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Resumen

En Ecuador, la Asociacion de Padres de Personas con Trastorno del Espectro Autista
(APADA) ha sido un actor clave en la promocion de la inclusion y los derechos de las
personas con TEA y sus familias durante el periodo 2019-2022. A través de un estudio

cualitativo, se ha explorado la incidencia de APADA en estos procesos.

La historia de APADA es un relato inspirador de la determinacion de padres unidos para
enfrentar las necesidades y desafios que presenta el tener hijos con autismo en Ecuador.
Desde su formacion en 2011 hasta su constitucion legal en 2013, esta asociacion ha buscado
visibilizar, reconocer necesidades, trabajar por la incusién y cumplimiento de derechos de las

personas con TEA y sus familias en un contexto donde no contaban con el apoyo necesario.

La metodologia cualitativa ha permitido profundizar en las experiencias y percepciones de los
miembros de APADA y expertos, evidenciando la importancia de la asociatividad en la
promocion de politicas de inclusion y derechos. A través de programas de capacitacion,
inclusion educativa y laboral, APADA ha logrado influir en la formulacion de politicas y
mejorar la calidad de vida de la comunidad con TEA, a pesar de los desafios persistentes que

enfrenta.

Los resultados muestran que la presencia de APADA en redes de apoyo y su enfoque integral
en la vida de las familias afectadas por el TEA han sido fundamentales. A pesar de los logros,
APADA enfrenta desafios como el agotamiento de sus lideres y la necesidad de sostenibilidad

financiera, destacando la importancia de soluciones a largo plazo.

Se recomienda involucrar a profesionales y politicas estatales para abordar deficiencias en la
inclusion y cumplimiento de derechos, fortalecer los recursos financieros de APADA y
promover la implementacion efectiva de politicas inclusivas en educacion, empleo y sociedad
en general. El trabajo colaborativo y la formacion de equipos diversos son clave para el éxito
continuo de APADA en su mision de promover una sociedad mas inclusiva para las personas

con TEA y sus familias en Ecuador.



Introduccion

El trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condiciéon que afecta al neurodesarollo y se
manifiesta mediante conductas restrictivas, problemas en la comunicacion e interaccion
social. Los movimientos asociativos de padres y madres como APADA del Ecuador nacen
como iniciativas importantes que buscan visibilizar el Trastono pero también intervienen para
alcanzar el bienestar maximo de sus hijos en la sociedad, trabajando en problematicas de
inclusion y en el que exigen el cumplimiento de derechos de las personas que se encuentran

dentro del trastorno.

El objetivo general de esta investigacion es analizar la incidencia de asociaciones como
APADA en la inclusion y promocion de derechos para las personas con TEA y sus familias en
Ecuador durante el periodo 2019-2022. Para ello, se plantean los siguientes objetivos
especificos: indagar sobre el proceso de constitucion de asociaciones de padres para la
incidencia publica frente al TEA, analizar la representacion del problema en la sociedad
mediante la asociatividad, y conocer la gestion de proyectos empleados por APADA en la

sociedad para la inclusién y promocion de derechos.

Este estudio se justifica en la falta de difusion de informacion y el desconocimiento de los
derechos de las personas con TEA en la sociedad ecuatoriana. A través de la legislacion
vigente y los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), se busca promover la inclusion y
reducir las desigualdades. El concepto de empowerment o potenciacidon se presenta como
clave para el desarrollo de intervenciones y cambios sociales liderados por la comunidad

afectada.

APADA del Ecuador se destaca por su labor en la sensibilizacion, visibilidad, inclusion y
defensa de derechos de las personas con TEA. A través de capacitaciones, charlas y acciones
de incidencia, han logrado llamar la atencion de las autoridades y la sociedad; y marcar un
camino hacia una sociedad mas inclusiva. Su trabajo evidencia la importancia de la
asociatividad en la promocion de la inclusion y derechos de las personas con TEA y sus

familias.

El presente documento, se divide en varios capitulos que abordan desde la descripcion del
problema hasta conclusiones y recomendaciones basadas en los resultados obtenidos. Se
destaca la importancia de continuar apoyando y fortaleciendo el trabajo de asociaciones como
APADA del Ecuador para seguir avanzando hacia una sociedad mas inclusiva, justa y

consciente de las necesidades de las personas con TEA.



Capitulo 1.
1.1. Descripcion del problema

El trastorno del espectro autista (TEA), es una condicion que afecta al neurodesarrollo, Wing
(1996, 111), expone que esta condicion esta atravesada por dificultades en la comunicacion,
interaccion social y flexibilidad. Ademas de alteraciones motoras, sensoriales, cognitivas y
emocionales, Aguilera (2010, 19). Lo que dificulta la inclusion educativa, social y laboral de

las personas que padecen esta condicion.

Segun el Manual de Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V) (2014,
50), el Autismo se clasifica como un espectro por la variedad y amplitud del trastorno que va
desde personas que presentan una gran dificultad en la comunicacién y en relacionarse
socialmente, hasta individuos con habilidades sociales de apariencia normal pero
acompafiadas de comportamientos repetitivos o intereses intensos y especificos. Este manual
establece que para el diagnodstico de TEA deben estar presentes déficits persistentes en la
comunicacion e interaccion social, asi como patrones restrictivos y repetitivos de

comportamiento, intereses o actividades.

El TEA tiene un impacto significativo en la vida de las personas que lo padecen pero también
en sus entornos familiares y en la sociedad, estos impactos deben tener un abordaje
interdisciplinario y politicas estatales bien disefiadas para que exista una verdadera inclusion

educatica, social, laboral, etc.

Para las personas dentro de esta condicion su desarrollo puede verse obstaculizado por la
incomprension y desconocimiento de la misma por parte de la sociedad, asi como por los
signos y sintomas propios del trastorno. Autismspeaks (2023), detalla que los desafios en
cuanto al entorno social se manifiestan por la dificultad en la comunicacion verbal y no verbal

ya que tanto nifios como adultos con este trastorno tienen distintas formas de expresarse.

Estos obstaculos presentes en las personas dentro con este trastorno son un desafio para la
aplicacion de politicas inclusivas y en el cumplimiento de derechos debido a que la sociedad
desconoce y carece de informacion pertinente y relevante que podria reducir la brecha en lo
referente al TEA, lo que no permite una verdadera inclusion. El portal ConecTEA (2023),
afirma que “el apoyo de la comunidad y un entorno amigable pueden facilitar la participacion
de nifios con trastorno del espectro autista en su comunidad”. Dentro de los niveles de
inclusion social, se encuentran el nivel de presencia, el nivel de participacion activa, las

relaciones significativas y la contribucion social.



Este mismo portal explica que se miden dentro del TEA los niveles de asistencia y
participacion en donde se pueden visibilizar los desafios que enfrentan las personas con TEA
al no estar abiertos a un nivel alto de participacion social lo que puede llevar a la exclusion en

entornos sociales.

Es importante resaltar que el compromiso de la sociedad puede ayudar a estos grupos
vulnerables a una mejor inclusiéon y cumplimiento de derechos. El conocimiento basico
pertinente acerca de esta condicion podria generar una mayor empatia e interés desde la
sociedad general, lo que puede decantar en el desarrollo de profesionales interesados en
trabajar con personas con TEA y dar apoyo a sus familias, el conectar con la condicion y

exigir mejores condiciones dentro de la legislacion para el cumplimiento de sus derechos.

Es por ello que es de suma importancia que existan movimientos asociativos de madres y
padres de personas en con Trastorno del Espectro Autista, ya que desde este espacio de
incidencia y movilizacion social se podrian mejorar las oportunidades de procesos de

desarrollo inclusivo mediante su influencia y exigencia en las politicas publicas locales.

El TEA, deberia ser un tema de gran relevancia en Ecuador, ya que segiin la OMS (2023), 1
de cada 100 nifios en el mundo tiene este trastorno, mientras Fortea et al (2013) hablan de
conclusiones provisionales en las que de 60 a 70 personas por cada 10.000 estan atravesadas

por esta condicion.

Pese a estas declaraciones, las cifras en Ecuador en el contexto del TEA no son oficiales, la

UDLA (2020), asegura que:

Mientras las cifras aumentan a nivel mundial llegando al 1,6 % de las personas, en el
Ecuador el Ministerio de Salud Publica report6 en el 2016 un total de 1266 casos con
algln tipo de autismo, manteniendo una tasa muy por debajo de lo esperado. Esta baja
incidencia se puede explicar por un posible subregistro debido a una falta de:

conocimiento sobre el autismo en atencion primaria... cita textual (UDLA, 2020).

Por otro lado en Ecuador segtin el Ministerio de Salud (2023) mediante su sistema SIL, el
registro estadistico era de 5738 diagnosticos relacionados con esta condicion, reflejando una
tasa de crecimiento del 353,1% entre el 2016 y el 2023, que todavia no alcanza el nivel de
prevalencia que la OMS refiere y lo que da pautas para mantener las sospechas de un

subregistro en la infomacion estadistica disponible en el pais relacionada con este trastorno.

Por lo que la inclusion y los derechos de las personas con TEA deberian ser considerados de

gran reelevancia en la sociedad ecuatoriana actual debido que si se comparan las cifras de la



Organizacion de la Salud y los datos que maneja el Ministerio de Salud Publica del Ecuador,

habria un problema en el registro administrativo estadistico.

Las organizaciones de padres, como la Asociacion de Padres y Amigos del Autismo
(APADA) en Ecuador, han emergido como actores clave en la promocién de politicas
inclusivas y la defensa de los derechos de las personas con TEA y sus familias por lo que se
quiere profundizar en cual ha sido el trabajo que dicha entidad ha realizado en los tltimos
afios en materia de promocién de derechos e inclusion y su rol dentro de la discapacidad, por
lo que se podria presumir que ha existido un impacto en la sensibilizacion y concientizacion

del trastorno para el entendimiento y comprension de esta condicion.

Ademas de la participacion en el marco legal y de politicas ptiblicas, como también en el

apoyo a personas con TEA y sus familias para el mejoramiento de la calidad de vida de estos.

