre autismo.  Ver la idea de Maribel contribuyó a que visualizará de mejor 

forma lo que quería expresar, además de mostrarme que otras personas ya pensaban o 

habían pensado algo en relación al tema y a esta forma de verlo.  Maribel y Gabo 

recurrieron al modelo de presentación como red y se centraron en una serie de 

interesantes aspectos muy profundos en la dinámica de una persona dentro del TEA. 

 

   Ese modelo de red es el que he terminado utilizando por motivos prácticos porque el 

círculo me resultaba más difícil de elaborar en Power Point, al final no logré consolidar 

todo en un solo esquema, cuestión que no sería compleja, pero mi pensamiento 

secuencial y la necesidad de visualizar las cosas con más imágenes, me condujo a 

elaborar varios esquemas organizados de acuerdo a áreas de la vida cotidiana. 

   Nat Themself (creo que el segundo no es su apellido sino parte del nombre con el que 

se identifica en medios electrónicos) planteó, en el 2013, la idea del autismo como un 

espectro circular.  Es la publicación más antigua que he encontrado y que lo acompaña 

de un interesante argumento que, según entiendo, tenía como objetivo mostrar que no 

hay grados o extremos en el autismo.  Su genial idea iba en torno a mostrar que este 

no es un espectro con un principio y un fin, con un grado menor y otros mayores, sino 

un círculo lleno de colores.   La diferencia con el modelo de Maribel y Gabo es que el de 

Nat era conceptual y el de ellos muy específico en ciertas habilidades o funciones 

cognitivas e intelectuales.   En mi mente estaban ambas ideas y fue un alivio ver que 

otras personas lo habían considerado, entonces la cuestión no era extraña, era una idea 

que se estaba concibiendo en muchas mentes.  Aunque conocí el modelo de Maribel y 

Gabo después, y el de Nat hasta recientemente, el que propongo difiere, pero no puedo 

asumir una originalidad personal de esta idea, sencillamente lo pensé, pero ya otros lo 

habían pensado antes.  Luego me he encontrado en redes sociales con otras ideas 
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similares, es decir que somos varios los que hemos hecho planteamientos en este 

sentido. 

   Presentar esta idea y dejarla disponible para quien quiera utilizarla, lleva amarrada 

consigo la visión personal sobre los Trastornos del Espectro del Autismo.  Una visión 

inconforme con las definiciones actuales, pero para nada favorable al desorden 

conceptual y terminológico que, lamentablemente, está siendo promovido por quienes 

deberían ayudar a clarificar las cosas, es decir sectores profesionales.  Creo que muchos 

hemos contribuido, en mayor o menor parte,  a esta Babel que entorno a los TEA se está 

construyendo a pasos acelerados; la confusión de idiomas es más que evidente y los 

desentendimientos florecen por doquier, claro que algunos pueden sentirse, con poco 

orgullo, ñpadresò de este engendro que se est§ formando.  Solamente espero y deseo 

alejarme lo más posible de esta confusión artificial producto del mesianismo y de la 

búsqueda de quedar bien con ciertos sectores a costa de sacrificar lo que más tenemos 

que defender: la verdad y el orden. 

   Es importante tener presente, en todo momento, que el TEA es mucho más de lo que 

sabemos en la actualidad, de lo que hemos planteado y considerado como válido en 

algún momento.  Como dice Sonia Jiménez, este es un caminar de aprender, consolidad 

lo aprendido y también desaprender algunas cosas.  Y si al TEA sumamos todo ese 

extenso fenotipo ampliado, terminamos dándonos cuenta que esto es una inmensidad, 

muy profunda, de cuestiones por descubrir y aprender, apenas vamos comenzando.  

Cuando se nos suben los orgullos, el mismo TEA y su fenotipo ampliado se encargan de 

hacernos ver que ese no es el camino.  A lo mejor sea más simple de lo que nuestra 

compleja forma de pensar intenta explicar, espero que la vida me dé tiempo para seguir 

deslumbrándome ante lo que cada día puede aprender y descubro sobre este tema, 

aunque no alcance a explicarlo todo o a comprenderlo todo, no deja de impresionarme 

y me mantiene motivado, en un deseo constante de navegar hacia la mar profunda. 

   Al momento de terminar de escribir esta primera aproximación a esa idea, no me 

siento conforme con lo alcanzado porque sé que solamente con la experiencia del uso y 

aplicación, alcanzará la madurez necesaria.  En realidad, lo que tengo en mi mente son 

una serie de polígonos de colores que describen distintas áreas y que se relacionan entre 

sí en distintos puntos, formando una construcción tridimensional en distintos planos, 

algo que no soy capaz de plasmar en una hoja de papel apoyado con mis rudimentarios 

conocimientos de informática. 
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   El manual tiene dos partes.  La primera es teórica y de experiencias personales, la 

segunda es la que propiamente se refiere al sentido de este manual al presentar una 

serie de esquemas de diferentes aspectos de la vida cotidiana.  Son pocas páginas, pero 

espero que sean de utilidad. 

   Finalmente, ¿qué significa para mi empoderar a los padres?   Significa cuatro cosas 

básicas: 

a) Resolver todas sus dudas e inquietudes y brindarles herramientas para que puedan 

seguirlo haciendo por sí mismos dentro de lo posible. 

b) Informarles y formarles.  Que aprendan sobre TEA y que ese conocimiento sea sólido, 

bien fundado de manera que puedan reconocer y rechazar las informaciones erróneas, 

poco fundadas, no científicas y las modas pasajeras. 

c) Ayudarles a resolver el proceso de duelo y que puedan emprender un vuelo hacia 

alturas que nunca imaginaron. 

d) Mostrarles que sus ideas y sentido común tienen un fuerte componente de amor de 

padres, que resultan útiles en el proceso de aprendizaje y desarrollo de su hijo.  Que las 

intervenciones ecológicas, aquellas que ocurren en casa y que están bien diseñadas, con 

objetivos claros y formas de registras el proceso, tienen un fuerte y positiv o impacto.  

Pero que, además, la vivencia diaria es de por sí una intervención constante que 

contribuye al avance, al logro de mejores y más eficientes habilidades adaptativas. 

   Este manual se enfoca en el inciso ñdò.  Espero en Dios tener tiempo para abordar, 

algún día de mi vida, los otros tres puntos en un manual similar.  Por ahora el interés 

básico es que los padres puedan reconocer las áreas en las que se requiere más trabajo 

es intervenciones dirigidas.  Y que es posible.  Que conozco muchos soñadores que han 

hecho realidad que para otros eran cuestiones utópicas.  Que podemos soñar, mantener 

la mente y el corazón en el cielo, aspirando a más cada vez, mientras mantenemos los 

pies bien puestos en el suelo, los soñadores realistas y constructores de utopías logran 

ver en sus hijos algo grande y maravilloso: avances que otros consideraron poco 

probables o imposibles. 

   Utilizo el término técnico de TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO a lo largo del 

manual, pertenezco al mundo del autismo como médico y ese término tiene un 

significado profundo, amplio e importante, porque reconoce a un grupo de personas que 

demandan apoyos de diverso tipo y en diverso grado.  No utilizo ese término en ningún 

otro sentido que el que se le confiere desde las ciencias de la conducta, el aprendizaje 

y las ciencias en general, es decir un síndrome (conjunto de signos y síntomas) que 
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provocan disfunción en las esferas social, académica y/o laboral.   Reconozco que hay 

un término más amplio al que se suele llamar EA, CEA o Autismo, pero no son 

diagnósticos y nos sirven para identificar colectivos que reúnen a personas que 

comparten ciertas formas de ver el mundo, ciertas formas de ser, ciertas formas de 

responder ante la diversidad de situaciones cotidianas y que, en una perspectiva técnica, 

al no ser TEA, correspondería lo que se ha denominado fenotipo ampliado.   

   Entiendo que algunas ideas o conceptos que comparto en este manual no serán del 

agrado de algunos, sin embargo, creo que lo mejor es que todos podamos aportar 

nuestra forma de pensar y ver las cosas, de la diversidad de ideas brota luz que aclara 

la senda que estamos recorriendo.   

   Sueño con el día en el que podamos ponernos de acuerdo.  ¡Habremos avanzado un 

buen trecho de camino! 

   El tema del TEA y cuestiones relacionadas, nos incumbe a los padres, no podemos 

quedar fuera por cuanto el primer trecho de la lucha la libramos junto a nuestros hijos 

y en algunos casos la estaremos librando para siempre, hasta nuestro último suspiro, no 

son pocos esos casos. 

 

   Aprovecho el congreso de Autismo 2020 de Cotii organizado por un fabuloso equipo 

coordinado por Rosy y Claudia Barroso Ayala para presentar este manual. 

 

   ¡Dios está con nosotros!  Yo no tengo miedo y tú tampoco.  Somos guerreros del 

frente de batalla, de lo s que luchan más allá del último suspiro.  El amor nos mueve y 

nos mueve mucho. 
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ñTu hijo o tu alumno, cada uno con lo que le funcione y le sirva.  Todos somos 

únicos y da igual que veinte mil me cuentan su vida, si a mí  y a mi hijo o a mí  

y a mi alumno, nos dan resultado otras cosas.ò 

Cachito Carmen Fernández Cacho (España) 
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¿CÓMO ENTENDEMOS LOS TRASTORNOS DEL 

ESPECTRO DEL AUTISMO? 

   No es el propósito de este libro entrar en 

consideraciones teóricas profundas sobre los 

Trastornos del Espectro del Autismo (TEA), 

abordaremos el tema de una forma general.  Un paso 

fundamental en el proceso de empoderamiento de los 

padres es conocer y saber cosas buenas, correctas, 

ordenadas, útiles, bien fundamentadas, validadas y 

claras porque dentro de este tema resulta muy fácil 

perderse en modas, opiniones de personas influyentes 

que se toman como verdades absolutas y otras 

cuestiones que nos pueden desviar un poco de este 

camino.  Al ir perdidos, sin una base teórica, aunque 

sea mínima, vamos moviéndonos como veletas, para 

donde sople el viento, eso no nos hace bien a nosotros 

como padres y tampoco tiene efecto positivo en 

nuestro hijo dentro del T EA. 

   Los TEA son un conjunto muy heterogéneo de 

síndromes englobados dentro de los Trastornos del 

Neurodesarrollo, caracterizados por tener en común 

manifestaciones relacionadas con alteraciones 

cualitativas en la comunicación, alteraciones 

cualitativas en la interacción social y la presencia de 

patrones estereotipados y/o restrictivos de conducta 

(Triada de Wing) como signos nucleares y que se 

expresan en diversa forma, diversa intensidad y 

diversa complejidad.  Pueden, además, presentar 

altamente comórbidos con otros trastornos del 

neurodesarrollo u otros diagnósticos 

neuropsiquiátricos, psicológicos y psicopedagógicos.   

   El hecho de ser altamente heterogéneos explica su 

amplísima diversidad y por tal razón se utiliza el 

t®rmino ñespectroò como referencia a esa variabilidad 
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en sus manifestaciones.  Son una condición muy plural, amplísima en sus formas de 

expresión. 

   M§s adelante, en otro cap²tulo explicaremos el sentido del t®rmino ñtrastornoò para 

que este no sea interpretado en su sentido popular, sino en el sentido técnico que le 

corresponde.   

 

¿CUÁL ES LA CAUSA DE TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO? 

   El conjunto de los TEA puede englobarse en dos grandes grupos: 

- TEA primarios 

- TEA secundarios. 

 

 

   Los TEA primarios son aquellos para los cuales no tenemos una explicación en relación 

a su etiología (causa básica), aunque se sospecha una compleja interacción entre 

factores genéticos, epigenéticos y ambientales.  Una explicación que está ahí, esperando 

a ser desenmarañada o sacada a luz, cuestión de la cual estamos muy lejos aún.  En 

algunos de ellos se sospecha una base orgánica o genética, pero no ha sido demostrada. 

   El autismo secundario puede ser de causa genética o adquirido. 

TEA 
primarios

Sin base 
orgánica-
genética

Con base  
pero aún no 
demostrada

TEA 
secundarios

Genéticos

Adquiridos
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   Por ejemplo, en caso de un niño con síndrome de cromosoma X frágil (gen FMR1 

ubicado en el brazo largo del cromosoma X), la probabilidad de autismo es muy alta 

(reportes variables de prevalencia entre 25 y 35%, pero con algunos que pueden llegar 

al 70%), es un cuadro qu e puede cursar con TEA de base genética. 

   Otro ejemplo es el complejo Esclerosis Tuberosa (mutación en los genes TSC1 o TSC2, 

cromosoma 9q34) es un cuadro de base genética. Hasta el 50% de los pacientes con 

Esclerosis Tuberosa pueden presentar TEA y 90% epilepsia, es el cuadro modelo para 

el estudio de la asociación de autismo y epilepsia. 

   Un cuadro de autismo que puede obedecer a un problema infeccioso adquirido en la 

vida intrauterina, por ejemplo, es una infección por Toxoplasma gondii, no tiene una  

base genética, es adquirido como consecuencia del impacto de esta infección en el 

sistema nervioso central. 

   No todo lo congénito es genético, puede ser, también, adquirido. 

   También podemos tener cuadros de autismo secundario adquirido como por ejemplo 

el que pudiera ocurrir después de resolver un cuadro de meningitis o encefalitis, un 

traumatismo craneoencefálico severo u otras causas. 

   Algunas personas, raramente profesionales, consideran que los cuadros de autismo 

secundario no deberían recibir el diagnóstico de trastorno del espectro del autismo sino 

el de su problema de base. Sin embargo, eso es una injusticia muy grande porque las 

manifestaciones de TEA son muy evidentes, incluso más que en algunos cuadros 

primarios, y no puede dejarse de lado la intervención y los derechos que reclaman. 

   Determinar la causa del TEA no es posible en todos los casos.  Con el tiempo y los 

avances de la ciencia, lograremos ir teniendo cada vez más explicaciones, pero serán 

muy diversas, como diversos son los TEA y como diverso es su fenotipo ampliado. 

 

¿PUEDE SER CAUSADO EL TEA POR VACUNAS? 

   No me detendré mucho en este asunto.  La respuesta es no. 

   En 1998 fue publicado en The Lancet, una prestigiosa revista científica en el área de 

la medicina, un artículo que planteó esta posibilidad.  A partir de esa fecha hemos venido 

gastando muchas energías en clarificar que no, que no es ese el camino explicativo del 

origen del TEA y esto a pesar que varios de los autores de ese artículo se retractaron, 
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en realidad solamente uno no se retractó, y que a la fecha es considerado uno de los 

más grandes fraudes científicos del siglo XX.    

   Este artículo relacionaba a la vacuna triple viral (MMR o SPR) que confiere inmunidad 

contra las paperas, la rubeola y el sarampión.  La vacuna se suele administrar, de 

acuerdo a los distintos esquemas de vacunación, entre los 12 y los 15 meses.  Justo la 

edad en la que se observan signos que relacionamos con los TEA o que sean las 

manifestaciones iniciales del TEA.  Es una relación de temporalidad y no de causalidad 

que ha provocado ríos de tinta y abundantes discusiones en las que no vale la pena 

entretenernos. 

   Tampoco el Timerosal o Thiomerosal guarda relación etiológica con el autismo.  Este 

es un preservante que se utilizaba en vacunas multidosis, en algunos países sigue 

utilizándose, pero ha sido retirado en la mayor parte de países desarrollados desde 

finales del siglo pasado e inicios de este siglo.  Sin embargo, la incidencia (casos nuevos) 

de TEA sigue en incremento como las estadísticas nos lo muestran. 

 

GABY QUEDARĉA FUERA DEL AUTISMO PARA MUCHOS ñPURISTASò. 

   Gaby es nuestra hija menor, ella está dentro del TEA. 

   Llamo ñPURISTASò a aquellos que descartan el diagn·stico de TEA en personas con 

epilepsia, discapacidad intelectual y otros.  A aquellos que solamente lo asignan al 

autismo primario, idiopático.  Para ellos, Gaby y otros niños quedarían fuera del 

diagnóstico de TEA y esto acarrearía una tremenda injusticia al dejar descubierto un 

aspecto determinante de sus vidas que contribuye a su disfunción o menores habilidades 

adaptativas en distintos aspectos de la vida.   

   El caso de Gaby es un cuadro de TEA secundario: este aparece en relación a otra 

condición o patología que provoca las manifestaciones autistas, como ya mencionamos 

anteriormente.  Incluso con esa patología controlada, las manifestaciones del TEA 

persisten y causan diversos grados de dificultades adaptativas.  Es decir, aunque aparece 

como un fenómeno secundario, se comporta de forma independiente causando sus 

propias dificultades y requiriendo su intervención específica.   Esto es lo que ocurre, por 

ejemplo, en niños con autismo y síndrome de Down, autismo en niños con Esclerosis 

Tuberosa, autismo en niños con síndrome de Cromosoma X Frágil, etc. 

   Pasa con muchos niños con epilepsia y TEA.  Todo se enfoca en la epilepsia y el 

abordaje del TEA queda abandonado a la suerte.  Todo centrado en las crisis 
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(convulsivas o no) que su epilepsia provoca y el resto, es decir su autismo, sin 

tratamiento.  

 

¿QUÉ TEORÍAS NEUROPSICOLÓGICAS EXPLICAN LOS TRASTORNOS DEL 

ESPECTRO DEL AUTISMO? 

   Se han planteado cuatro teorías neuropsicológicas básicas para explicar los TEA.   

   Todas ellas muy bien elaboradas y amplias, pero no lo suficiente como para abarcar, 

en lo individual, la inmensidad de los TEA. 

a) Teoría de la Coherencia Central.  Ponentes: Happe y Frith. 

b) Teoría del déficit de la comprensión de estados emocionales recíprocos, teoría del 

déficit de la intersubjetividad primaria.  Ponentes: Treabarthen y Hobson.  

c) Teoría de la mente.  Ponentes: Baron-Cohen, Perner y Leslie. 

d) Teoría del déficit en el funcionamiento ejecutivo.  Ponentes: Rumsey, Hugues, 

Oznoff y Pennington. 

   Tal parece que lo que ocurre es combinación de los distintos modelos teóricos y otros 

aspectos no planteados en estas teorías.  Al final, llegamos a una clara conclusión: cada 

caso de TEA es único, individual, exclusivo, irrepetible porque se refiere a cuestiones 

profundas de la persona. 

 

¿TODOS LOS NIÑOS EN EL TEA EXPERIMENTAN REGRESIÓN EN EL 

DESARROLLO? 

   La regresión autista es un tema interesante que se observa de un tercio a un cuarto 

de los casos de TEA, es decir no ocurre en todos.  Se refiere a la pérdida de habilidades 

ya adquiridas o a un estancamiento en la adquisición de las mismas.  Por lo general 

ocurre entre los 12 y los 24 meses, rara sucede de forma más tardía y cuando esto es 

así es conveniente valorar si no hay asociación a fenómenos epilépticos.  

   La regresión en el autismo se manifiesta, fundamentalmente, es aspectos del 

desarrollo comunicativo y social, principalmente en el primero.  Muchos de estos niños 

ya han dado evidencias sutiles o incluso claras de que su desarrollo no está cursando de 

manera típica, sin embargo, estas evidencias resultan difíciles de interpretar a edades 

tan tempranas.   Unos cuantos párrafos más adelante me detengo un poco más en este 

tema. 
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   Comparto ahora una experiencia personal.   El desarrollo de nuestra hija menor había 

transcurrido dentro de la normalidad en todos los aspectos, a lo mejor un poquito 

retrasada en el lenguaje expresivo verbal, pero nada más allá de eso.  Tenía dos añitos 

cuando asistimos a un homenaje que hacían a mi padre en nuestro pueblo, El Jícaro (El 

Progreso), estaba yo sentado entre el público junto con algunos miembros de la familia, 

de pronto veo venir a mi esposa directamente hacia mí: 

- Mira, creo que la Gaby tuvo una especie de convulsión.  -Mi esposa es pediatra- 

- Si, es probable. 

- ¿Ya le habías visto algo? 

- Si, ayer, pero fueron cuestiones muy breves y no sabía si eran convulsiones o qué.  

¿Qué viste? 

- Su mirada fija y parpadeo rápido, pero uno o dos segundos como mucho. 

   Era lo mismo que había visto yo el día anterior.  Gaby no tenía ningún antecedente 

relevante, el embarazo y parto habían transcurrido dentro de la normalidad, sus primeros 

dos años de vida también, pero estas crisis muy breves aparecían de la nada.  No vimos 

ningún episodio más en ese día.  Al terminar el acto de homenaje nos fuimos al río Las 

Ovejas para que los chicos pudieran jugar entre el agua.  Debajo del puente pasamos 

por una hora o un poco más y seguimos el camino hacia El Paso de los Jalapas y luego 

al r²o Motagua para pasar por el puente ñOrellanaò en donde nos tomamos una foto 

junto al her moso puente colgante, con sus gruesos cables plateados que le daban una 

elegancia muy particular.  Poco tiempo después el puente desapareció con una crecida 

75%

25%

Regresión autista

Sin regresión Con regresión
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del río durante una de las tormentas tropicales y huracanes que suele afectarnos en esta 

parte del planeta. 

    Al día siguiente hicimos un electroencefalograma que fue poco específico e 

inmediatamente se inició tratamiento antiepiléptico que no logró detener el curso que 

aquello llevaba porque en los días siguientes el número de crisis se incrementó para 

contarse en varias decenas de episodios convulsivos diarios, aunque de corta duración 

y a veces muy sutiles en su expresión motriz.   

   Con las crisis Gaby fue comenzando a perder habilidades y en unas semanas, a pesar 

de todos los esfuerzos, nuestra pequeña se quedó con alteraciones cualitativas de la 

comunicación, alteraciones cualitativas de la interacción social y comenzó a presentar 

patrones estereotipados y restrictivos de conducta, algunas conductas autolesivas se 

asociaron por un tiempo breve, pero desaparecieron gracias a las medidas que se 

implementaron en su momento.  Gaby experimentó una regresión en el desarrollo muy 

acentuada, creo que la peor que he visto en mi vida como neurólogo pediatra (y nos 

tocó a nosotros, con nuestra hija), aquello  había afectado su desarrollo motriz, del 

lenguaje, social y cognitivo. 

     Pero ella es una luchadora que no he visto darse por vencido jamás, poco a poco se 

fue sobreponiendo a aquello tan terrible que había ocurrido.   Las crisis finalmente se 

controlaron, al menos clínicamente porque el electroencefalograma las seguía 

registrando, aunque más breves y con una frecuencia significativamente menor.  Unos 

meses después le evaluaron en la Clínica Universitaria de Navarra, su 

electroencefalograma mostraba actividad de naturaleza epiléptica focal, la resonancia 

magnética cerebral era normal al igual que toda la analítica que en su momento se 

realizó.  Estaba estable pero la triada de Wing era evidente en ella y asociaba algunas 

cosas más.   

 

 

Triada de Wing.  Denominada así en honor a Lorna Wing quien la describiera.  Incluye: 

Presencia de alteraciones cualitativas de la comunicación, alteraciones cualitativas de la 

interacción social y patrones estereotipados y/o restrictivos de conducta.  Son los signos-

síntomas nucleares de los TEA aunque en la actualidad sabemos que es más amplio que esa 

descripción. 
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   No fue fácil de llevar todo aquello.  Pusimos al tanto a nuestra familia que recibió la 

noticia con total aceptación, incluso nuestros otros dos hijos lo asimilaron bien, para ese 

momento tenían un poco más de 8 y 4 años.  Nuestra vida tenía que seguir con todos 

los cambios que ahora se exigían: horarios de terapia, modificaciones del entorno, etc.  