Se presume que la efectividad del movimiento asociativo APADA en la promocion de
politicas inclusivas se evidencia en su capacidad para influir en la toma de decisiones
gubernamentales. La asociacion ha participado activamente en mesas de didlogo y consultas
publicas para la formulacion de politicas relacionadas con el TEA. Debido a que en el afio
2018 se trabajo junto al legislativo para formular iniciativas dentro de la ley de

discapacidades. Asamblea Nacional (2018).

Ademas, Martinez et al (2010), exponen que al dirigir encuentros abiertos desde los
movimientos asociativos, se puede abordar el tema del Trastorno del Espectro Autista (TEA)
desde enfoques diferentes, con la finalidad de que se malinterprenten o se den teorias erroneas
que son las que principalmente predominan en la sociedad. Asi mismo se plantea la
importancia de los padres a la hora de exigir mejores condiciones de vida, mejores abordajes

terapéuticos, mejor inclusion académica y laboral, entre otros.

APADA ha brindado apoyo directo a las familias y personas con TEA a través de programas
y recursos especificos. Esto incluye orientacion, capacitacion y servicios de atencion
especializada. Segun su canal informativo en Facebook, esta Asociacion en Ecuador (APADA
del Ecuador) se define como un grupo de madres y padres, sin fines de lucro, que buscan

apoyo mutuo para la capacitacion y aprendizaje con la finalidad de apoyar a sus hijos.

En resumen, APADA ha tenido un impacto significativo en la promocion de politicas
inclusivas y derechos para las personas con TEA y sus familias en Ecuador durante el periodo
2019-2022. Su influencia en la sensibilizacion publica, la participacion en la definicion de

politicas, el apoyo directo a las familias y la colaboracion con otras organizaciones son



evidencias de su efectividad. Sin embargo, se requiere de una investigaciéon mas a
profundidad para poder comprender desde una vision mas amplia la relacion entre la
incidencia y los movimientos asociativos vinculados con la discapacidad, en este caso con el

Trastorno del Espectro Autista en el contexto de la sociedad Ecuatoriana.
1.2. Justificacion

El desconocimiento acerca de la condicion es uno de los pilares claves para comprenderla
como un problema de inclusion y cumplimiento de derechos, tanto como familiares,
terapeutas, educadores, y el estado no han dado suficientes luces a la sociedad de lo que el
trastorno significa, debido a que los esfuerzos son insuficientes para generar un trabajo
interdisciplinar que ademas de apoyar a las personas con TEA y sus familias también pueden

aportar a la sociedad a entender acerca de lo que este trastorno significa.

Tal como lo afirma Pazmifio (2018), “el autismo no te importa, hasta que no te toca”, ante lo
cual explica que la investigacion y autocapacitacion son factores claves para el conocimiento
y tratamiento de esta condicion ya que en Ecuador existe poca difusion de informacion

relacionada con el TEA.

Por lo que es indispensable como sociedad el hacer aplicar la legislacion vigente y ademas
exigir como sociedad el cumplimiento de derechos. En Ecuador, la Ley Organica de
Discapacidades (2012, 4), en la Seccion Segunda de la Salud, Art. 26.- Subsistema de
informacion.- asegura que “la autoridad sanitaria nacional mantendra un sistema de

informacion continua y educativa sobre todas las discapacidades y salud”.

Tanto la poca difusion de informacién como el desconocimiento de los derechos de las
personas con discapacidad pueden afectar de manera significativa a alcanzar desde el contexto
de esta condicion la inclusion ya que el sistema de informacion es poco visible y difundido en

canales dirigidos a la sociedad.

Por esta razon personas naturales se han organizado y han creado asociaciones dirigidas a la
defensa de los derechos de personas dentro del trastorno, asi como también se encargan de ser
difundir y sensibilizar a la sociedad acerca de esta condicion para lograr una sociedad con un

mejor desarrollo inclusivo.

Estas asociaciones son precididas principalemente por madres, padres, familias u otras
personas como cuidadoras primarias, dentro de las principales asociaciones estan: APADA
del Ecuador, Fundacién de padres de personas con Autismo o Autismo Ecuador, situadas en
Quito y Guayaquil.
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Es por esto que el abordaje debe hacerse desde la legislacion vigente, propuestas
gubernamentales en agenda y desde el andlisis del por qué el Estado no brinda las suficientes
herramientas para comunicar a la sociedad sobre la discapacidad y cudl es el rol de la

asociatividad de la sociedad civil para el cumplimiento de derechos.

El desarrollo sostenible es clave para avanzar como sociedad, es decir, los avances que se
logran en materia de desarrollo sostenible pueden llevar a la sociedad a satisfacer las

necesidades sin comprometer su supervivencia.

Para 2015, todos los Estados miembros de Naciones Unidas (ONU), en donde se encuentran
los paises de América Latina, implementan 17 objetivos en la Agenda para el Desarrollo
Sostenible que se denominaron Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) que: “constituyen
un llamamiento universal a la accion para poner fin a la pobreza, proteger el planeta y mejorar
las vidas y las perspectivas de las personas en todo el mundo.” (UN, 2023). Dentro de estos
objetivos de desarrollo sostenible se plantea que hasta el 2030 es fundamental tomar accion

para hacer frente a problemadticas ambientales, sociales, econémicas y de recursos.

Ademas desde estos Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), el objetivo 10 relacionado
con la reduccion de las desigualdades que segun CEPAL (2023), “la agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible expresa un consenso sobre la necesidad de avanzar hacia sociedades
mas inclusivas, solidarias y cohesionadas, y pone a las personas en el centro, promoviendo un
modelo de desarrollo sostenible y haciendo un llamado a “que nadie se quede atras” en la

senda del desarrollo”.

Igualmente es pertinente plantear el concepto de empowerment o potenciacion, que se define
segun Musitu y Buelga (2004, 169), es un enfoque para desarrollar las intervenciones y crear
cambios sociales activados por una comunidad determinada para resolver un problema

especifico contribuir al desarrollo de una comunidad especifica.

Es decir define a la participacion cuidadana mediante los moviemientos sociales como
“empoderamiento”. Este empoderamiento es de suma importancia para las asociaciones de
madres y padres de personas con TEA, ya que al intevervenir desde la condicion se pueden

atravesar desafios como la inclusién social, laboral y educativa.

Musitu y Buelga (2004, 72), explican también que el empoderamiento, empowement o
potenciacion “literalmente puede ser traducido como em-poderar, es decir, dar poder, dotar de
poder, pero el término empowerment se traduce generalmente, no como empoderar sino como

potenciacion o fortalecimiento”.
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Iniciativas como APADA del Ecuador, busca encontrar una inclusion real para las personas
con TEA. Como lo expone en su pagina dirigida para padres en un grupo de facebook:
“Somos un grupo de padres, sin fines de lucro, que buscamos apoyo mutuo para capacitarnos
y aprender a ayudar a nuestros hijos”. Que ademas se preocupan por la defensa de derechos,
brinda charlas de sensibilizacion, han llamado la atencion de las autoridades y marcado el

camino para alcanzar una sociedad mas inclusiva.
1.3. Pregunta de investigacion e hipotesis

(Cuadl es la incidencia de los movimientos asociativos de madres y padres de personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los procesos de inclusion y promocion de derechos,

durante el periodo 2019-2022?

La incidencia de los movimientos asociativos como APADA del Ecuador ha sido significativa
en la promocion de politicas de inclusion y derechos para las personas con TEA y sus familias
en Ecuador durante el periodo 2019-2022, influyendo en la formulacion de politicas y
mejorando la calidad de vida de esta comunidad mediante programas de capacitacion para
padres, inclusion educativa, educacion laboral y guias para afrontar esta condicion en todas

sus etapas, a pesar de los desafios persistentes que presenta el contexto actual
1.4. Objetivos
Objetivo General:

Analizar la incidencia de asociaciones como APADA en la inclusion y promocion de

derechos para las personas con TEA y sus familias en Ecuador durante el periodo 2019-2022.
Objetivos Especificos:

e Indagar sobre el proceso de constitucion de asociaciones de madres y padres
para la incidencia publica frente a problemas como el TEA

e Analizar la representacion del problema de TEA en la sociedad mediante la
asociatividad

e Conocer sobre la gestion de proyectos empleados por parte de la APADA en la

sociedad para la inclusién y promocion de derechos.
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Capitulo 2. Metodologia
2.1. Estado del arte

Dentro de la revision de la literatura se han analizado varios textos referentes a la situacion
del TEA en Ecuador, el valor de la familia para la inclusion, la importancia de las
asociaciones de madres y padres que apoyan a sus hijos dentro del Trastorno del Espectro
Autista y como estos movimientos sociales influyen en la inclusion y promocion de derechos

de estos grupos.

En Ecuador existen importantes problematicas relacionadas con el proceso de diagnostico y
los tratamientos en el contexto del TEA. Estas problematicas estan vinculadas a la situacion
socioecondmica de las madres, padres y familias que seglin Lopez y Castello (2017), alegan
que el proceso de diagnéstico en Ecuador es complicado e implica recurrir a fundaciones que
realizan diagndsticos apresurados a un alto costo, lo que puede incluso llevar a un mal
diagndstico o un sub registro de la condicion, a menudo estos espacios no cuentan con las
herramientas o profesionales capacitados por lo que se crea una barrera para las familias de
bajos recursos con hijos/as dentro del trastorno para que no puedan acceder a evaluaciones y
tratamientos adecuados.

Por lo que existe la necesidad de mejorar el acceso a diagnosticos y tratamientos para familias
afectadas dentro del contexto del TEA en Ecuador, este acceso debe acompanarse de mas
profesionales especializados en la condicion, estas estrategias deberian dirigirse
especialmente a las familias de bajos recursos, estos datos deben ser tomados como un
referente y un punto de partida para abordar los desafios que implica la condicion en el
contexto ecuatoriano.

El rol que tienen las familias dentro de este trastorno del neurodesarrollo es de suma
relevancia para su desenvolvimiento dentro de la sociedad, las implicaciones que tiene un
buen abordaje en el entorno familiar decantan en un mejor desarrollo de las personas con

TEA.

Berenguer et al. (2019, 22-26), enfatizan la relevancia del asesoramiento a las familias de
nifios para potenciar habilidades de regulacién emocional y conductas prosociales, dado su
impacto en la adaptacion social a largo plazo. Resaltan la importancia de estrategias de
afrontamiento y la busqueda de apoyo social, considerando que gran parte del aprendizaje

ocurre en actividades y experiencias cotidianas.
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Por lo cual, dotar a las familias de recursos para ayudar a las personas con autismo a enfrentar
desafios mientras mantienen el control emocional es crucial, ya que puede tener repercusiones
positivas en su disposicion hacia el aprendizaje y las relaciones sociales, lo que contribuye al
bienestar familiar y al desarrollo personal. Ademas, el papel de la autoeficacia parental y el
empoderamiento son factores a considerar; una vez que los padres reciben asesoramiento, se
sienten mas capaces de afrontar los desafios de la crianza y satisfacer de manera mas efectiva

las necesidades de sus hijos, lo que promueve un desarrollo 6ptimo en todos los aspectos.

Por otra parte, Abad (2016, 58-77), analiza la dindmica familiar en el contexto de la
discapacidad e identifica desafios significativos, como la exclusion debida a barreras
relacionales, la marginacion y la segregacion, asi como la falta de inclusion en ambitos
laborales, sociales, educativos, comunitarios y politicos, y el acceso a bienes y servicios.
Nuevamente la importancia de la familia es considerada como un factor crucial en la
integracion de las personas con discapacidad en la sociedad y en la garantia del cumpllimiento
de sus derechos. La optimizacion de recursos por parte de las familias se asocian a los lazos
afectivos para afrontar los desafios y el mejoramiento de la calidad de vida de grupos de
personas dentro de contextos de discapacidad.

Por lo que la construccion de redes de apoyo que involucran a familiares, vecinos, amigos y
profesionales amplia las oportunidades de inclusion social para las personas con discapacidad,
ademads, ayudan a familias a establecer vinculos con terapeutas y docentes, quienes
desempefian un papel importante en la intervencion y seguimiento en los avances terapéuticos
y pedagdgicos. Abogar por un enfoque centrado en la familia en los procesos de atencion e
intervencion dirigidos a las personas con discapacidad son estrategias valiosas que convellan
a la asociatividad entre madres, padres y cuidadores en las que se destaca la importancia de
apoyar a las familias y fomentar la inclusion en multiples aspectos de la vida como el ambito
laboral, social y educativo.

Tomando en cuenta estas consideraciones, surgen asociaciones en las que madres, padres y
cuidadores han encontrado necesario el organizarse para apoyar a sus familias en el contexto
del TEA para alcanzar la inclusion mediante la exigencia para el cumplimiento de sus
derechos.

Ortega (2021), explica como la “Asociacion de padres y amigos de personas con Autismo del
Pert1” trabaja en pro de las personas dentro de la condicion del autismo, explica la importancia
de las familias en el afrontamiento del TEA cuando hay el diagndstico en nifios, los cuales

reciben apoyo mediante la asociacion. Ademas, denota que estas familias muestran un alto

14



nivel de afrontamiento, lo que sugiere que han desarrollado habilidades efectivas para manejar
las necesidades y desafios asociados al autismo en sus hijos.

Nuevamente hay que resaltar la importancia de una asistencia centrada en la familia, lo que
implica una relacion colaborativa entre terapeutas, familiares y pacientes, trabajando en
conjunto para abordar las necesidades y desafios especificos relacionados con el Trastorno del
Espectro Autista.

Por otro lado, Galibert (2018), sefiala un importante hito en la historia de la discapacidad,
donde un grupo de padres en Argentina, junto con profesionales y entidades prestigiosas,
lideraron un debate y lograron la aprobacion de la Ley 24.901. Dicha ley obliga al pago del
100% de todas las prestaciones necesarias para las personas con discapacidad, marcando un
avance significativo en el reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad
incluyendo a personas dentro del TEA.

La necesidad de promover la autogestion y la autodeterminacion de las personas con
discapacidad es una obligacion de los grupos asociados de madres y padres, ya que el acceso
y cumplimiento efectivo de los derechos es crucial para el desarrollo de estos grupos
vulnerables.

Brindar apoyo a las familias y construir redes de apoyo en la comunidad para lograr una
inclusion real es uno de los objetivos de las asociaciones de madres, padres y movimientos
asociativos ya que se presentan como actores clave en la busqueda de soluciones para la
construccion de un futuro de vida familiar e inclusion social para las personas con
discapacidad.

Por otro lado, Chamak (2008, 76-96), explica la importancia de los movimientos sociales
como vehiculos de expresion y cambio en la sociedad. Define a los movimientos sociales
como agrupaciones organizadas que desafian o defienden a la autoridad establecida, ya sea
institucional o cultural, y su papel en la configuracion de politicas publicas.

Sobre todo, destaca como las asociaciones de padres de nifios con Trastorno del Espectro
Autista han contribuido a la concienciacion publica de la condicion y han asumido un papel
significativo en el ambito de esta. El andlisis de la dinamica historica de estos movimientos
revela su capacidad para transformar y generar nuevos significados entorno a los desafios que
representa esta condicion en la sociedad, ademas de propagarlos a través de los medios de
comunicacion. Finalmente, subraya que las asociaciones de padres en Francia actian como
canales de difusion para el modelo americano de abordar el autismo, mientras que las
organizaciones internacionales de personas autistas han politizado el trastorno, redefiniéndolo

como una forma de ser.
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Por lo cual se destaca como los movimientos sociales pueden influir en la percepcion y la
accion en torno a condiciones como el TEA y el papel relevante que tienen las asociaciones
en el proceso de transformacion de significados y concienciacion publica acerca de la
discapacidad, teniendo el poder de crear visibilidad y sensibilizar a la poblacion.

Las asociaciones de padres y movimientos asociativos relacionados con la discapacidad deben
ser uno de los pilares principales en la lucha por el cumplimiento de derechos y para mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad, mostrando un enfoque centrado en la
inclusion y el bienestar de personas dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Ademas
no hay que olvidar el acompanamiento de profesionales especializados para crear equipos
multidisciplinarios que aborden desde todos los frentes a la condicion para mejorar la calidad
de vida de las personas con TEA y sus familias.

Para lograr exitosamente los objetivos de inclusion y el cumplimiento de derechos de las
personas con TEA, es necesario aplicar estrategias que aporten significativamente,
Bachfischer et al. (2023, 2-12), explican la necesidad de abordar con seriedad las
preocupaciones de las personas con discapacidad y aboga por un enfoque de desarrollo
inclusivo basado en la comunidad (CBID) como un medio para promover los derechos y
lograr una inclusion real. Destacan ademas la importancia de la participacion de la comunidad
y las personas con discapacidad desde el inicio del diagndstico, asi como en la identificacion
de necesidades y actividades prioritarias en diversos sectores. Por lo cual, sefialan que los
proyectos que involucran a la comunidad en multiples fases son limitados y la participacion a
menudo se ve restringida por diversos factores.

Este enfoque de desarrollo inclusivo basado en la comunidad trae consigo cambios positivos
en varios aspectos tales como: salud, calidad de vida, educacion y participacion social, con
énfasis en la inclusion laboral como un componente clave en la matriz de rehabilitacion
basada en la comunidad. Dicho planteamiento reconoce los desafios y limitaciones en la
implementacion de proyectos como las asociaciones dentro de la discapacidad, pero busca
abordar las necesidades y mejorar la calidad de vida de las personas dentro de estas
condiciones, por lo cual puede ser una estrategia para el manejo y ajustes de los objetivos
planteados por este tipo de entidades para el alcance o acercamiento a la inclusion en todos

los aspectos de las personas dentro del contexto de la discapacidad.
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2.2. Estrategia Metodologica
2.2.1. Método de investigacion: Cualitativa

La metodologia cualitativa ha sido seleccionada como la idonéa para desarrollar la presente
tesina ya que se fundamenta tomando en cuenta varias consideraciones importantes. La
metodologia cualitativa permitira explorar las cualidades del trastorno del espectro autista en
su incidencia en la asociatividad de las madres y padres en torno a la inclusion y promocién
de derechos siendo este este un fendmeno social complejo el cual requiere una investigacion
que permita sumergirse profundamente en experiencias, percepciones y significados

atribuidos por los participantes o actores del estudio.

Siguiendo la perspectiva de Jiménez - Dominguez (2000), donde el mundo social se construye
a través de significados y simbolos, la metodologia cualitativa resulta competente para
reflexionar sobre los fendmenos sociales relacionados con el TEA y la labor de APADA

entorno a la inclusion y cumplimiento de derechos centrados en la familia y comunidad.

Esta metodologia se alinea con la necesidad de comprender a fondo la realidad social de las
personas dentro del trastorno y sus familias, especialmente cuando se trata de movimientos

asociativos que buscan influir en la inclusion y promocién de derechos para estas personas.

Salgado (2007, 71), destaca que en la investigacion cualitativa, el conocimiento se construye
socialmente por aquellos que participan en el proceso de investigacion. En el caso de
APADA, donde la experiencia vivencial de los dirigente y de las familias con TEA es central,
la metodologia cualitativa permite captar y comprender las complejidades de estas
experiencias desde la perspectiva de quienes las viven. Al utilizar métodos cualitativos, se
facilita la exploracion de las narrativas y las voces valiosas de los miembros de APADA,

permitiendo una representacion auténtica de sus realidades.

Ademas, la metodologia cualitativa, para Taylor y Bogdan (1984, 18), al producir datos
descriptivos y centrarse en las propias palabras y conductas observables de los participantes,
se alinea perfectamente con el proposito de analizar como los movimientos asociativos
influyen en la inclusion y promocion de derechos en el contexto del TEA. Este enfoque
permite capturar la riqueza de los relatos y la diversidad de experiencias, esenciales para

abordar un fendmeno tan complejo como la incidencia de APADA.