Debíamos seguir adelante con una nueva responsabilidad que nunca pensamos nos 

tocaría asumir.   

   Y no pude llorar, ni tampoco conversar con nadie más que con mi esposa los 

sentimientos que había en mi interior, por dentro se derrumbaba el hombre que por 

fuera parecía asumir todo aquello que entereza y especial fortaleza.  Comencé a 

preguntarle a Dios el por qué, pero no hubo respuesta inmediata, la respuesta ha venido 

poco a poco y cada vez la voy entendiendo más.  Mi esposa, con una fe mucho más 

firme que la mía, se apoyó en quien correspondía, Dios y su poder, luego yo seguí los 

pasos firmes que ella había emprendido desde el primer momento, mucho antes que yo 

pusiera los pies en este nuevo y extraño camino que ahora nos tocaba recorrer.   

   Puedo resumir esta vivencia con una sola expresi·n: ñsent²a que no hab²a suelo para 

sostenermeò.   Fue una experiencia fuerte, muy fuerte.  Siempre le digo a mi esposa 

que, a pesar de haber sido muy duro lo que como padres nos tocó enfrentar, para 

nosotros no fue deambular en algo del todo desconocido, teníamos conocimiento del 

tema, experiencia profesional al respecto, pero no una experiencia personal y eso hace 

las cosas muy diferentes, no es lo mismo saberlo que vivirlo, definitivamente que no.   

¿Cómo será vivir esta experiencia cuando los padres no tienen ninguna formación en 

medicina o desarrollo?   

   Con el tiempo hemos visto el empeño de Gaby por mejorar y aprender, el esfuerzo de 

toda la familia, de sus médicos y terapeutas, de las personas que nos han ayudado a 

cuidarlo, de sus maestros y de muchísima gente buena que nos hemos ido encontrando 

en la vida.  Sus habilidades sociales han mejorado notablemente.  Cada vez hace menos 

estereotipias.  Ha resuelto casi todas sus conductas disruptivas, no todas.  Comunica 

con algunas señas en un lenguaje español signado porque no hay palabras.  Va 

aprendiendo cosas nuevas y avanzando a su ritmo, es decir, despacio, más despacio de 

lo que a algunos les parecerá, pero ese es su ritmo y nos hemos acomodado a esa 

velocidad que invita a la calma, a dar tiempo, a no precipitarse, a saber y aprender a 

esperar.  Nuestra pequeña es un ejemplo de luchadora cuya vida nos ha mostrado 
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mucho el propósito eterno de Dios, sus planes perfectos a pesar que nosotros no 

podamos entenderlos en un momento. 

     Confiamos en seguir siendo testigos de milagros de Dios en nuestra vida y en la vida 

de nuestra hija.  Lo vivido nos ha marcado y comprometido, hay tanto que hacer.  Gaby 

ha venido para mover nuestra vida en una dirección: la de trabajar duro a la vez qu e se 

descansa confiado en Dios. 

 

¿QUÉ ES LA REGRESIÓN AUTISTA?  

   Toda regresión o estancamiento en el desarrollo deben ser consideradas como 

emergencias del neurodesarrollo.  Requieren ser atendidas inmediatamente y evaluadas 

a fin de implementar las medidas de intervención pertinentes.   No son válidos consejos 

como ñesperemosò (sin hacer nada, solo a ver qu® pasa) como tampoco minimizar la 

preocupación de los padres que nos la refieren, necesitamos atender esa situación con 

premura. 

   Frente a una regresión en el desarrollo: 

 

 

No recomendar 
esperar sin más

Investigar y 
observar

No dar 
explicaciones 
superficiales

Abordar el 
tema como 
prioritario

Educar a los 
padres y 

cuidadores

Este no es un manual con sentido religioso, perdonen por favor, pero no puedo 

dejar de lado la experiencia de fe que ha sido de tanto valor para nosotros como 

matrimonio y como familia.  Dejar a Dios fuera de esta ecuación no es posible, 

muchas cosas no podríamos explicarlas.  Yo no podría explicarlas. 
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 REGRESIÓN EN TEA OTRAS REGRESIONES 

Edad  Entre los 12 y 24 meses 
como más frecuente edad.  
Puede ocurrir más tardía, 
pero es menos frecuente. 

Después de los 24 meses y 
generalmente hacia los 3-4 
años. 

Área que afecta 
principalmente  

Lenguaje. 
Desarrollo social. 

Lenguaje. 
Buena o relativa conservación 
del desarrollo social. 

Abordaje básico  Evaluación de desarrollo. 
Evaluación por sospecha de 
TEA. 
Intervención. 

Evaluación de desarrollo. 
Monitorización larga de 
electroencefalograma, 
idealmente registro de toda la 
noche 
Intervención. 

 

   No sabemos con exactitud qué es lo que provoca esta regresión autista, se sospecha 

de actividad eléctrica anormal en el cerebral, es decir un tipo de actividad de naturaleza 

epiléptica que no necesariamente provoca crisis clínicamente detectables.  Sin embargo, 

no siempre logramos tener registros electroencefalográficos de ese momento preciso 

porque la consulta suele hacerse algún tiempo después.    

   Otros casos ocurren dentro del contexto de encefalopatías epilépticas propias de los 

primeros dos años de vida.  Acá las crisis epilépticas son lo primero que se evidencia y 

solamente después notamos el retraso en el desarrollo y en algunos niños el patrón 

conductual del autismo.   Por ejemplo, en el síndrome de West (espasmos infantiles, 

electroencefalograma con patrón de hipsarritmia y afección al desarrollo).   

   El síndrome de Dravet se presenta con crisis febriles en el primer año de vida, en el 

segundo año las crisis ya no están asociadas a fiebre y comienza a observarse la afección 

del desarrollo, algunos casos son más graves que otros, pero en general es un síndrome 

epiléptico refractario al tratamiento y algunos niños dentro de su afección al desarrollo 

expresan un patrón conductual como el TEA y, de hecho, algunos reciben también este 

diagnóstico. 

 

   La regresión autista podría ocurrir también en el contexto de alguna anomalía 

metabólica sin riesgo vital (anomalías en el perfil de aminoácidos, riesgo de niños 

alimentados con lactancia materna exclusiva en madres con dieta vegetariana estricta y 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

25 
 

deficiencia de vitamina B12 y otros), como consecuencia de algún programa genético, 

intoxicaciones y otros factores (fenotipo autoinmune en encefalitis antirreceptor de 

NMDA, por ejemplo).  También hay algunos casos con regresión autista y recuperación 

espontánea posterior como en el caso del Síndrome de Zappella. En realidad, no 

podemos determinar la causa de la regresión en todos los casos.   

   Metabolopatías graves pueden provocar también regresión en el neurodesarrollo, en 

este caso el deterioro sigue ocurriendo, es decir no se detiene a menos que se 

implemente la intervención que ese trastorno metabólico requiere.  No es como el caso 

de la regresión autista típica en la que se presenta el cuadro, se estabiliza y luego inicia 

un proceso de recuperación que puede ser muy variable. 

   Esta regresión ocurre en un cuarto a un tercio de todos los casos de niños dentro del 

TEA.  Se presenta entre los 12 y los 24 meses en la mayoría de los casos, puede ser un 

poco más tardía como poco después de los 24 meses.   Cuando las regresiones son más 

tardías (3 a 5 años, por ejemplo) y verificamos que afectan de manera fundamental al 

lenguaje tenemos que sospechar de algunas encefalopatías epilépticas como el 

Síndrome de Landau Kleffner y el Estados Epiléptico Punta Onda Continua durante el 

Sueño Lento, cuadros que requieren estudios inmediatados (electroencefalograma de 

sueño, por lo menos) e implementar el tratamiento lo más pronto posible.  En realidad, 

estos dos cuadros afectan fundamentalmente al lenguaje y su fisiopatología básica es la 

de cierta agnosia auditiva verbal, es decir que escuchan las palabras de los demás pero 

el análisis de las mismas no sigue las vías neurológicas propias del lenguaje y a veces 

no ocurre ese análisis, esto como una explicación muy sencilla. 

 

¿ES POSIBLE CURAR EL TEA? 

   La respuesta es NO.  No se trata de una enfermedad o de una condición susceptible 

de ser curada, entendiendo como ñcuraci·nò la resoluci·n de la misma de manera 

espontánea o como resultado de alguna intervención terapéutica. 

     Los ñTEAò que se ñcuranò, no eran TEA.  Es frecuente que escuchemos o leamos que 

determinado niño dejó de tener o de ser TEA después de cierta intervención, bien, aplica 

saber que los TEA que se curan, como anoté al inicio, no eran TEA.   

   De lo anterior surge un tema interesante: la estabilidad del diagnóstico.   Esto se 

refiere al sostenimiento del diagnóstico en el tiempo.   Generalmente los diagnósticos 

formulados de manera muy temprana son menos estables, pueden tener inestabilidad 
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entre 10 y 20%, hasta 30% incluso.  Esta inestabilidad significa que con el tiempo se 

verifica que TEA no era su diagnóstico sino otra condición que daba manifestaciones 

iniciales similares.   

   Estamos avanzando hacia el diagnóstico temprano o muy temprano del TEA, esto es 

un progreso indiscutiblemente por cuanto el inicio de las intervenciones específicas (o 

generales, incluso) contribuye significativamente a mejorar el pronóstico en cuanto a la 

adquisición de habilidades adaptativas y desarrollo en general.  

   El diagnóstico temprano implica grandes ventajas, pero tiene un problema: el aumento 

de los falsos positivos (aquellos individuos en quienes se diagnostica o sospecha TEA, 

pero en realidad no lo tienen o no lo son). En muchos de ellos el diagnóstico se define 

o perfila mejor en el tiempo  y deja el diagnóstico de TEA para cambiar a otro, es muy 

raro que sea para cambiar a ningún diagnóstico. En estos casos el diagnóstico no 

persistió, no fue estable en el tiempo. Esto no es un error diagnóstico en sí mismo, su 

explicación deriva de la similitud entre diferentes trastornos del neurodesarrollo y otras 

condiciones en etapas tempranas de la vida. 

   Es recomendable tener algunas precauciones en cuanto a retirar el diagnóstico 

formulado precozmente.  

- Primero: puede que el diagnóstico de TEA sea el correcto y que las intervenciones 

implementadas hayan tenido tanto éxito que el proceso adaptativo del niño es muy 

bueno y haga dudar de si es autismo o no.  

- Segundo: existe la probabilidad que el diagnóstico de autismo esté presente pero 

que otro cuadro comórbido contribuya más a las manifestaciones que se observan.  

- Tercero: es probable que no sea autismo sino otro diagnóstico. 

   Cuando vemos a un paciente diagnosticado de autismo y dudamos de su diagnóstico 

siempre tenemos que tener en cuenta las tres posibilidades anteriores. No podemos 

pretender seguir viendo los mismos signos, con la misma intensidad que quien formuló 

el diagnóstico pudo ver al principio, en ese caso significaría que no se ha intervenido 

nada, que las intervenciones no han dado ningún resultado o alguna otra cuestión. 

 

¿POR QUÉ DEBEMOS IMPLEMENTAR UN PROGRAMA DE INTERVENCIÓN?  

   Cuanto más temprano iniciemos la intervención, mejor.  Aprovechamos períodos 

sensibles del desarrollo, ventanas de oportunidad para el neurodesarrollo.  Incluso, 

puede lograrse tal efecto que se reduzca la expresión del cuadro de acuerdo a algunas 



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

27 
 

opiniones, no para que desaparezca el diagnóstico.   Es por ello que resulta muy 

importante mantener el control de crecimiento y desarrollo, formar a los padres y otros 

profesionales en contacto con niños para que puedan activar sus alertas en caso de 

observar variaciones en el desarrollo esperado, atipicidades o claras irregularidades que 

motiven a implementar un programa de intervención temprana.  

   En las primeras visitas de los padres al consultorio en el que trabajo, suelen surgir 

algunas preguntas de parte de ellos, preguntas que han venido dando vueltas en su 

mente y provocando fuerte presión y el desgaste de recursos emocionales o el 

surgimiento de sentimientos de culpabilidad infundados: 

- ¿Qué hice o hicimos mal? 

- ¿Qué dejé o dejamos de hacer? 

- ¿Y si hubiese hecho esto o aquello las cosas habrían sido diferentes? 

   Mis respuestas siempre son las mismas: 

- No han hecho nada mal 

- No han dejado de hacer nada 

- Y si hubiesen hecho esto o aquello estaríamos en la misma situación diagnóstica 

con mucha probabilidad. 

   Exceptuando casos muy concretos en los que se pudo haber tomado algunas medidas 

de intervención en casos de TEA secundario, nada puede haberse hecho para evitar o 

detener las manifestaciones en niños con TEA primario o idiopático. 

   La pérdida de energías emocionales, como consecuencia de estas dudas, es evidente.  

Cuando le dices que no hay razón para esas dudas, muchos padres lloran como señal 

de la pesada carga de autoculpa que han venido llevando desde un tiempo atrás. 

   ¿Y si se hubiese detenido la regresión autista? Pues no tengo conocimiento de datos 

respecto a detención de las regresiones autistas en el 1/3 de los casos en los que esto 

ocurre. La regresión no es algo que se prolonga en el tiempo sino un evento de 

instalación en relativamente corto tiempo, para el momento en que se hace la consulta 

ya ha ocurrido. ¿Pero si se hubiese consultado antes? Pues igual, la única diferencia es 

que se hubiese iniciado la intervención antes. 

   ¿Y si fue por consultar muy tarde? Siempre hemos dicho que lo ideal es iniciar la 

intervención lo más temprano posible, pero esto no siempre ocurre. Aún los padres 

inconformes con el diagn·stico y que siguen el proceso que hemos llamado ñshopping 

aroundò (van de consultorio en consultorio escuchando el mismo diagn·stico pero 
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cambiando de profesional con la esperanza que alguien diga que no es así) están 

tomando medidas de intervención, no he visto a nadie que se quede sin hacer nada, es 

decir la intervención ha iniciado sin que se den cuenta e incluso mucho tiempo hasta 

que finalmente aceptan el diagnóstico y entonces creen que perdieron el tiempo y se 

lamentan por elloé No creo que sea as², seguro que si hacemos un inventario de 

acciones se toparán que su instinto parental los ha llevado a tomar medidas en beneficio 

de su hijo casi sin darse cuenta. 

   ¡Nunca es tarde en el autismo! 

   ¡Cuanto más temprano mejor, pero nunca es tarde! 

   ¿Por qué la intervención? ¿Por qué no dejarles ser autistas?   La intervención, si 

pretende que dejen de ser lo que son, no está bien enfocada.  La intervención pretende 

brindarles habilidades que le permitan navegar, lo más exitosamente posible, en este 

mundo, hacerlos por sí mismos o con algunas ayudas, lograr la mayor autonomía posible 

por una sencilla razón: NOSOTROS NO ESTAREMOS PARA SIEMPRE.  Además, ese 

mundo, por mucho que hablemos de inclusión, sigue siendo hostil y hay mucho por 

reformar en este sentido, un cambio que no ocurrirá de la noche a la mañana.    

   En la actualidad hay muchas personas que plantean dejar a la persona dentro del TEA 

sin intervención porque formulan las preguntas anteriores.  Generalmente son personas 

que han tenido malas experiencias con programas no apropiados, desarrollados sin 

objetivos, con fines lucrativos, sin interés en la persona y otros aspectos negativos.  

Tomemos un ejemplo, algunas personas dentro del TEA no desarrollan lenguaje 

expresivo verbal, no verbales se suele decir, cuestión que en ningún caso implica 

carencia de lenguaje porque esa es una dimensión mucho más amplia que el habla.  

Bien, le dejamos sin intervención, sin posibilidad de adquirir una herramienta que facilite 

la comunicación (verbal o de cualquier otro tipo), sencillamente porque las alteraciones 

cualitativas de la comunicación son parte de su ser TEA.  Eso, la verdad, no tiene sentido.   

   Nos toca vivir en un mundo común a muchos, en el que las diferencias abundan.  Es 

a la convivencia en ese mundo a la que tenemos que adaptarnos porque es en ese lugar 

en el que corresponde vivir.  Claro, cada uno viven siendo él mismo, porque una sociedad 

¡Nunca es tarde para comenzar! 

¡Siempre estamos a tiempo! 
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uniformada deja de ser humana, deja de estar integrada por personas porque las 

personas son únicas, exclusivas e irrepetibles, es decir una sociedad diversísima que 

tiene ciertas normas, ciertos patrones y procesos que facilitan su funcionamiento y 

armonía.  No podemos encerrarnos en una burbuja de cristal, la interacción con otros 

resulta indispensable, necesaria y ocurre en escenarios comunes, a veces pequeños y a 

veces amplísimos en los que resulta necesario poder desenvolvernos, aunque sea en 

forma mínima.  Yo veo a muchos activistas del autismo y a profesionales abogando por 

este ñdejar serò, pero comprendido en forma extra¶a y no les entiendo en realidad, 

mucho menos cuando veo que implementan programas de intervención, entonces para 

qué los implementan si en sus escritos o comentarios abogan por esa extra¶o ñdejar 

serò.  Parece, algunas veces, un doble discurso, algo as² como palabras bonitas para 

tener ñlikesò, pero acciones a las que habr²a que darle un ñdes-likeò (palabra que no 

existe) 
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UNA LARGA TRAVESÍA HASTA EL 

DIAGNÓSTICO  
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   Agradezco a varios padres de niños dentro del TEA que me ayudaron respondiendo 

una encuesta sencilla que sirve de base para este capítulo. La historia de largas 

peregrinaciones por diversos consultorios en búsqueda de diagnóstico, forman parte de 

la vivencia de muchos de nosotros. 

DE LOS PRIMEROS SIG NOS AL DIAGNÓSTICO HAY MUCHO TRECHO  

   Hemos prestado mucha atención a los signos tempranos y muy tempranos de los 

Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) por una sencilla razón: cuando más temprano 

el diagnóstico, mejor el pronóstico ¿A qué se debe esto? El cerebro experimenta un ritmo 

acelerado de crecimiento, formación y eliminación de conexiones, modificaciones en su 

estructura y funcionamiento en los primeros dos años de vida y aún hasta los cinco; no 

es que luego se detenga eso, de hecho, sigue por el resto de la vida, pero en esos 

primeros años es a un ritmo vertiginoso; si en esas etapas tempranas planteamos un 

diagnóstico e iniciamos intervenciones oportunas, la probabilidad de provocar 

modificaciones plásticas positivas es muy grande. 

El diagnóstico temprano ofrece una serie de ventajas: 

- Implementación de intervención y mejora del pronóstico  

- Planificaciones educativas tempranas 

- Provisión de apoyo oportuno a las familias 

- Manejo temprano de la ansiedad que el diagnóstico genera en la familia y más 

oportunidad de resolver la situación del duelo que genera 

- Provisión temprana de la atención médica, psicológica y pedagógica que se 

requiere (Filipek PA, 2000) 

   Algunas medidas generales se han implementado para contribuir al diagnóstico 

temprano, pero este siempre requerirá el acucioso control de crecimiento y desarrollo 

en las consultas pediátricas.  Este control se recomienda en las siguientes edades: 

- Primer año: al nacimiento, a la semana de vida, luego cada dos meses hasta los 6 

meses (2,4 y 6), posteriormente cada 3 meses (9 y 12 meses) 

- Segundo año: cada 3 meses el primer semestre (15 y 18 meses) y luego cada 6 

meses hasta los cinco años.   
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   En diversos estudios se ha evidenciado que los primeros 1000 días, contados desde la 

concepción, son claves en el desarrollo neurológico e incluso en el futuro económico y 

laboral de las personas. 

 

 

   En la encuesta, 45% de familias necesitaron de uno a dos años, al menos, para recibir 

el planteamiento de un diagnóstico concreto de Trastorno del Espectro del Autismo.  Sin 

duda las personas que respondieron la encuesta pueden sentirse privilegiadas viviendo 

en Hispanoamérica, porque en algunos países desarrollados el promedio de retardo del 

diagnóstico puede llegar a ser de 2 a 3 años.  El proceso de diagnóstico largo lleva 

consigo incluidos una serie de inconvenientes que comentaremos más delante de 

manera gráfica. 

 

RAZONES DEL RETRASO DIAGNÓSTICO  

   No resulta fácil listar razones del retardo del diagnóstico, algunas de ellas se 

mencionan en estudios epidemiológicos que abordan este tema. 

Los primeros 1000 años de vida, contados desde la concepción, son una etapa 

determinante en el desarrollo neurológico y en el futuro general de la 

persona. 
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- Prácticas de tamizaje inadecuado.  Se falla en el seguimiento pediátrico y médico 

en general en relación al crecimiento y desarrollo. 

- Adicionalmente algunos instrumentos de tamizaje tienen baja sensibilidad y baja 

especificidad (Mandell, 2007) 

- Respuesta lenta del médico a las preocupaciones de los padres. 

- Falta de respuesta del médico a las preocupaciones de los padres. 

- Falta de conocimiento sobre el desarrollo, sus variaciones e irregularidades. 

- Negación por parte de los padres (ambos o al menos uno que bloquea los intentos 

del otro por buscar un diagnóstico)  

- Poca disponibilidad o limitado acceso a servicios de diagnóstico. 

- Complejidad del diagnóstico en sí mismo. 

 

¿A QUÉ EDAD SE OBSERVARON LOS PRIMEROS SIGNOS? ¿QUIÉN ADVIRTIÓ 

SOBRE ELLO? 

   Hemos prestado mucha atención a los signos tempranos (los observados entre los 12 

y 24 meses) y los muy tempranos (los observados antes de los 12 meses) como 

elementos necesarios de observar y monitorear para facilitar el diagnóstico temprano.  

Los signos observados antes de los 12 meses no son tan específicos como los que se 

observan posteriormente, pero permiten verificar que algo en el desarrollo no está 

siguiendo el curso típico y orientan a la implementación de un programa de intervención, 

aunque no se tenga el diagnóstico preciso. 
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   En el caso de nuestra encuesta la mayoría de los niños (55%) mostraron signos de 

alerta entre los 12 y 24 meses, en el 12.5% de los casos los padres observaron signos 

antes de los doce meses (signos muy tempranos).  

   El nivel de alerta en el seguimiento de los signos tempranos y muy tempranos debe 

ser mayor cuando se tienen factores de riesgo: prematuros, hermanos mayores 

diagnosticados de TEA, condiciones médicas asociadas a TEA y otros. 

Algunas herramientas sencillas que recomiendo utilizar en el control periódico de los 

niños: 

 

AGES AND STAGES III    Tiene traducción al español, es muy sencilla de completar y fácil de 

calificar. 

 

AGES AND STAGES SOCIOEMOCIONAL    Nos ayuda a verificar si el desarrollo socio-

emocional es el apropiado para la edad del niño. 

 

M-CHAT-R/F    La primera parte es muy práctica de completar y muy sencilla de calificar.   

 

Ninguna es prueba diagnóstica, son herramientas para advertir que el desarrollo se está 

desviando de lo esperado para la edad a fin de implementar alguna medida (de 

investigación y de intervención).   En el caso del M-CHAT-R/F nos indica el riesgo de TEA y 

la pertinencia de referencia para su investigación.   

Grupos que requieren seguimiento más estrecho de su desarrollo por probabilidad aumentada de 

presentar TEA: 

 

Hermanos de niños con diagnóstico de TEA y otros trastornos del neurodesarrollo. 

 

Prematuros.  Cuando más prematuros, mayor la necesidad de seguimiento. 