Finalmente, la metodologia cualitativa se presenta como la herramienta idonea para descubrir
las dinamicas subyacentes, los desafios y los éxitos de la Asociacion de Padres y Amigos del

Autismo en su mision de incidir positivamente en la inclusion y promocion de derechos para
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las personas con TEA y sus familias en Ecuador. La capacidad de esta metodologia para
contextualizar y comprender en profundidad los fendmenos sociales convierte a la
investigacion cualitativa en un enfoque fundamental y pertinente para abordar la complejidad

de este estudio.
2.2.2. Técnicas de investigacion
2.2.2.1. Entrevista

La eleccién de la entrevista estructurada como método de investigacion para el presente
trabajo de investigacion se basa en fundamentos metodoldgicos solidos. En concordancia con
la perspectiva de Anda (2023), la entrevista cualitativa se revela como una técnica efectiva
para acceder y analizar la realidad social. En este contexto, la entrevista estructurada se
percibe como la herramienta adecuada para explorar a profundidad los fendmenos sociales de

interés, permitiendo a los participantes expresar sus experiencias con sus propias palabras.

Las entrevistas estructuradas, segun sefiala Diaz Bravo (2013, 163), presentan la ventaja de
establecer preguntas de antemano con un orden especifico y categorias predeterminadas,
brindando sistematizacion y facilitando la clasificacion y el andlisis. Aunque este enfoque
garantiza alta objetividad y confiabilidad, es importante reconocer su desventaja asociada a la
falta de flexibilidad y adaptabilidad al entrevistado, lo que podria limitar la profundidad del
andlisis. Sin embargo, en el contexto de la investigacion sobre APADA, donde se busca
comprender la incidencia en procesos de inclusion y promocion de derechos en el ambito del
TEA, la estructuracion predefinida de las preguntas se considera esencial para mantener un

enfoque coherente y comparativo.

Finalmente, Hernandez (2014, 188), destaca que el conocimiento en una entrevista se
construye mediante la interaccion entre el entrevistador y el entrevistado. Mas que una simple
transmision de informacion, la entrevista estructurada busca la participacion activa del
entrevistado en el procesamiento y elaboracion de respuestas. Esta interaccion conversacional
cara a cara, caracteristica de la entrevista estructurada, se vuelve crucial para obtener una
comprension enriquecedora de las experiencias de los participantes en APADA,
contribuyendo asi a mejorar el conocimiento sobre la incidencia en procesos de inclusion y
promocion de derechos en el contexto del TEA. En resumen, la entrevista estructurada se
selecciona como la metodologia idonea para abordar los objetivos de investigacion de manera

eficaz y sistematica.
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2.2.2.2. Analisis Documental

El anélisis documental o la revision de literatura es indispensable para la obtencion de
informacion, como lo expresa Creswell (2009), la recoleccion de documentos como parte de
una investigacion cualitativa permiten al investigador acceder a informacion pertinente y
veridica para evidenciar y complementar al tema de investigacion. Por lo que el analisis
documental por su capacidad para acceder a informacion valiosa y veraz permitird examinar
documentos clave que reflejen la participacion e incidencia de APADA dentro de la inclusion
y promocién de derechos, es un método confiable para evidenciar y complementar la
comprension del fendmeno en cuestion. El analisis documental proporcionara una base
sustancial para examinar las estrategias, desafios y logros de la asociacion, arrojando luz
sobre su impacto en los procesos de inclusion y promociéon de derechos para nifios y

adolescentes con TEA en Ecuador.
2.2.3. Operacionalizacion de la investigacion

Dentro de la la metodologia para la obtencion y el andlisis de datos en esta investigacion se
basara en entrevistas grabadas en formato de audio, pudiendo ser llevadas a cabo tanto de
manera presencial como virtual, segun la disponibilidad y preferencia de los participantes. Se
seleccionard a dos dirigentes clave de la Asociacion de Padres y Amigos del Autismo en

calidad de lideres y madres, asi como a una experta en TEA.

Una vez completada la fase de entrevistas, se procedera a la transcripcion completa de los
registros de audio. Esta transcripcion servira como base para la sistematizacion de la
informacion, organizandola en una matriz que contendré categorias y preguntas especificas

definidas previamente en el cuestionario (ver anexo 1).

Posteriormente, se llevara a cabo un analisis exhaustivo de la informacion sistematizada. Este
proceso permitird identificar patrones, tendencias y aspectos relevantes relacionados con la
incidencia de APADA en los procesos de inclusion y promocion de derechos para las

personas con TEA y sus familias en Ecuador durante el periodo 2019-2022.

En caso de ser necesario, y con el objetivo de obtener una comprension mas profunda y
precisa, se considerara la posibilidad de reproducir las entrevistas con los participantes. Esta
practica se llevara a cabo con el fin de clarificar o ampliar detalles que puedan surgir durante
la fase de analisis y asegurar la rigurosidad y validez de los datos recopilados. Este enfoque
metodoldgico garantizard la calidad y confiabilidad de la informacion obtenida,

contribuyendo asi a la robustez de los hallazgos de la investigacion.
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Ademas se realizara un analisis de datos como parte del proceso de investigacion en el cual se
analizaran Agendas de gobierno (2019-2022), comunicados de prensa y documentos
académicos con los cuales se empleard una matriz de categorizacion para examinar los
documentos clave relacionados con la labor de la Asociacion de Padres y Amigos del
Autismo (APADA) en el periodo 2019-2022 (ver anexo 2). La matriz se disefiard para
registrar fragmentos relevantes de los textos, permitiendo una clasificacion efectiva de la

informacion.

Se identificaran temas especificos relacionados con la incidencia de APADA en la promocion
de derechos y la inclusion de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y sus
familias. Este proceso facilitard la organizacion y comprension de los elementos clave

presentes en la documentacion analizada.

Los hallazgos obtenidos a través del analisis documental se situaran en el contexto general de
la investigacion y se complementaran con los resultados derivados de las entrevistas
realizadas a dirigentes y miembros de APADA. Esta integracion de datos permitira una vision
holistica y enriquecedora de la incidencia de APADA en los procesos de inclusion y

promocion de derechos.

La interpretacion de datos se llevara a cabo considerando los objetivos especificos de la
investigacion, lo que proporcionara una base so6lida para extraer conclusiones significativas.
Este enfoque metodologico garantiza una triangulacion de datos, fortaleciendo la validez y
confiabilidad de los resultados obtenidos a través de diferentes fuentes y perspectivas. Las
conclusiones resultantes contribuiran al entendimiento méas completo de la incidencia de
APADA en la promocioén de derechos e inclusion de personas con TEA y sus familias en el

contexto ecuatoriano durante el periodo de estudio.
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Capitulo 3. Resultados

3.1. Asociatividad de madres y padres en el contexto del Trastorno del Espectro Autista:
APADA del Ecuador

La asociatividad de padres de personas que se encuentran dentro del trastorno del espectro
autista nace de la ausencia de espacios destinados especificamente a esta condicion, ademas
de la busqueda de ser vistos por la sociedad mediante la sensibilizacion de la condicién para

una mejor inclusion en todos los aspectos de la vida de las personas con TEA y sus familias.

Guerrero y Villamar (2016, 106), destacan que la asociatividad representa un reconocimiento
como elemento fundamental y activo en la dindmica social, ademas de que es crucial
considerar que la asociatividad no solo desempena un papel valioso dentro la sociedad en
general, sino que también se entrelaza estrechamente con los proyectos de desarrollo que
pueden surgir dentro sectores especificos. Este entrelazamiento se debe a que la asociatividad,
al operar en un espacio determinado, contribuye de manera significativa a la obtencion de
resultados Optimos en diversos contextos, en el caso del TEA, la asociatividad representa un
espacio de oportunidad para incrementar la posibilidad de implementar nuevas perspectivas
en cuanto a la intervencion de profesionales para propuestas de nuevos proyectos que

respalden los objetivos de la asociacion a favor de las personas en condicion de discapacidad.

La formacion de APADA es un testimonio de la fortaleza y dedicacion de los padres que,
enfrentandose a desafios significativos, decidieron unir fuerzas para crear un cambio
considerable en la percepcion y apoyo a las personas con TEA. Desde los primeros
encuentros informales hasta la legalizacion, APADA representa un faro de esperanza y apoyo

para la comunidad del autismo en Ecuador.

3.1.1. Proceso de constitucion de la Asociacion de Padres y Amigos para el Apoyo y la

Defensa de los Derechos de las Personas con Autismo (APADA del Ecuador).

El articulo 3 de la Ley Orgénica de Discapacidades (2012, 6-7), sefiala en los puntos 5y 6,
que es un derecho fundamental el fomentar la colaboracion y compromiso compartido entre la
familia, la sociedad y diversas instituciones, ya sean publicas, semipublicas o privadas, con el
objetivo de alcanzar la integracion social de las personas con discapacidad y asegurar el
ejercicio completo de sus derechos. Ademas de Asegurar y estimular la participacion total e
inclusion efectiva de las personas con discapacidad tanto en entornos publicos como privados,

promoviendo su presencia activa en diversos &mbitos sociales. Por lo que el establecimiento
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de asociaciones que promuevan el apoyo de la discapacidad van acorde con la

institucionalidad del pais.

La historia de la formacion de la Asociacion de Padres de Personas con Trastorno del
Espectro Autista (APADA) en Quito, es un relato inspirador de la unioén de padres con
determinacion de enfrentarse a las necesidades y desafios que suguere el tener hijos con
autismo. Desde las primeras reuniones informales en 2011 que se realizaban esporadicamente
hasta la constitucion legal de la asociacion en marzo de 2013, se destaca el esfuerzo colectivo,
la perseverancia y la busqueda de visibilidad y reconocimiento de las personas con TEA y sus

familias.