 

Niños con condiciones médicas de base que pueden asociarse a TEA (Infección intrauterina por 

Toxoplasma gondii, Esclerosis Tuberosa, Neurofibromatosis y otras) 

 

Niños con síndromes genéticos que pueden cursar con TEA. 
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DEMORA DEL DIAGNÓSTICO: este es un tema de preocupación para todos.  Desde la 

observación de los primeros signos a la formulación del diagnóstico, por lo general, hay una 

demora que puede rondar los dos años en muchos casos.   

 

Impacto en 
los padres

Prolongación de la espera con 
su consecuente impacto 

emocional.

Desgaste físico y económico 
por el aumento en las 

consultas y la búsqueda de 
ayuda diagnóstica.

Impacto en 
el niño

No implementación 
oportuna de intervenciones

Asimilación de conductas no 
adecuadas a su repertorio 

básico de respuestas 
conductuales.
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   En la población incluida en esta encuesta, los padres fueron quienes primero 

advirtieron alguna irregularidad-variación-atipicidad en la conducta o en el desarrollo de 

su hijo (57.5%) .  En general fue la familia (80% de los casos) quienes se percataron de 

signos que despertaron la alerta.  Solamente en el 5% de los casos la advertencia vino 

del pediatra de cabecera, tema que resulta preocupante por cuando se esperaría que el 

control de crecimiento y desarrollo contribuyese a la detección temprana. 

   El 90% de los padres acudieron a su pediatra y notificaron sus inquietudes en relación 

a las conductas o el desarrollo observado en sus hijos.  En 58.9% de los casos la 

respuesta formulada no fue apropiada o no se prestó atención a la inquietud 

manifestada. 
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   Un estudio clásico en esta temática es el que Howlin y Moore publicaron en Autism en 

1997 (Howlin, 1997).  El panorama que describe en relación a 1200 casos de TEA 

evaluados en el Reino Unido es el siguiente: 

- Menos del 10% fueron diagnosticados en la primera visita y a 10% adicional se 

les pidió retornar para otra evaluación si sus preocupaciones persistían. El resto 

fueron referidos a otros profesionales, la media de edad para este momento fue 

de 40 meses. 

- De los referidos 40% recibieron el diagn·stico, 25% recibieron la indicaci·n de ñno 

preocuparseò y 25% fueron referidos a un tercer profesional. 

- 30% de los referidos a otro profesional indicaron que esta referencia no ofreció 

mayor apoyo a pesar de dar el diagnóstico, solamente 10% indicaron que 

recibieron explicaciones sobre la situación de su hijo. 

- 20% indicaron que necesitaron ejercer presión para que se hiciera la referencia 

para evaluación. 

 

Signos muy tempranos Signos tempranos 

Son poco específicos y poco sensibles. 
 
Su observación activa la alerta en relación 
a la necesidad de monitorización-
seguimiento e implementación de las 
medidas de intervención que 
correspondan. 

Más sensibles y más específicos que los 
anteriores. 
 
Algunos han sido recogidos en 
instrumentos debidamente validados 
como M-CHAT-R/F y sus predecesoras. 

 

¿QUIÉN DEBE DAR EL DIAGNÓSTICO?  

   Esta es una pregunta que con cierta frecuencia surge en los ambientes académicos, 

discusiones coloquiales y en los foros de discusión: ¿quién debe dar el diagnóstico de 

TEA?  Se refiere, por lo general, a las credenciales académicas que debe tener ese 

profesional.  

   En mi opinión, esto no gira en torno a quién es el profesional indicado porque pienso 

en un equipo y no en personas individuales, sin embargo, esta es la situación ideal y 

que no siempre es posible, a partir de ello es que desarrollo el tema. 

   En principio debería ser el Médico Pediatra quien formule el planteamiento de manera 

inicial y sugiera la investigación con mayor profundidad; probablemente no el 
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diagnóstico específico sino la sospecha que algo en el desarrollo no está ocurriendo de 

acuerdo a los parámetros esperados para la edad en alguna, varias o todas las grandes 

áreas del desarrollo: 

- Motor fino ï coordinación 

- Motor grueso ï control postural 

- Lenguaje 

- Desarrollo social ï autonomías 

- Resolución de problemas. 

 

 

   En la consulta pediátrica rutinaria o específicamente de crecimiento y desarrollo es en 

donde deberían detectarse las irregularidades o anormalidades del desarrollo de los 

niños.  La Academia Americana de Pediatría recomienda que se haga el screening 

(detección o cribado) de Autismo a todos los niños a los 18 y 24 meses de edad con 

alguna prueba sencilla que probablemente no sea diagnóstica pero que sí sirva para 

confirmar la necesidad de evaluaciones más precisas.  En el caso del CDC (Centro de 

Control de Enfermedades de Atlanta) se recomienda screening de desarrollo general a 

los 9, 18, 24 y 30 meses para evaluar cualquier variación y/o anormalidad en el 

desarrollo, específicamente recomiendo el screening de autismo a los 18 y 24 meses, al 

igual que la AAP. La herramienta de screening más utilizada a nivel internacional en la 

detección de casos sospechosos de TEA es el M-CHAT-RF (no es una prueba diagnóstica, 

es un tamizaje para detección de casos sospechosos o de riesgo de TEA). 

Áreas del 
desarrollo 
de Gesell

Conducta 
motora

Conducta 
adaptativa

Lenguaje Emocional
Persona-

Social
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   Esto lamentablemente no está ocurriendo, el pediatra no es el primer profesional que 

enciende las alertas en la mayoría de los casos.  La consulta de crecimiento y desarrollo 

ha sido parcial o totalmente abandonada en muchos consultorios pediátricos por 

diversidad de razones, la sobresaturación de consultas es la razón que más impacta a 

este aspecto y los gobiernos no parecen tener intención de aumentar el tiempo que se 

dedica a la consulta pediátrica para que pueda abarcar un tema tan importante como el 

control de crecimiento y desarrollo.   

 

¿QUIÉN ES EL PROFESIONAL MÁS APROPIADO PARA FORMULAR ESTE 

DIAGNÓSTICO?  

   El poseer de una titulación en medicina, psicología, o psicopedagogía, no certifica, 

necesariamente, que se esté en capacidad para abordar a pacientes con variaciones o 

trastornos del neurodesarrollo y -dentro de estos- los Trastornos del Espectro del 

Autismo. 

   Es difícil encontrar un programa de formación de grado en el que los contenidos 

programáticos relacionados con el desarrollo del niño y del adolescente sean lo 

suficientemente amplios como para garantizar la adecuada evaluación y seguimiento. 

En general son temas abordados, muchas veces, de forma superficial considerando el 

impacto que tiene el diagnóstico certero y oportuno de las variaciones o atipicidades del 

desarrollo, así como de sus trastornos. 

   Esto conduce a la necesidad de la reforma de los programas curriculares de médicos, 

psicólogos y psicopedagogos, considerando el incremento en la prevalencia de los 

Trastornos del Neurodesarrollo. 

   ¿Por qué esa reforma es necesaria?  Porque un tema tan importante y trascendental 

no puede dejar de estar presente en la malla curricular de profesionales cuya titulación 

les certifica que están facultados para atender problemas de salud o de desarrollo de 

niños y adolescentes. 

   Lo anterior depende de políticas propias de los centros de estudio universitarios y de 

convenios internacionales de manera que su modificación no es sencilla.  Al menos en 

el corto o mediano plazo dichas reformas apenas aparecen en el horizonte, en 

consecuencia debemos buscar capacitar a la mayor parte de profesionales relacionados 

con la atención de niños (médicos generales, médicos de familia, pediatras, neurólogos 

pediatras, psicólogos, psicopedagogos, psiquiatras generales, psiquiatras infanto-
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juveniles, etc.) a través de programas de formación abierta, cursos de postgrado, 

maestrías específicas, sin dejar de lado la búsqueda de presencia en los congresos 

profesionales para que los temas de crecimiento y desarrollo estén presentes y se 

aborden con la importancia que tienen. 

 

   Veamos algunos datos reveladores.   En un estudio realizado en terapeutas del 

lenguaje y patólogos del lenguaje (Schwarts and Drager, 2008) 

- 23% no recibieron ningún curso sobre TEA en su formación 

- 30% recibieron un curso 

- 3% recibieron cinco o más cursos a lo largo de su formación 

   Los temas de desarrollo infanto-juvenil deben estar presentes, con suficiente fuerza, 

en los programas de formación de cualquier profesional que pueda verse involucrado en 

la atención de niños: médicos, psicólogos, psicopedagogos, terapistas ocupacionales, 

terapistas físicos, terapistas del lenguaje, educadores especiales y otros, de manera que 

puedan reconocer las variaciones o irregularidades del desarrollo así como sus 

trastornos, orientar al diagnóstico o hacer la referencia oportuna para el mismo.  

 

LOS PROFESIONALES DE ACUERDO A LA FORMACIÓN EN 

NEURODESARROLLO 

   El CDC (Center of Diseases Control) sugiere los siguientes profesionales como los 

especialistas capacitados para llevar adelante una evaluación de desarrollo, esto no se 

refiere al control de crecimiento y desarrollo que debe ser una función del pediatra de 

cabecera: 

- Pediatra del Desarrollo 

- Neurólogo Pediatra 

- Psicólogo Infantil 

- Psiquiatra infanto-juvenil o paidopsiquiatra 

   Los contenidos relacionados con Desarrollo Infantil son variables en cada una de estas 

especialidades.  De acuerdo a los contenidos curriculares de su formación y el 

entrenamiento general recibido, es el pediatra del desarrollo el profesional más 

capacitado para la evaluación y diagnóstico de niños con Trastornos del Espectro del 

Autismo, lamentablemente es una especialidad ofertada en muy pocos países como área 
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de formación para profesionales de la medicina y además con tendencia a ser asimilada 

por otras especialidades, como la neurología pediátrica.   En unos años la especialidad 

estará formalmente extinta en los países en los que se implementó. 

 

EL ñCHIBOLEOò DIAGNčSTICO 

   Me disculpo por la palabra que utilizo en este título y espero que no tenga significados 

inapropiados en otros pa²ses.  En mi pa²s, Guatemala, ñchiboleoò es un t®rmino popular 

(no del lenguaje técnico) que se refiere a pasar la bola de uno a otro y al final nadie se 

hace cargo.  Esa es la realidad por la que muchos padres de niños dentro del TEA 

atraviesan en el proceso de diagnóstico de sus hijos.  Vemos un estudio que resulta un 

clásico como referencia al abordar este tema, se realizó en el Reino Unido y fue publicado 

en 1997 (Howlin y Moore, 1997).  

- 47% de los padres mostraron preocupación por el desarrollo de sus hijos antes de 

los dos años de edad 

- En 40.9% de los casos la preocupación de los padres se refería al desarrollo del 

lenguaje 

   En primer término, los padres consultaron a profesionales de las áreas generales de 

ejercicio médico o psicológico, 9% consultaron inicialmente con psiquiatra infantil, 

ninguno con neurólogo pediatra, 9.3% con su pediatra y 2.1% con psicólogo.  

   En la referencia 42.3% fueron referidos a una combinación de profesionales para la 

valoración. 

   En la tercera referencia 17.6% fueron evaluados por psiquiatra infantil, 17.6% por 

psicólogo infantil, 3.5% por neuropediatra y 26.3% por una combinación de 

profesionales. 

   25% de los padres recibieron como diagnóstico inicial (en su primera consulta) que 

nada ocurría y que todo estaba bien, 55.1% fueron referidos.  

   En la referencia recibieron diagnóstico 40.4% de los pacientes, 25.6% fueron 

nuevamente referidos, a 7% le indicaron que no había ningún problema y a 13.5% que 

no se necesitaba nada de evaluación en específico. 