Asi es como nace la Asociacion de Padres y Amigos para el Apoyo y la Defensa de los
Derechos de las Personas con Autismo (APADA del Ecuador), Ivonne Alvarado, Vice
presidenta de la asociacion narra que en el ano 2011, un grupo de ocho personas, un padre y el
resto madres de personas con TEA, vieron la necesidad de asociarse porque “el autismo no
estaba en ningin lado”, esta premisa motivo a la exigencia de estar visibles de alguna forma
dentro de la sociedad. Tras la aprobacion de la Asamblea Nacional en donde cataloga al
autismo como parte de enfermedades raras y catastréficas en el ano 2012, se procede a la
constitucion y legalizacion formal de APADA en marzo de 2013. El grupo empez6 a juntar
familias por un objetivo comun: La creacion de una red de apoyo y en el compromiso
continuo de luchar por la visibilidad, sensibilizacion de la sociedad y el reconocimiento del
autismo en el Ecuador. (entrevista a Ivonne Alvarado, Vicepresidenta de APADA, Quito, 7 de

diciembre de 2023).

Por otro lado, Maria de Lourdes Ortega, tesorera de la asociacion, comenta que tras pertenecer
al grupo Asperger Quito se evidenciaba una necesidad latente de que los padres de familia de
personas con autismo se asocien, ya que sefiala que existian varias fundaciones pero que los
objetivos varian de una asociacion, para ella los procesos asociativos se centran en la union
para visibilizarse e informar. En el momento en que se estaba formando Asperger Quito, se
sugirid a este grupo unirse al esfuerzo de las madres y padres que estaban por formar
APADA. Viendo que los objetivos eran comunes Maria de Lourdes decide pertenecer a la
asociacion de padres. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8

de diciembre de 2023).

Por lo que para Maria de Lourdes, APADA no solo representa una organizacion legalmente

establecida, sino una comunidad de padres que ha luchado incansablemente por ser
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reconocida, diferenciada y visibilizada en un contexto donde las necesidades del autismo a
menudo han sido subestimadas. Su participacion desde los inicios revela un compromiso
profundo con la causa y comprension de la importancia de la union en la defensa de los
derechos de las personas con TEA. Ademas destaca la importancia de estar constituidos
legalmente, pertenenciendo al MIES mediante acuerdo Ministerial, reconocidos como una

Organizacion Social.

La estructura interna de la Asociacion de Padres consta de un presidente, vicepresidente,
tesorero y secretaria en los que actualmente se encuentran Vladimir Andocilla, Ivonne
Alvarado, Maria de Lourdes Ortega y Pamela Jaramillo respectivamente. Ivonne Alvarado
destaca la importancia de rotar a la directiva y explica que desde el establecimiento de la

asociacion es la segunda vez que un hombre se involucra para ser presidente.

Finalmente, la asociatividad de madres y padres en el contexto del Trastorno del Espectro
Autista, representada por la Asociacion de Padres y Amigos para el Apoyo y la Defensa de
los Derechos de las Personas con Autismo del Ecuador, surge de la necesidad de contar con
espacios especificos para esta condicion y buscar el reconocimiento de la sociedad a través de
la sensibilizacion con el objetivo de lograr una mejor inclusion en todos los aspectos de la

vida de las personas con TEA y sus familias.

Sus dirigentes revelan que existe un compromiso profundo de las madres, padres y lideres,
mediante su union han creado una red de apoyo y luchan por ser vistos, sensibilizar a la
sociedad y ser reconocidos en conjunto con el autismo en el pais. La asociacion no solo es una
entidad legalmente establecida, sino también una comunidad unida que ha luchado
incansablemente por ser reconocida y diferenciada en un contexto donde las necesidades del
autismo han sido subestimadas. En definitiva, APADA del Ecuador representa un ejemplo
valioso de la asociatividad, que no solo reconoce la importancia social, sino que también
contribuye al desarrollo de proyectos y perspectivas propias para respaldar sus objetivos a

favor de las personas dentro del Trastorno del Espectro Autista y sus familias..

3.1.2. Importancia de las asociaciones de madres y padres de personas con TEA. Su

contribucion a la sociedad.

La labor de las asociaciones de padres de personas con Trastorno del Espectro Autista, son de
suprema importancia para la concientizacion publica de la condicidn, la generacion de un
circulo de apoyo entre las familias y la comunidad, asi como también en la capacitacion de

padres y profesionales que logran romper barreras en el desconocimiento de la condicion. En
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este apartado se destaca la importancia de estas asociaciones en la construccion de una

sociedad mas inclusiva y comprensiva hacia el autismo.

Como lo expresa Ivonne Alvarado, el proceso de asociatividad ha sido interesante pero a la
vez desgastante, pero lo gratificante que ha sido para la asociacion el poder fungir un papel
esencial en la construccion de un proyecto de vida que busca luchar contra el
desconocimiento generalizado sobre el autismo que al comienzo implicaba no solo abrir
puertas, sino romper paredes. Esta analogia destaca el esfuerzo extraordinario necesario para

sensibilizar a la sociedad y superar la falta de conocimiento.

Alvarado comparte una vision mas amplia de APADA en donde destaca que el construir una
sociedad tan justa y elevada que las personas con TEA y sus familias se sientan tranquilas es
uno de los objetivos principales de la asociacion. En calidad de madre y de representante de
esta entidad espera que la creacion de un entorno inclusivo y compasivo ayude a sensibilizar a
las personas que se encuentran alrededor del trastorno, esperando que mediante la preparacion
continua se decanten en un conocimiento mas amplio, ya que en tanto ella como los demas
miembros de APADA se sumergen en el estudio constante de leyes, lo cual evidencia la
necesidad de estar bien informados para el abordaje éxitoso de desafios legales y sociales que
se presentan en la vida de las familias con miembros con el trastorno. (entrevista a Ivonne

Alvarado, Vicepresidenta de APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

En cambio para Pamela Alvarez, neuropsicologa experta en TEA, es de esencial importancia
la constitucion de asociaciones de padres ya que ejercen un rol fundamental al brindar apoyo
y guia a las familias atravezadas por esta condicion. Desde su vision, se destaca la necesidad
de ofrecer orientacion y comprension a los padres que enfrentan el desafio del TEA en todos

los dmbitos, siendo el familiar de supremo valor tanto social como para la comunidad.

Reconoce que, aunque los padres estan dispuestos a hacer todo lo posible por el bienestar de
sus hijos, es fundamental contar con la guia de profesionales especializados, la intervencion
de estos segtin Alvarez deberia no solo impartir objetivos de desarrollo estandar, sino que
también se requiere de una empatia con los padres, que comprendan sus necesidades y
respeten sus perspectivas individuales ya que los objetivos establecidos por los profesionales
pueden no alinearse completamente con las prioridades de los padres por lo que es notable la
necesidad de personalizacion de los planes de intervencion, en donde se trabaje en conjunto

con las madres y padres para identificar y abordar areas especificas de interés y necesidades

24



individuales. (entrevista a Pamela Alvarez, Directora CABLAU, educadora especial, Master

en Neuropsicologia especializada en TEA, Quito, La Pradera, 4 de diciembre de 2023).

Maria de Lourdes Ortega expresa la importancia de asociarse sobre todo por el apoyo que se
le brinda a la comunidad, que apoyados en la creacion de redes de apoyo para la sociedad
TEA, considera importante la presencia de estos espacios desde el momento del diagnostico,
en el que las familias se sientan contenidas y tengan a acceso a informacién y guia para el
abordaje en primera linea para respaldar a sus hijos. Comenta que la asociacion mantiene un
crecimiento considerable por lo que existen varios grupos de Whatsapp en donde los padres,
modulados por los dirigentes de APADA, expresan sus ideas, consejos y recomendaciones a
otras madres y padres. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8
de diciembre de 2023).

Por lo que, APADA se ha consolidado como un espacio donde las familias encuentran
escucha activa y orientacion integral a lo largo de toda la vida de las familias, desde el
diagnostico hasta la vida adulta de personas con TEA adapatandose a las necesidades y a la
coyuntura del pais para seguir avanzando en su lucha por una sociedad mas justa con las

discapacidades.

Su compromiso va mas alla de proporcionar informacion bésica, actia como guia de
protocolos, trabaja en el ambito legal en defensa de los derechos, promueve el apoyo
comunitario para el fortalecimiento familiar, ademas, ofrece servicios de capacitacion,
orientacion en inclusion y consultas personales, lo que brinda a las familias herramientas

practicas para enfrentar los desafios especificos asociados con la condicion.

El servicio de apoyo mutuo, liderado por las propias madres de la organizacion social, refleja
la creacion de un entorno en donde las experiencias se comparten, las preocupaciones se
discuten y el apoyo emocional fluye libremente. APADA actia como facilitador de este

espacio, reconociendo la importancia del apoyo entre pares.

Desde la perspectiva de Pamela Alvarez, se enfatiza la importancia de la contencion y
respaldo hacia los padres reconoceciendo su voz y sus experiencias como valiosas, ya que son
los padres quienes pasan mas tiempo con sus hijos. Asi mismo, destaca lo crucial de la
participacion de la familia y la comunidad en los procesos a los que se enfrentan las personas
con autismo por lo que aboga por la construccion de una red de apoyo extensa, que incluya a
familiares, amigos, y otros miembros de la comunidad. Esta red de apoyo no solo debe

limitarse a la familia nuclear, sino que deberia extenderse a abuelos, tios, primos y amigos
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cercanos. La idea es que toda la comunidad esté informada y més alla de contribuir al
bienestar de la persona con TEA, realmente se involucre en su desarrollo. (entrevista a Pamela
Alvarez, Directora CABLAU, educadora especial, Master en Neuropsicologia especializada

en TEA, Quito, La Pradera, 4 de diciembre de 2023).

En conclusion, las asociaciones de padres de personas con Trastorno del Espectro Autista
representan una importancia significativa por su aporte a la sociedad, ya que desempenan un
papel crucial en la concientizacion publica sobre el autismo, la creacion de redes de apoyo
entre familias y comunidades, asi como en la capacitacion de padres y profesionales para
superar barreras de desconocimiento y el apoyo legal para el cumplimiento de derechos e
inclusion social. Por lo que, APADA se ha convertido en un pilar necesario para las familias,
ofreciendo servicios que favorecen a las personas con autismo a lo largo de toda su vida
reconociendo el valor familiar y comunitario, que desde un trabajo conjunto e integral de
madres, padres y especialistas contribuyen significativamente en el desarrollo de las personas

con TEA.