   En las subsiguientes referencias 63% fueron diagnosticados y 12.6% referidos 

nuevamente, a 2.9% se les dijo que no hab²a ning¼n problema y a 11% que ñno sab²anò. 
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   ¿Cómo se sentían los padres en relación a este proceso de diagnóstico? 49% no 

satisfechos.  Consideraban haber recibido poco apoyo 48% de los padres.  Esto 

especialmente cuando hubo casos en los que el proceso diagnóstico se prolongó por 

más de cinco años. 

 

¿QUÉ CARACTERÍSTICAS DEBERÍA TENER EL PROFESIONAL QUE FO RMULA 

EL DIAGNÓSTICO DE AUTISMO?  

   Obviamente debe tener una especialización diagnóstica, así como del uso de las 

herramientas diseñadas para tal fin. Realizar un diagnóstico de este tipo no es fácil, y 

ojo a quienes les muestren certificados de asistencia a un curso determinado de uso de 

una herramienta específica, saber usar herramientas diagnósticas no significa que sepan 

diagnosticar. La base es que tengan una especialización o formación específica en la 

realización de un diagnóstico. Un profesional cualificado, además, habrá realizado esos 

cursos de formación en el uso de las herramientas. 

Más allá de lo técnicamente requerido, el profesional que formula el diagnóstico de TEA 

debería reunir una serie de características más entre las que anoto las siguientes: 

- Empático y de actitud positiva. 

- Bueno para escuchar. 

- Buen observador. La observación es el punto de partida de todo el conocimiento 

científico; el proceso de diagnóstico parte de la observación, cuanto más precisa 

y detenida es, más ayuda a orientar en la elaboración y confirmación de hipótesis 

diagnóstica. 

- Sabe del tema. Escribe al respecto, forma a otros, está presente en el ambiente 

académico, investiga, publica. 

- Es importante conocer las referencias de otros padres y de asociaciones dedicadas 

al apoyo de las familias y las personas con Trastornos del Espectro del Autismo. 

- Su posición ética profesional es correcta. No es un comerciante de esperanzas, un 

mercader aprovechado del dolor y la angustia. 

- Sabe trabajar en equipo. Esto es imprescindible, fundamental y básico. Podemos 

tener un profesional con muchos dotes científicos pero incapaz de integrarse al 

trabajo interdisciplinario, cooperativo, ese profesional puede entorpecer el proceso 

de diagnóstico e intervención. 

- Es capaz de analizar información psicométrica y consolidar los datos que se 

obtengan de las diversas fuentes: médicas, psicológicas, escolares y de los padres. 
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- Otras. 

 

LA IMPORTANCIA DE INVESTIGAR, PUBLICAR Y ENSEÑAR.  

   El profesional que investiga, publica y enseña, por lo general, está actualizado, es 

decir accede a información nueva de manera constante además de revisar los 

conocimientos clásicos.  Esto es parte del desarrollo profesional que se exige en muchos 

países para mantener las credenciales que permitan el ejercicio en un determinado 

campo de estudio. Por ello resulta importante que el profesional al que se acude por el 

diagnóstico de TEA cumpla con estos requisitos, es decir que tenga ejercicio activo en 

lo clínico y en lo académico. 

 

   Esto es algo que podemos verificar fácilmente en medios electrónicos y en los datos 

curriculares del profesional al que queremos consultar o hemos consultado. 

 

CONCLUSIÓN: ¿ES EL NEURÓLOGO, EL PSIQUIATRA O EL PSICÓLOGO?  

   Por el modelo de medicina al que estamos acostumbrados, tendemos a pensar en una 

persona o un profesional específico como el que hace el diagnóstico de TEA.  En realidad, 

debemos pensar en un equipo.  Evidentemente será alguien concreto, un profesional 

específico, que formule este diagnóstico después de haber obtenido información de 

diversas fuentes y evaluado al niño en diversos contextos. 

   A mi criterio quien debe dar el diagnóstico, es el que sepa de este diagnóstico.  No 

importa si es médico, psicólogo, psicopedagogo, educador especial, terapeuta 

ocupacional, fisioterapeuta o de cualquiera otra área académica relacionada con la 

atención sanitaria a niños y adolescentes.   Para fines legales y de elaboración de 

certificados, en la mayoría de lugares se requiere que sea un médico quien firme el 

dictamen.   
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¿POR QUÉ NO ES EL PEDIATRA  O EL MÉDICO  DE FAMILIA  EL PROFESIONAL  

QUE ESTÁ DETECTANDO A LOS NIÑOS  CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO 

DEL AUTISMO?  

   El pediatra y el médico de familia son los profesionales expertos en lo que se refiere 
a la salud y enfermedad de los niños, esto de acuerdo a la visión popular y a lo que la 
sociedad en general espera además de ser el sentido básico de su formación en el caso 
de los pediatras y una de sus áreas de formación en el caso de los médicos de familia.  En 
consecuencia, estos profesionales son los que esperamos sean quienes detecten los 
problemas relacionados con el crecimiento, desarrollo y conducta de los niños además 
de las diferentes patologías que puedan afectarles.  Es el consultorio de niños el lugar 
ideal para la detección de los problemas de desarrollo al menos en el grueso de la 
población que suele frecuentarlos (usualmente corresponde a niños menores de cinco 
años). 

   El abordaje de diversidad de patologías del niño (sospecha, diagnóstico, confirmación 
y tratamiento -seguimiento) es algo que los pediatras y médicos de familia están 
haciendo con mucha efectividad, pero no suele ser así cuando se refiere a los problemas 
vinculados al desarrollo o la conducta.  ¿Por qué se da esto? 

   Hace unos años hicimos una revisión en el consultorio en el que trabajo a fin de 
conocer quiénes habían sido las fuentes de referencia de los niños que finalmente 
recibieron el diagnóstico de Trastornos del Espectro del Autismo.  Por ese entonces 
estábamos diagnosticando a un niño por semana (actualmente esto se ha incrementado 
significativamente) y de los 59 niños diagnosticados en ese momento solamente cuatro 
fueron referidos por un médico, los 55 restantes fueron referidos por el psicólogo 
escolar, personal de su guardería o colegio, recomendación de otros padres de familia o 
consulta decidida por sus padres.  Al consultarles sobre la opinión de sus pediatras al 
respecto de las dificultades o las observaciones respecto a la conducta de sus niños las 
respuestas eran muy diversas y algunas de ellas constituyen recomendaciones no 
apropiadas cuando se trata de preocupaciones en relación al neurodesarrollo: 
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¶ Esperemos. 
¶ Los varones suelen ir un poco tarde en el lenguaje . 
¶ Veremos más adelante. 
¶ Están exagerando un poco, deben tranquilizarse. 
¶ Algunos ofrecían alternativas de interconsulta o evaluaciones adicionales, pero no 

eran la mayoría. 
 

   La recomendaci·n ñesperemosò es una de las que más debemos procurar eliminar 
cuando se refiere a los Trastornos del Espectro del Autismo y a los Trastornos del 
Desarrollo en General por una sencilla razón: el diagnóstico y abordaje temprano 
mejoran el pronóstico.  ¿A qué vamos a esperar?  Cuanto antes se inicie el proceso de 
intervención mucho mejor.    Un estudio del Reino Unido (Crane L et al, 2016) abordó a 
1047 padres de niños que recibieron el diagnóstico de TEA reportó que hubo retardo del 
diagnóstico en promedio de 3.5 años desde el momento en el cual los padres consultaron 
a un servicio de salud preocupados por variaciones en el desarrollo hasta que finalmente 
recibieron el diagnóstico.  Este estudio nos aporta también los elementos que influyen 
en la satisfacción de los padres de niños que reciben el diagnóstico de TEA: 

¶ Tiempo corto de evaluación para recibir el diagnóstico 
¶ La calidad de la información recibida 
¶ La forma en la que se dio el diagnóstico y la información 
¶ El soporte ofrecido después del diagnóstico. 

 
   ¿Por qué se da este retardo en el diagnóstico de niños con TEA y otros trastornos del 
desarrollo o de la conducta?   Es difícil dar respuesta a esta pregunta, pero algunas 
cuestiones generales pueden mencionarse: 

- Porque tienen limitantes en tiempo para dedicarse a la valoración y seguimiento 
del neurodesarrollo. 

- Porque no tienen la formación suficientemente profunda en el tema. 

- Porque prefieren evitar este tipo de diagnósticos y lo refieren con otro profesional.  

   No puedo afirmar que esto sea lo que se esté dando en todas latitudes, aunque 

sospecho que si puede ser así.  El análisis de posibles elementos que entran en juego 

en cada una de las respuestas lleva a pensar que este fenómeno puede ser extendido 

por muchos lugares y necesitamos tomar medidas que contribuyan a que el pediatra 
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retome uno de sus papeles fundamentales: EL CONTROL DE CRECIMIENTO Y 

DESARROLLO DEL NIÑO con la consecuente detección temprana de los problemas del 

desarrollo y conducta, dentro de ellos los Trastornos del Espectro del Autismo. 

 

PORQUE TIENEN LIMITANTES PARA HACERLO  

   La consulta pediátrica ha ido dejando de lado, poco a poco, el seguimiento o control 

de crecimiento y desarrollo. 

   En los servicios públicos y de seguridad social el problema básico radica en la 

sobrecarga de consultas que dejan apenas unos pocos minutos (entre 7 y 10) para la 

toma de historia, evaluación, diagnóstico y prescripción de tratamiento (evidentemente 

es una tarea heroica porque se ubica en el borde de lo que puede considerarse 

imposible). 

   En la consulta privada el problema es la priorización de la consulta por diversas 

patologías y el mantenimiento de las inmunizaciones.  En general, en consulta pública o 

privada, es poco el tiempo que se dispone para valorar un aspecto determinante de la 

vida de los niños: su adecuado crecimiento y desarrollo. 

   La consulta que aborda problemas de crecimiento y desarrollo, especialmente cuando 

aparecen trastornos o desviaciones atípicas del mismo, no es una consulta corta, todo 

lo contrario, son consultas largas o muy largas.  Siendo justos podemos ver que 

actualmente NO SE DISPONE del tiempo necesario para el abordaje de este tipo de 

consultas en los servicios de salud pública o de seguridad social, tampoco en consultorios 

dependientes de seguros (limitan el tiempo de consulta) o en consultorios ya de por sí 

abarrotados (esa es la realidad de la mayoría de consultorios pediátricos al menos en 

países en vías de desarrollo en los cuáles la base de la pirámide poblacional es amplia 

por la gran cantidad de niños y adolescentes incluidos). 

   Es triste decirlo, pero en esas circunstancias, aunque se quiera, no se puede o se 

puede muy poco. 

   El tiempo de consulta marca dos aspectos que son fundamentales: la satisfacción del 

paciente o de su familia y la satisfacción-realización del profesional de la medicina 

(Outomuro y Actis, 2013).  Se estima que los tiempos de consulta menores de 10 

minutos implican riesgos para el paciente y para el médico (se relacionan más con los 

casos de burn out). 
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 La OMS define la ñcalidad de servicios de atenci·n m®dicaò incluye los siguientes 

elementos: 

- No discriminación 

- Disponibilidad (número suficiente de establecimientos, servicios y programas de 

salud) 

- Accesibilidad 

- Aceptabilidad 

- Calidad 

- Con rendición de cuentas 

 Los padres de niños que han llevado el proceso de diagnóstico de Trastornos del 

Espectro del Autismo experimentan menor satisfacción de los servicios de salud que les 

han atendido.  Esto no solamente afecta el proceso de diagnóstico sino se relaciona con 

la percepción que estos servicios no son capaces de entender y manejar aspectos 

específicos relacionados con el diagnóstico y la conducta de sus hijos (Russell S y 

McCloskey CR, 2016). 

 

Alternativas de intervención: 

- Exigir a las autoridades de salud la ampliación del tiempo de consulta pediátrico. 

Esto requiere incremento del personal y distribuir de manera apropiada la 

población consultante. 

- Abrir servicios exclusivamente dedicados al control de crecimiento y desarrollo con 

personal capacitado. Médicos pediatras, Médicos de familia y personal de 

enfermería con entrenamiento especial en crecimiento y desarrollo. 

 

PORQUE NO TIENEN LA FORMACIÓN SUFICIENTEMENTE PROFUNDA EN EL 

TEMA 

   El Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos reportó que al 

menos 1 de cada 5 niños de los Estados Unidos presenta algún trastorno mental o 

emocional en algún punto de su vida durante la infancia o adolescencia (20% de la 

población de esas edades).   También en EEUU se considera que 16% de los niños entre 

3 a 17 años presentan algún problema o trastorno del desarrollo (Boyle et al, 2011).  



EMPODERANDO PADRES ς Carlos E. Orellana Ayala 
 

48 
 

   ¿Qué significa el párrafo anterior?  Significa, sencillamente, que los problemas de 

desarrollo y conducta deben ocupar, un buen porcentaje del tiempo de formación del 

pediatra y del médico de familia.  Sin embargo, todos sabemos que no es así. 

   La formación pediátrica se centra fundamentalmente en patología hospitalaria, 

predominantemente vinculada a la terapia intensiva o a patologías crónicas que 

requieren atención hospitalaria.   La revisión de los contenidos curriculares de programas 

de formación en pediatría permite verificar que los temas vinculados a crecimiento y 

desarrollo no tienen la relevancia que las circunstancias demandan. 

   Todos somos testigos del incremento en la población con problemas del 

neurodesarrollo (desarrollo y conducta) explicados por diversidad de razones: mayor 

detección de los mismos, más sensibilidad social, padres con más acceso a información 

que verifican dificultades en el desarrollo de sus hijos, supervivencia de prematuros y 

grandes prematuros, supervivencia de niños con enfermedades crónicas, etc.   Esto 

debería acompañarse del necesario incremento en el contenido curricular y tiempo de 

formación de los especialistas en atención infantil. 

   Estamos ante una realidad: los pediatras y médicos de familia no han recibido la 

suficiente formación como para detectar, diagnosticar, orientar y acompañar a los niños 

con trastornos del desarrollo y de la conducta.  Estamos frente a un campo fértil de 

formación y necesitamos acompañarlos en este proceso. 

   Aparece otro elemento.  Mucha de la formación continua de los profesionales de la 

salud es provista por la industria farmacéutica.  Obviamente esta industria responde a 

intereses comerciales, algo que es lógico considerando que ese es su fin, no son 

empresas dedicadas a la obra de caridad, son negocios y su fin es producir dividendos.  

Los problemas del desarrollo no son interés primario para la industria farmacéutica por 

la sencilla razón que demandan poco uso de fármacos en algunos casos y en otros no 

son necesarios.  Aunque sean un grueso significativo de la población no son un objetivo 

comercial.  Los problemas vinculados a la conducta tienen una mejor posición en este 

sentido porque algunos son susceptibles de recibir tratamiento farmacológico como 

parte de su abordaje. 

   Basta dar una mirada al espacio que ocupan los trastornos del desarrollo y de la 

conducta en las agendas de los congresos médicos.  Ese tiempo asignado o es muy poco 

o casi nulo.   Esta es una circunstancia que está cambiando gradualmente y se han 

organizado programas específicos de formación, los temas de desarrollo aparecen en la 
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formación continua de los médicos, por ejemplo, pero aún no es suficiente para la 

realidad que estamos confrontando. 

Alternativas de intervención: 

- Alertar a las escuelas de medicina sobre la importancia de los trastornos del 

desarrollo y de la conducta, así como de la necesaria revisión de sus contenidos 

curriculares en la formación de médicos y especialmente en la formación de 

pediatras y médicos de familia. 

- Abrir espacios de formación para profesionales de la medicina en temas 

relacionados con el crecimiento y desarrollo, sus variaciones y los trastornos 

relacionados. 

 

PORQUE PREFIEREN EVITAR ESE TIPO DE DIAGNÓSTICOS  

   La mayoría de los estudios relacionados con el grado de satisfacción en la atención en 

relación a los Trastornos del Espectro del Autismo obtienen su información de los padres 

sin embargo también existe otro punto de vista: el de los profesionales de salud.  

Abordando esto Rogers CL y colaboradores (Rogers CL, 2015) publicaron en Autism un 

art²culo titulado ñExperiences of diagnosing autism spectrum cisoder: a survey of 

professionals in the United Kingnomò en el cual entrevistaron a 116 profesionales de la 

salud cuyas experiencias son las siguientes: 

- La mayoría estaban satisfechos con la accesibilidad a los servicios 

- 40% consideraron que los servicios estaban fallando en ofrecer atención oportuna 

- Les preocupaba la consistencia de las herramientas de screening y diagnóstico en 

la detección de casos atípicos dentro de los TEA 

- Algunos no sentían que los padres comprendiesen adecuadamente el diagnóstico 

reportado 

- El manejo del estrés de los padres no resultaba fácil 

- Se mostraban insatisfechos en relación a las posibilidades de seguimiento y de 

servicios post-diagnóstico que podían ofrecer 

- Recomendaban mejorar otros servicios ofrecidos 

  Una vez un amigo anestesista, extraordinario profesional y maravillosa persona, el Dr. 

Cisse Mbongo Bubakala, de forma muy franca me dijo: ñyo jam§s habr²a sido neur·logo, 

es muy tristeò.   Mi primera reacci·n fue afirmar lo contrario: ñno, te produce muchas 

satisfaccioneséò  Pero me dejó pensando por mucho tiempo (días incluso, ya han pasado 
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muchos años desde ese momento y aún lo recuerdo con toda la fuerza emocional del 

momento), debo reconocer que es una especialidad muy cargada emocionalmente.  Lo 

es también la pediatría y otras ramas del saber dedicadas a la atención de niños y 

adolescentes, especialmente cuando se refiere a problemas del desarrollo o de la 

conducta porque se requiere de paciencia, fortaleza interior, empatía, conocimiento, 

resistencia, tolerancia, etc. 

Otro amigo neurólogo me dijo en una oportunidad:  

- Te mando a un niño con TEA para que lo diagnostiques. 

- Ya lo hiciste tú, ¿qué debo hacer yo? 

- Bueno, es para que se lo digas a la familia porque eso no es fácil. 

Y terminé recibiendo al niño y conversando con la familia. 

   Entiendo a mis colegas cuando no quieren dedicarse a abordar el crecimiento y 

desarrollo, así como sus desviaciones y trastornos: desgasta física y emocionalmente, 

además de no ser un área que remunere económicamente, como puede ocurrir con otras 

áreas de la medicina.   La realidad es que económicamente la remuneración no 

compensa el desgaste, pero hay otros pagos: los pequeños grandes logros de los niños, 

la sonrisa y satisfacción de sus padres, los abrazos y las lágrimas compartidas, las 

oraciones elevadas al cielo en conjunto, la esperanza inquebrantable, etc.   Bueno, eso 

no paga la renta o tus gastos, pero te da un premio al final del sacrificio: satisfacción 

sin par. 
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ENTREVISTA A LOS PADRES DE SEBAS                                                                                         

   Conocí a la madre de Sebas en una actividad de 

formación en TEA realizada en Guatemala.  En esa 

oportunidad nos visitaba Daniel Comin y recibimos la 

visita de personas procedentes de distintos países de 

Centroamérica que venían a participar del evento, 

entre estas personas estaban doña Gerda Magda y 

doña Sonia Jiménez, la madre de Sebas.   

Unos pocos años después nos encontramos en 

Nicaragua y pude conocer a Sebas y a Oscar, su 

padre. 

   

Algunas investigaciones han mostrado que los 

primeros signos observados por los padres se 

remontan al primer año de vida.  Signos más 

claros aparecen en el segundo año de vida y el 

diagnóstico puede llegar con una demora de 

uno, dos o más años después de l os primeros 

signos.   

¿Qué observaron en su hijo en el primer año de 

vida?  

   El mismo día que nació Sebastián, advertí que existía 

la posibilidad de alergias, puesto que estornudó al 

nacer, al segundo día de su nacimiento advertí 

sensibilidad a la luz cuando el sol entró por la ventana. 

También, el día que nos dieron de alta, mi esposo y yo 

observamos que el niño se inquietaba con el ruido de 

carros, buses y motocicletas cuando nos 

desplazábamos hacía a casa.  

   Cuando Sebastián tenía 15 días de nacido, 

trasladaron a mi esposo a Honduras, por lo que 

nosotros (niño y yo) nos quedamos en Guatemala por 

6 meses, lapso que transcurrió con relativa 

normalidad. Sebastián asistía a sus citas mensuales 
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con el pediatra, todo marchaba en orden según su médico, ya que el niño iba alcanzando 

los hitos del desarrollo conforme a su edad.  En casa era un niño tranquilo, sonriente, 

siempre seguía nuestras voces y caras, dormía muy bien, gateó perfectamente. Lo único 

extraño seguía siendo sensibilidad a la luz y a los ruidos.  

 

¿Entre los 12 y los 24 meses, cómo fueron apareciendo esos signos que 

condujeron al diagnóstico?  

   Dos semanas antes de cumplir Sebastián su primer año viajamos a México, lugar 

donde empezó a dar sus primeros pasos apoyándose en muebles y paredes, unos días 

caminó con soltura. Sin embargo, aunque seguía teniendo sonrisa social e interesado 

por juguetes y niños, no existía una intención comunicativa clara o mejor debería decir 

adecuada para los 12 meses de edad.  A los 15 meses viajamos a San Pedro Sula, 

Honduras. Lugar en el que estuvimos 6 meses, después viajamos a Tegucigalpa, era 

difícil valorar el juego simbólico del niño y el juego entre pares puesto que no había 

otros niños en casa, ni cerca de ella.  Entre los 18 y 20 meses de edad de nuestro hijo, 

yo comencé a inquietarme por la ausencia de lenguaje verbal, especialmente notaba en 

las noches que el niño deseaba comunicarse, notaba que se esforzaba, los sonidos que 

emanaba eran   muy guturales y realizados con mucho esfuerzo. Cuando él necesitaba 

algo, me llevaba de la mano y por medio de mi brazo señalaba lo que necesitaba. Hasta 

los 18 meses Sebastián comía variado, no de todo, pero sí muchos alimentos, después 

de ese tiempo fue muy selectivo con la comida. 

   Hablé con mi esposo en varias ocasiones pasados los 18 meses del niño. Le decía: 

ñAlgo no est§ bien con Sebasti§nò, no es normal ese esfuerzo que hace para hablar, es 

como si las palabras no pudieran salirò, varias veces se lo coment®. A lo que ®l respond²a: 

- ¿Por qué te empeñas en que el niño tiene algo? ¡Sebastián es un niño, normal! ¡No 

tiene nada!, no entiendo cuál es tu fundamento o necesidad de ver cosas donde no las 

hay.      

   Trascurrieron unos tres meses en ese estire y afloje con mi esposo, yo no estaba nada 

tranquila, desde tiempo atrás mi corazón de madre me decía que algo no iba por buen 

camino, por lo que cuando mi esposo se iba a trabajar; yo me sumergía por horas en 

internet a consultar páginas de autismo, psicología, medicina, desarrollo, leía y estudiaba 

todo lo que podía. En ese entonces, mi hijo mayor Víctor estaba en segundo semestre 

de la carrera de Psicología, hablé con mi hijo contándole mis sospechas, yo ya tenía un 

caso que estaba armando y recuerdo sus palabras en el mensajero instant§neo:  Mam§é 
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creo que tienes razón, mi hermano es autista. Voy a consultar con mis catedráticos, que 

me recomienden libros.  En ese momento, para mí todo estaba claro, tomé el teléfono 

y llamé a mi esposo diciéndole ¡Ya sé que tiene Sebastián! ¡Sebastián tiene autismo!, lo 

hice impulsivamenteé estaba claramente alterada y curiosamente a la vez centrada en 

algo, pues la agonía de la duda estaba disipada, tenía la claridad de que era lo que 

pasaba con Sebastián. Pero, no pensé en mi esposo, eran tantas las emociones que me 

invadían al terminar mi investigación digital y observación (de varios meses) que no 

pensé en como caería la noticia a mi esposo, él estaba en una reunión, solo me decía: 

ñCielo, no, est§s equivocada, no eres m®dico, ya voy para all§ y me colg· el tel®fonoò.  