3.1.3. Logros y desafios de la asociatividad en el contexto del Trastorno del Espectro

Autista.

Entendiendo que la asociatividad desempefia un papel fundamental para familias y miembros
que se encuentran dentro del Trastorno del Espectro Autista, la Asociacion de Padres y
Amigos para el Apoyo y la Defensa de los Derechos de las Personas con Autismo ha tenido

logros significativos y desafios inherentes relacionados con esta condicion.

Son varios los logros y los obstaculos a los que se enfrentan estas asociaciones, a través de
experiencias concretas, se han configurado politicas, se ha sensibilizado a la sociedad y ha
existido un respaldo importante posterior a la sensibilizacion de la condicion; aunque siempre
los dirigentes, madres y padres estan en una constante lucha para derrivar los obstaculos que
se van presentando. En los tltimos afios, en el periodo de 2019 — 2022 la asociacion ha
ganado renombre y ha sido participe de valiosos aportes para las personas con TEA y sus
familias en el &mbito social y gubernamental, aunque tambien se ha visto dificultades en la

sostenibilidad por carencia de recursos destinados a la asociacion.

Ivonne Alvarado comparte su percepcion acerca de cuales han sido los logros mas
importantes de la asociacion, para esta lider y madre de APADA, la intervencion e
involucramiento de la organizacion en la elaboracion de la guia de préctica clinica para el

TEA ha sido una de sus mayores victorias ya que su participacion implico no solo ser
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tomados en cuenta para la toma de decisiones en torno al trastorno sino el aporte de madres de
personas con autismo desde su experiencia. (entrevista a Ivonne Alvarado, Vicepresidenta de

APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

Uno de los aportes mas significativos dentro de la guia de practica clinica fue el abogar por
tratamientos y soluciones antes que llevar a la medicacion de sus hijos, ya que la apreciacion
que tenian las madres y padres fue que queria llevarse a un tratamiento farmacologico antes
de intentar con otras terapias. Gracias a APADA, se especifico dentro de esta guia, las
condiciones que se deben cumplir para ameritar un tratamiento que involucre fArmacos. Como
lo explica Alvarado, “no queremos hijos dormidos, queremos chicos que puedan pensar y que
puedan salir adelante y que puedan avanzar”, pese a que ni las lideres, ni las madres de la
asociacion fueron convocadas, ellas sentian el deber de participar como veedoras del proceso

y se involucraron directamente a la construccion y revision de este manual.

Maria de Lourdes Ortega, por su lado considera que APADA ha alcanzado logros
significativos a lo largo de su trayectoria, pero que los principales se centran en la
acumulacion de experiencias y la adquisicion de conocimientos, lo que les permite tener
protocolos establecidos para situaciones diversas y enfrentarse a los desafios que se presentan.
Ademas, destaca la capacidad de participacion y trabajo conjunto con entidades
gubernamentales como el Ministerio de Salud, Ministerio de Educacion, Ministerio del
Trabajo, CONADIS, entre otras entidades, que a través del arduo trabajo que ha hecho la
asociacion a lo largo de los afios, hoy son tomados en cuenta en primera linea para la
resolucion de problemas, labores conjuntas e incluso convocados como un ente consultor.

(entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).

Tanto Ortega, como Alvarado convergen en que otros de los logros de la organizacion han
sido su presencia en redes de apoyo, estas redes se presentan como siete grupos en Whatsapp
en los que participan 250 personas por grupo y son moderados por los lideres de la
asociacion. Ademas en su pagina de Facebook que funge como un canal de difusion de
informacion y difusor de actividades, consta de méas de 6000 miembros (en constante
crecimiento), por lo que definitivamente APADA tiene un alto valor para la comunidad.
Ortega y Alvarado afirman que por la pandemia COVID 2019, las marchas por el dia del
autismo habian sido suspendidas, y que por el renombre, reputacion ética y poder de
convocatoria que tiene la asociacion, en abril de 2023, este evento fue retomado y hubo una
participacion masiva de la comunidad, més de 500 personas se reunieron para celebrar la

neurodiversidad de las personas dentro del trastorno, lo cudl para Ortega, ha sido gratificante.
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(entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023)
y (entrevista a Ivonne Alvarado, Vicepresidenta de APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

APADA se destaca como una fuerza que trabaja a favor de la promocion de la concienciacion
y la inclusién en la sociedad. La Presidencia de la Republica del Ecuador (2018), detalla que
en colaboracion con la Universidad Andina Simén Bolivar (UASB), APADA promueve
iniciativas importantes, como el Café Vitral que se presenté6 como un espacio inclusivo que
reuni6 a 250 participantes de diversas edades. Este evento, celebrado en el marco del Dia
Mundial de la Concienciacion sobre el Autismo, evidencia el compromiso de APADA en la
creacion de oportunidades para niflos, nifas, jovenes y adultos con autismo, al mismo tiempo
que demuestra su capacidad para fomentar la colaboracion interinstitucional y sensibilizar a la

sociedad sobre las barreras que enfrentan las personas con autismo.

Ademas, APADA ha tenido una apertura del Gobierno para iluminar de azul el Palacio de
Gobierno cada dos de abirl que trabaja para generar sensibilizacion en la sociedad acerca de la
condicion y remarca el enfoque proactivo de la asociacion para la superaacion de barreras y
construir una sociedad mas accesible. Mas alla de simbolismos, APADA se involucra
directamente en la organizacion de eventos colaborativos que aseguran la inclusion, siendo un
catalizador en la lucha por los derechos y la integracion de las personas con autismo en el

tejido social. Presidencia de la Republica del Ecuador (2018).

La asociacion para alcanzar estos altos niveles de convocatoria y éxitos sustanciales, también
ha tenido que enfrentarse a grandes desafios, APADA ha enfrentado una serie de retos que
han servido de motor para mejorar y continuar en la lucha del desarrollo de las personas con

autismo en el Ecuador.

Ivonne Alvarado en calidad de Vicepresidenta de la asociacion y como madre de familia
sefiala que muchas veces es agotador estar a la cabeza de una organizacion ya que la gestion
que realiza APADA se da en varios espacios como en la defensa de derechos, inclusion,
apoyo a las familias, capacitaciones, eventos, entre otros; lo que resulta desgastante por la
cantidad de trabajo que reace sobre los lideres de la asociacion. Ademas Alvarado detalla que
el tema econdmico sigue siendo un desafio ya que se presenta una imposibilidad para realizar
cobros debido que muchos de los miembros son de escasos recursos o estan destinando su
ingreso mensual a las costosas terapias de sus hijos y la implementacion de tarifas por los
servicios que brinda la asociacion no serian justos. Esta barrera en el tema economico ha

imposibilitado la participacion en proyectos por la complejidad para obtener apoyo financiero
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externo, lo que ha dificultado su contribucién en iniciativas mas grandes. (entrevista a Ivonne

Alvarado, Vicepresidenta de APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

Bajo la vision de Pamela Alvarez en cuanto a las asociaciones de madres y padres de personas
con TEA, Uno de los desafios principales es la falta de un profesionales técnicos que se situen
al de estas asociaciones, muchas veces por la adopcion de posturas jerarquicas ni las
asociaciones ni los profesionales estan dispuestos a reconocer la importancia del otro en
procesos de desarrollo por lo que es necesario enfocarse en métodos mas colaborativos entre
las partes, en donde los profesionales se sitlien en el mismo nivel que los padres,
reconociendo y respetando su experiencia como expertos en sus propios hijos. (entrevista a
Pamela Alvarez, Directora CABLAU, educadora especial, Master en Neuropsicologia

especializada en TEA, Quito, La Pradera, 4 de diciembre de 2023).

Finalmente se reconoce que a lo largo de los afios la asociacion APADA ha enfrentado y
superado desafios considerables pero también ha acumulado logros relevantes que han
impactado positivamente en la vida de las personas con TEA y sus familias en el contexto
ecuatoriano. Pese a las barreras que tienen que superar diariamente, los triunfos han sido mas
lo que ha permitido que la asociacion se presente como un referente valioso para la

comunidad.

3.2. Representacion de las asociaciones en materia de inclusion y cumplimiento de

derechos.

En Ecuador existen asociaciones que representan a la discapacidad que se encuentan en la
busqueda de una sociedad mas inclusiva y respetuosa de los derechos, pese a los esfuerzos
constantes que realizan estas asociaciones, el camino por recorrer todavia es largo y
representa una gran complejidad para realemente alcanzar una sociedad mas justa y
equitativa. Su papel crucial es crucial para actuar como agentes de cambio y defensores de la
igualdad. La experiencia de estas organizaciones no solo refleja la diversidad de perspectivas
y conocimientos, sino que también funge como un pilar esencial para la consecucion de una
sociedad donde cada individuo, independientemente de sus caracteristicas, goce plenamente

de sus derechos.

Esta perspectiva explora la importancia y los obstaculos asociados con la representacion de

APADA en el campo de la inclusion y cumplimiento de derechos.
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3.2.1. APADA y cumplimiento de derechos

El cumplimiento de los derechos fundamentales de las personas con Trastorno del Espectro
Autista deberia ejecutarse adecuadamente y sin impedimentos que compliquen su conslusion
ya que demandan una atencidn especifica y una comprension profunda de las necesidades
individuales de las personas que se encuentran dentro del TEA. Estos derechos abarcan varios
aspectos que incluyen el, el acceso a la educacion inclusiva, la atencion médica adecuada y
acceso a un tratamiento adecuado, la participacion plena dentro de la sociedad, la inclusion

laboral y la promocion de la dignidad y autonomia.