A los 20 minutos llegó a casa, con la mirada perdida, tratando de entender que era lo 

que yo le había dicho.    

   Cabe mencionar, que mi hijo asistía con regularidad a su pediatra, en cada cita yo le 

decía al médico pediatra mis sospechas, él me decía que no era posible, que estaba 

equivocada, había niños que tardaban más en hablar. Yo no me conformé con ello, por 

eso empecé a estudiar el caso de mi hijo.  

 

¿A qué edad llegó el diagnóstico?  El proceso suele ser largo en muchos caso s, 

algunos tienen la suerte de tener un diagnóstico temprano, en la primera o 

primeras consultas si necesidad de deambular entre consultorios, con una 

incertidumbre y preocupación que van creciendo a cada paso.  ¿Cómo fue el 

proceso de ustedes?    

   Después del episodio anterior, se hizo importe visitar a un especialista en 

neuropediatría, pero no lograba convencer a mi esposo de ir. Un día, acompañé a mi 

esposo a la clínica a ver a su médico, nos equivocamos de piso y el elevador abrió en el 

piso de neuropediatría.  Al abrir el elevador, estaba un letrero grande Dr. Aneún López 

Ferrera, solo nos volteamos a ver mi esposo y yo como diciéndonos uno al otro con la 

mirada ñes hora de poner citaò. Conseguimos una cita a escasos d²as que trasladaran a 

mi esposo por trabajo a Nicaraguaé Sebasti§n ten²a 27 meses. 

 

Plantear el diagnóstico es siempre un problema para el profesional que lo 

hace.  No existe entrenamiento para ello y suele ser la experiencia de vida la 

que enseñe las formas más apropiadas, aunque difíci lmente se llegue a la 

correcta.  ¿Cómo fue esa experiencia? ¿Qué faltó en ella? ¿Qué les habría 

gustado escuchar?    
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   No quiero decir ya lo sabía, pero si imaginaba, casi podía asegurar lo que el Doctor 

nos iba a decir, inclusive estaba clara con base a lo que había leído, que Sebastián estaría 

en duda de tener esclerosis tuberosa (eso no me atreví a mencionárselo a mi esposo). 

Oscar, hasta ese momento guardaba la esperanza que yo estuviera equivocada, que lo 

del niño fuera un trastorno de lenguaje y no a utismo.   

   El Doctor López, una persona seria pero amable, habló con nosotros acerca de lo que 

observaba en el comportamiento de Sebastián, nos explicó a detalle la razón por la cual 

necesitaba realizar una resonancia magnética al niño, un electroencefalograma, una 

valoración de un psicólogo y otra de un logopeda. El médico se mostró solidario en todo 

momento. Se tomó todo el tiempo posible en explicarnos lo que pensaba y en 

escucharnos, más bien en escucharme, porque mi esposo no hablaba.  Oscar, ese día 

estuvo escuchando, pero parec²a ausente, al final solo dijo: ñDoctor, s·lo una cosa, àMi 

hijo va poder ir a la escuela?  

   Yo volteé a ver a mi esposo y le dije: Eso, no lo puede contestar el Doctor, ni yo, ni 

nadie. Eso dependerá de lo que estimulemos y apoyemos a Sebastián, pero sobre todo 

de lo que él mismo logre a hacer con lo que le demos. ïEs así, contestó el Doctor-, 

observo en el niño varios rasgos de autismo, pero también otras habilidades que pueden 

desarrollarse al máximo para contrarrestar o solventar las áreas de oportunidad. 

 

La experiencia difícil del diagnóstico no termina en el consultorio.  Pocos 

minutos después se deja ese lugar y se vuelve a casa.  Muchas preguntas 

comienzan a surgir y hay inquietudes profundas a veces difí ciles de manejar.  

¿Cómo fue la vuelta a casa?     

    Esto fue muy difícil, porque como comenté anteriormente, mi esposo estaba a punto 

de ser trasladado a Nicaragua según por solo tres o cuatro meses, y nosotros debíamos 

esperarlo en Honduras. Oscar, estaba angustiado por tener que irse a trabajar a otro 

país y por la situación de Sebastián.  Todo fue tan apresurado que no tuvimos tiempo 

suficiente para conversar o llorar juntos, la experiencia de la resonancia magnética fue 

aterradora y angustiante, a pesar de sus dos añitos Sebastián tenía mucha fuerza y se 

resistía a la anestesia, fue muy abrumador pasar por esa dura situación. Las demás 

pruebas también fueron difíciles, pero soportables.    

   Oscar hablaba poco de cómo se sentía, creo que yo estaba más en ñcontrolò de mis 

emociones. Mi hijo mayor, estudiaba en ese momento Psicología en México, Víctor es un 

joven con una condición congénita (artogripósis múltiple), por lo que la experiencia de 
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idas y vueltas a muchos lugares buscando respuestas y apoyos, no era para mí un 

camino nuevo.   Mientras que mi esposo sufría en silencio, y muy a su pesar tuvo que 

partir a Nicaragua, yo me quedé con Sebastián recorriendo guarderías, consultorios 

terapéuticos y analizando todas las opciones para elegir la que se adecuara a nuestras 

necesidades y posibilidades económicas. 

   Estuvimos 1 a¶o completo m§s en Honduras y nos mudamos a Nicaraguaé donde 

otros casi 10 años de aventuras idas y vueltas sucedieron, y ahora va de nuevo iniciando 

nuestra vida en El Salvador.    

 

¿Cómo debería ser el proceso de diagnóstico? ¿Cómo debería ser la forma de 

trasladar ese diagnóstico?  La experiencia de los padres contribuiría mucho a 

resolver estas preguntas que los profesionales nos planteamos.    

   La experiencia con el neuropediatra no fue mala, al contrario, creo que el Doctor 

entendía muy bien que un diagnóstico de esa naturaleza causaba estragos en los padres, 

fue respetuoso. De hecho, yo seguí llevando a Sebastián con él para darle seguimiento 

a las pruebas que mandó a realizar, el doctor siempre me preguntaba por mi esposo.   

   El asunto primordial es, que se pierde tiempo muy valioso entre el miedo de los padres 

o de uno de ellos, el esperemos del pediatra del niño o del resto de la familia que 

comentan: ñTodos los ni¶os son diferentesò ñTienen sus ritmosò, ñEstuardito habl· hasta 

los 5 a¶osò, ñEl nieto de Do¶a Mar²a habl· hasta los 4ò.  

   Es altamente importante la formación del pediatra o médico de atención primaria para 

evitar ese ñEsperemosò é cuando se trata de alg¼n asunto relacionado con el desarrollo 

de un niño o niña, no hay tiempo que perder. Ante cualquier duda, es mejor derivar al 

especialista a la brevedad.   

   Digo esto por qué después del diagnóstico formal, y de que Sebastián inició sus 

primeras terapias, en una ocasión regresamos con su pediatra por una molestia en el 

estómago y le comenté Doctor, Sebastián fue valorado por el neuropediatra; su colega 

el Doctor López nos dio el diagnóstico de autismo.  Nuestro hijo es autista, es decir, 

Sebastián tiene autismo.   ¿Autismo? ¿Qué es eso? ïrespondió- el pediatra.     

   Esa etapa de duelo inmediatamente después del diagnóstico formal duró 1 año, tanto 

mi esposo como yo, lo vivimos de distinta manera; él dolido y preocupado en Nicaragua 

trabajando y yo en Honduras haciendo lo que tenía que hacer. Nos veíamos 4 días por 

mes, disfrutábamos esos días al máximo, pero mi esposo se negaba a hablar de autismo.     
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Hace escasos días me comentó que el año más difícil de su vida no había sido el 2018, 

2019 o este 2020, que, si bien estos tres años significan retos muy grandes para nosotros 

como familia. El año más difícil fue en el que le dieron el diagnóstico del niño, me dijo 

también que lamentaba no haberme hecho caso antes.    

   El proceso de diagnóstico debe ser honesto, ni poner ni quitar. Tener una actitud 

empática y respetuosa, entender que lo se va a comunicar va a causar un impacto muy 

profundo en los padres, por lo cual, lo que se diga debe orientarse siempre a la 

posibilidades y recursos disponibles. Dar tiempo a los padres de preguntar lo que 

deseen, algunos necesitarán más de una cita para asimilar la información recibida, la 

escucha activa es de mucha utilidad, cuando uno como padre se siente escuchado 

asimila mejor las malas noticias, porque nos damos cuenta que tenemos enfrente a un 

aliado y no al enemigo.  Siempre he sido de la manera de pensar que cuando vamos a 

comunicar un problema, cualquiera que este sea, uno debe tener al menos un par de 

alterativas o recursos para contrarrestar lo amargo de la situación.    Se vale preguntar 

¿Cómo se sienten? Creo que validar los sentimientos de los padres o tutores del niño o 

niña es muy importante para crear lazos de confianza y abordar los temas que se 

requieren para juntos trazar la ruta a seguir.  

------------------ ----  
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ETAPA DE PRUEBAS, TIEMPO DE ALTA 

TENSIÓN  
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   Por favor no deje de leer el capítulo siguiente, solamente así no queda la idea de un 

mundo oscuro, de un cuadro lleno de sombras.   No podemos dejar de abordar 

cuestiones que son reales y que a muchos les ha correspondido vivir, claro que no ha 

sido la historia de todos, pero vale la pena que al leer recordemos esos momentos para 

ver hasta dónde hemos llegado de la mano con nuestros hijos, las cumbres que hemos 

coronado junto a ellos y así mantener el ánimo vivo en todo momento.  El punto de 

donde partimos, incluso en la más pesimista de las visiones, ha quedado muy atrás. 

 

EL TIEMPO DESPUÉS DEL DIAGNÓSTICO  

   Los días que siguen al diagnóstico son tiempo de reacomodo, de crisis en algún 

sentido.  Las familias pasarán por procesos de ajuste ante el proceso de duelo que se 

inicia.   Pedro No® Torres Prado lo explica en cortas palabras: ñes un momento dif²cil, 

muchas veces no comprendido, s·lo Dios nos reestablece con el tiempoò. 

   Lola Hern§ndez comparti· con un grupo de amigos un art²culo titulado ñAl d²a siguiente 

del diagnósticoò.  Describe la experiencia que puede haya sido la nuestra o la de alg¼n 

conocido, no necesariamente la de todos, como anoté antes, pero es una experiencia 

llena de emociones desconcertantes que parecieran provocar un terremoto en la 

superficie que nos sostiene.  Lola resalta algunos puntos en su artículo: 

- Miedo, incertidumbre 

- Sentimos como que caminamos en un laberinto oscuro 

- Queremos mantenernos positivos, las circunstancias nos golpean ese deseo 

- La noticia nos saca de nuestro centro de confort 

- Un vacío grande pero lleno de innumerables opciones entre las que nos resulta 

difícil escoger y nos hacen sentirnos perdidos ante tanta posibilidad 

- La pregunta que surge: ¿por dónde comienzo? 

 

   Lola, con su actitud positiva de siempre, indica la necesidad de validar todas nuestras 

emociones para poder luego resurgir desde ellas y construirnos, rearmarnos para 

comenzar a trabajar decididamente en favor de nuestro hijo y de nosotros mismos.  Poco 

a poco la incertidumbre va dejando paso a experiencias más sólidas, más firmes, como 

bloques con los que construimos el presente y con los que ponemos cimientos para el 

futuro.   

   El duelo es distinto en cada persona y en cada familia.  A pesar de las diferencias, en 

términos generales suelen reconocerse, aunque no en todos los casos, cinco fases: 