Por lo tanto, es crucial destacar que es indispensable la defensa y promocion activa de los
derechos de las personas con TEA por parte de la sociedad en general. Debido a que no
sucede esto de manera idonea, la labor de organizaciones como APADA va mas allé de la
sensibilizacion; implica trabajar incansablemente en primera linea para asegurar que cada
persona con autismo tenga un acceso equitativo a oportunidades y servicios que le permitan
desarrollarse plenamente. Esto incluye la influencia que puede generar la asociacion en la
implementacion de politicas inclusivas en el &mbito educativo, laboral, social, en el fomento
de la concienciacion, sensibilizacion y colaboracidon con entidades gubernamentales para
asegurar la proteccion y promocion de los derechos de estas personas en todas las etapas de la

vida.

Asociacion de Padres y Amigos para el Apoyo y la Defensa de los Derechos de las Personas
con Autismo ejerce un papel indispensable en el cumplimiento de los derechos de las
personas con TEA ya que se involucra en el acompafiamiento de casos legales, asesorando a
familias en cuestiones relacionadas con la Ley Organica de Educacion Intercultural (LOEI) y
vigilando el cumplimiento de los derechos establecidos. Ademas, desempena un rol esencial
en la difusion de informacion para concientizar a los padres sobre sus derechos y prevenir la
normalizacion de la vulneracion de derechos y la violencia. La asociacion también participa
en la construccion y propuestas de leyes trabajando conjuntamente con entidades
gubernamentales, proporcionando retroalimentacion y visibilizando situaciones problematicas
que requieren atencion, demostrando un compromiso integral con la defensa de los derechos
de las personas con discapacidad. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de

APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).

La Asamblea Nacional de la Republica del Ecuador (2008, 42), en el articulo 48 de la

Constitucion de la Republica del Ecuador establece un marco especifico en donde garantiza la
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proteccion de los derechos de las personas con discapacidad y asegura la inclusion social a
través de medidas concretas mediante programas y proyectos que intervengan en la
eliminacion de barreras que limiten la participacion activa en la sociedad. Ademas, busca
fortalecer la autonomia econdmica al facilitar el acceso a créditos y proporcionar beneficios
fiscales a las personas con discapacidad y a sus familias, reconociendo la importancia del
bienestar integral, el articulo aboga por el desarrollo de programas recreativos y el acceso a
espacios de esparcimiento que promuevan el desarrollo de estas personas. En el &mbito
politico, se enfoca en asegurar una participacion equitativa, mientras que en el &mbito
econdémico, promueve la incentivacion y respaldo a proyectos productivos liderados por
personas con discapacidad. Este articulo refleja el compromiso del Estado en construir una
sociedad inclusiva y equitativa, donde cada individuo, independientemente de sus
capacidades, pueda ejercer plenamente sus derechos y contribuir al desarrollo sostenible del

pais.

Si bien la Constitucion asegura medidas que aseguran la inclusion, desarrollo de programas y
proyectos y atencion especializada. Ademas de garantizar el pleno ejercicio de los derechos.
La realidad alin esta alejada para alcanzar lo que estipula este articulo. Como lo explica Maria
de Lourdes Ortega, tesorera de APADA y madre, alin existen desafios relevantes en términos
de cumplimiento de derechos, la inclusion educativa y el acceso a terapias. Describe estos dos
elementos son criticos, ya que su adecuada implementacion sienta las bases para abordar otros
aspectos de la vida de las personas con discapacidad. La falta de una inclusioén educativa
efectiva puede desencadenar una serie de problemas subsiguientes, incluida la limitacion en la
inclusion laboral. Del mismo modo, la ausencia de acceso a terapias especializadas afecta en
la inclusion educativa como en otros aspectos de la vida cotidiana, comprometiendo la
claridad y el bienestar de las personas con autismo y sus familias. Por lo que, destaca la
importancia de trabajar en estrecha colaboracion con los Ministerios encargados, en este caso
con el Ministerios de Salud y Educacion, evidenciando la necesidad de una coordinacion
efectiva entre sectores clave para alcanzar un real cumplimiento de derechos. (entrevista a

Maria de Lourdes Ortega, Tesorea de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023)

Existen varias leyes que exigen una educacion y trabajo inclusivos y acceso a servicios
especializados para personas con discapacidad. Los articulos 28, 29, 34, 40, 47 y 53, de la Ley
Orgénica de Discapacidades, Asamblea Nacional (2012, 11-14), garantizan el brindar una
asistencia técnica y adaptaciones especializadas para una inclusion educativa, la derivacion a

establecimientos especializados de personas con discapacidad solamente si lo requiere, la
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implementacion de equipos multidisciplinarios que mediante el trabajo conjunto realicen
evaluaciones, seguimiento y asesoria para una educacion inslusiva; la sensibilizacion e
informacion de discapacidades en la educacion superior y avalar por una inclusion laboral y
su seguimiento que sean apropiadas en base a las capacidades y aptitudes de las personas con

discapacidad.

Nuevamente se evidencia un trabajo que garantiza los derechos de las personas con
discapacidad. Pero para Pamela Alvarez la importancia del conocimiento y la apropiacion por
parte de los padres en relacion con la discapacidad podria marcar una diferencia sustancial en
el cumplimiento efectivo de los derechos por lo que insta a las personas con TEA y su entorno
a familiarizarse con los derechos que amparan a las personas con discapacidad, enfatizando
que el desconocimiento de estos derechos puede obstaculizar su ejercicio. Ademas subraya
que La Ley Organica de Discapacidades es un texto valioso que detalla los derechos de las
personas con discapacidad pero que existe una brecha entre la existencia de esta legislacion y
su aplicacion efectiva, indicando que muchos desconocen los detalles y alcances de esta ley.
(entrevista a Pamela Alvarez, Directora CABLAU, educadora especial, Master en

Neuropsicologia especializada en TEA, Quito, La Pradera, 4 de diciembre de 2023).

Ivonne Alvarado concuerda que el problema central para el alcance un cumplimiento de
derechos efectivo se relaciona con la percepcion y clasificacion erronea del autismo ya que en
Ecuador se cataloga como una discapacidad psicosocial en lugar de ser reconocido y abordado
especificamente como un trastorno del neurodesarrollo. Esta clasificacion inapropiada genera
confusiones al momento del ejercicio de derechos, por ejemplo que no se les quiere emitir a
las personas con TEA una licencia de conducir. Es por esto que Alvarado motiva a los padres
a mantenerse informados y de ser posible participar en consejos consultivos en instancias
gubernamentales y exigir en primera instancia la buena clasificacion de la condicion para que
los derechos se ejerzan efectivamente. (entrevista a Ivonne Alvarado, Vicepresidenta de

APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

A pesar de que existen todavia obstaculos dificiles de superar para que exista un efectivo
ejercicio de los derechos, APADA ha llevado a cabo diversas acciones para contribuir con el
cumplimiento de los derechos de las personas con autismo. La colaboracion de la asociacion
con el Gobierno de Lenin Moreno en 2018, hizo que exista una mejor orientacion de politicas
publicas dirigidas a mejorar el reconocimiento y respeto de los derechos de las personas con
TEA. Lo que ha contribuido en la informacion y sensibilizacion de funcionarios ptblicos

como de academia y la sociedad en general. Ecuador chequea (2018).
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Adicionalmente la asociacion ha tomado medidas para promover el cumplimiento de derechos
de las personas con autismo, especificamente enfocandose en la importancia del deporte y la
actividad fisica. El Ministerio del Deporte (2015), aseguraba que el ejercicio de derechos
avanzaba mediante el trabajo conjunto con APADA en el que se destacaba que los "Centros
Activos del Buen Vivir", gestionados por el Gobierno Nacional de Rafael Correa, ofrecian

beneficios significativos a las personas con autismo y sus familias.

Precisamente durante el mandato de Lenin Moreno y mientras ejercié como vicepresidente en
el Gobierno de Rafael Correa, el Plan Nacional de Desarrollo Toda una Vida 2017-2021
(2017, 27), centra sus esfuerzos para en promover una sociedad inclusiva que valore la
diversidad en todas sus formas, incluyendo a la discapacidad. Construbuye al desarrollo
nacional de manera solidaria mediante la promocion de la igualdad de oportunidades y la
participacion activa de todas las personas, independientemente de sus caracteristicas

individuales para el alcance de una sociedad mas justa e inclusiva.

El trabajo que se realiz6 en funcion a la discapacidad durante el periodo de Gobierno de Lenin
Moreno fue significativo ya que las politicas descritas en su plan de Gobierno Toda una Vida
debido a que dirige la atencion a grupos vulnerables en situacion de discapacidad. A
diferencia del ultimo Plan de Gobierno “Creacidén de Oportunidades 2021-2025” de el ex
Presidente Guillermo Lasso, en donde ni siquiera es mencionada la palabra discapacidad, se
puede percibir un retroceso en materia del ejecicio y cumplimiento de derechos de las
personas con discapacidad en Ecuador lo que en términos de desarrollo puede ser perjudicial

para el futuro de las personas con discapacidad.

Asi lo describe Maria de Lourdes Ortega quien expresa su preocupacion sobre el futuro
relacionado con el desarrollo de las personas con Trastorno del Espectro Autista, indica que
actualmente son pocos los adultos con TEA que estan incluidos o reconocidos en la sociedad,
y menciona que en los proximos cinco afios se espera que el numero de adultos con autismo
aumente significativamente, posiblemente por cientos. Por lo que expresa su intranquilidad al
sefialar que la sociedad aun no esta preparada para enfrentar este aumento en el nimero de
adultos con TEA, sugiriendo que podrian surgir dificultades y desafios en términos de
cumplimiento de derechos para una posterior inclusion y apoyo para esta poblacion
vulnerable en el futuro. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8

de diciembre de 2023).
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Desde la perspectiva de Pamela Aguirre, las barreras legales y administrativas que enfrentan
las personas con autismo y sus familias son multiples y complejas, destaca la falta de
reconocimiento y tipificacion adecuada del TEA como una discapacidad, lo que impacta
negativamente en la comprension y aceptacion social. Ademas, la incomprension del
diagnéstico y la ausencia de visibilidad evidente de la discapacidad dificultan atin mas la
participacion de estas personas en espacios y acceso a servicios especificos para personas con
discapacidades. Incluyendo, la carencia de adaptaciones visuales en entornos publicos y la
falta de politicas inclusivas que consideren las necesidades especificas de las personas con
TEA contribuyen a la persistencia de barreras significativas en areas clave como salud,

educacion, trabajo y transporte.

El trabajo colaborativo que realiza la asociacion con las entidades gubernamentales ha sido
efectivo en muchos aspectos. Maria de Lourdes Ortega detalla que la asociacion cuenta con
contactos y canales establecidos principalmente con el Ministerio de Educacion y el
Ministerio de Salud, lo que facilita la respuesta a sus requerimientos. Cuando surgen
problemas o alguien enfrenta dificultades, estas entidades suelen brindar apoyo de manera
pronta y efectiva. Sin embargo, muchas veces, la efectividad se ve afectada en situaciones
donde se requiere cambiar la mentalidad arraigada en algunos funcionarios o docentes que
han actuado de cierta manera durante décadas. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega,

Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).

Finalemente se destaca la contribucion positiva que actuamente tiene APADA para el efectivo
cumplimiento de los derechos de las personas con TEA, que si bien es un camino dificil y atin
hay mucho trabajo por hacer. La asociacion dedica grandes esfuerzos a la visibilizacion,
sensibilizacion y concienciacion de la condicion en la sociedad, particularmente cada 2 de
abril, fecha designada para el Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo. APADA
utiliza diversos medios, incluyendo redes sociales y medios de comunicacion, para generar
visibilidad y conciencia sobre los derechos de las personas con TEA. Ademas, la asociacion
desempefia un papel activo en la educacién de madres y padres, guiandolos sobre cuestiones
especificas, como la verdadera inclusion y los derechos de sus hijos. Establecen grupos de
apoyo donde padres con mas experiencia comparten sus conocimientos y experiencias con
aquellos que estan enfrentando desafios similares. APADA también ha promovido la
formacion de federaciones y ha alentado a otras provincias a unirse, proporcionando estatutos
y orientacidn para establecer nuevas asociaciones. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega,

Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).
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Para terminar, Pamela Alvarez, especialista en TEA, expresa que para un mejor cumplimiento
de derechos para las personas este trastorno en contextos comunitarios y sociales debe mas
alla de la sensibilizacion superficial, debe ir acompafiada de acciones concretas que permitan
a entidades gubernamientales la comprension real de las familias con TEA mediante la
formulacion de politicas publicas que favorezcan el desarrollo de personas dentro de las
discapacidades. Esto debe hacerse desde un conocimiento de primera mano sobre la situacion
de las familias y sus miembros dentro del TEA ya que las politicas serian pensadas y
ajudtadas desde una perspectiva genuina, de lo contrario, se puede quedar en un nivel
superficial de conciencia sin abordar los desafios y necesidades reales de las personas con

TEA y sus familias.

En conclusion, a pesar de los desafios y barreras legales, APADA ha colaborado con el
Gobierno y otras entidades para orientar politicas publicas y promover la concienciacion,
evidenciando un compromiso integral con la defensa de los derechos de las personas con
TEA. Mediante su trabajo exhaustivo intenta que las personas con autismo tengan un acceso
equitativo de oportunidades mediante el cumplimiento de sus derechos, principalmente en
salud, educacion y trabajo. La orientacion que la brindado la asociacion a entidades
Gubernamentales ha decantado en la redaccion de politicas publicas ajustadas a las
necesidades de las personas con este transtorno que han promovido la concienciacion,
evidenciando un compromiso integral con la defensa de los derechos de las personas con

TEA.
3.2.2. APADA e inclusion

El compromiso de la Asociacion de Padres y Amigos para la Defensa de los Derechos de las
Personas con Autismo tras el cumplimiento de derechos, es la inclusion. Los esfuerzos que ha
realizado la organizacion por trabajar para formentar la intregracion y participacion plena en
la sociedad ecuatoriana de las personas dentro del Trastorno del Espectro Autista, en
educacion, salud, trabajo y social; la asoaciacioén contribuye en la construccion de un entorno
mas inclusivo y equitativo para las personas con TEA, destacando los desafios enfrentados y

los logros alcanzados en este frente.

Maria de Lourdes Ortega destaca multiples iniciativas emprendidas por APADA para lograr o
mejorar la inclusion de personas con Autismo en el &mbito educativo. En principio, la
asociacion ofrecia charlas gratuitas en colegios, contando con la participacion activa de

Danilo, hijo de Maria de Lourdes y adulto con autismo, cuyas funciones estaban respaldadas
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por un sueldo asignado. Sin embargo, con el tiempo, APADA ha buscado cambiar este
enfoque, proponiendo capacitaciones para docentes a cambio de una contribucion
significativa, ya que el hecho de que estas discusiones sean impartidas gratuitamente hace que
los participantes pierdan interés, por lo que se propone ademas realizar una evaluacion al final
de las conferencias para evidenciar el aprendizaje y al terminar se plantea la entrega de
certificados. Aunque esta propuesta no siempre ha sido bien recibida, la asociacion persiste en
su objetivo de brindar capacitacion de calidad, reconociendo la importancia de un enfoque
sostenible. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8 de
diciembre de 2023).

Adicionalemnte, un hito significativo en este contexto fue la participacion de APADA en la
capacitacion a nivel nacional organizada por el Ministerio de Educacion. Danilo, en calidad
de capacitador, tuvo una exposicion exitosa y fue reconocido por su claridad y conocimiento.
Este logro no solo marcé un avance para la asociacion, sino que también llevé al Ministerio
de Educacion a reconocer la capacidad de Danilo, desafiando preconcepciones previas sobre
la habilidad de las personas dentro para exponer y ser autdbnomos. Este reconocimiento
representa un paso fundamental hacia la promocion de la inclusion y la comprension de las
habilidades de las personas con TEA en el ambito educativo. (entrevista a Maria de Lourdes

Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).

Ivonne Alvarado como madre y Vicepresidenta de APADA, relata la larga historia para que
sus hijos hayan podido alcanzar una inclusion educativa, Alvarado detalla que su hijo entrd
tarde a la escuela, a los ocho afios en una escuela especializada en Autismo, pero desde la
vision de APADA una verdadera inclusion educativa debe incluir escuelas no especializadas
pero con personal capacitado, por lo cual Maria de Lourdes y las docentes del centro
especializado recomendaron que deberia trasladarse a una institucion educativa regular.
Gracias a la ayuda de su familia pudieron acceder a un buen centro educativo, si bien han
existido roces con algunos docentes debido a la falta de preparacion en torno a las personas
con discapacidad, sus hijos han logrado incluirse en una escuela regular, lo cual ha
contribuido en un mejor desarrollo tanto para sus hijos como para la familia. (entrevista a

Ivonne Alvarado, Vicepresidenta de APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

En la experiencia de Pamela Alvarez, desde su practica profesional considera que en Ecuador
no existe una verdadera inclusion en el ambito educativo, declara que en Cuenca se propuso al
Ministerio de Educacion, la creacion de una escuela de educacion especial destinada a nifios

con Trastorno del Espectro Autista. Sin embargo, la propuesta no fue implementada de la
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manera planificada y solamente se condieré como un proyecto piloto y en lugar de crear una
nueva escuela especializada, se intent6 aplicar el enfoque propuesto en una escuela de
educacion especial existente, pero carente de profesionales capacitados o especializados
especificamente en TEA. Como resultado, la iniciativa no tuvo éxito y no se lograron abordar
adecuadamente las necesidades de los nifios cone este trastorno por lo que sefala que es una
estrategia en vano a favor de la inclusién. (entrevista a Pamela Alvarez, Directora CABLAU,
educadora especial, Master en Neuropsicologia especializada en TEA, Quito, La Pradera, 4 de

diciembre de 2023).

En sintesis, las vivencias compartidas reflejan la complejidad y los desafios en el camino
hacia la inclusion educativa de personas con autismo en Ecuador. A pesar avance significativo
que representa el reconocimiento a nivel nacional que desafian estigmas y prejuicios, las
experiencias individuales evidencian brechas en la implementacion de politicas inclusivas,
programas y proyectos que respondan las necesidades especificas de las personas con TEA y
sus familias. Se destaca la necesidad de enfoques mas especificos y efectivos que aseguren

una auténtica inclusion educativa.

Si bien la inclusion educativa representa un desafio para las personas con TEA, el &mbito
laboral no parece mejorar. Existe una compleja dindmica en donde la comprension y
aceptacion de la diversidad son fundamentales para posteriormente superar los obstaculos que
se enfrentan a diario las personas con autismo y sus familias. La importancia de comprender
como la influencia de las asociaciones de madres y padres de personas que se encuentran
dentro de este trastorno es indispensable para conocer la situacion en la que se encuentra
Ecuador en el entorno de inclusion laboral que podrian en un futuro fomentar de mejor

manera un entorno eduactivo accesible para personas con discapacidad.

A través de la vision de Maria de Lourdes Ortega el tema de la inclusion laboral todavia se
visibiliza desde la asociacion de madres y padres como complicado, ya que representa un
complejo desafio que estd en evolucion. En los ultimos anos Ecuador enfrenta obtaculos
sustanciales en este ambito, en el que si bien se han trabajado iniciativas y realizado
esfuerzos, la realidad es compleja para quienes buscan integrarse laboralmente. El rol de la
asociacion en el tema de la inclusion laboral ha sido colaborar con organizaciones como la
Fundacion de Integracion para el Nifio Especial (FINE), quienes implementan programas que
permiten los procesos de inclusion laboral en la discapacidad. Un ejemplo concreto es el caso
de Danilo, hijo de la entrevistada, quien participd en un plan piloto de inclusiéon en FINE.

Durante este proceso, Danilo asistia a la fundacion algunos dias y, en otros, ofrecia charlas.
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Después de varios meses, logro ser incluido laboralmente y actualmente cumple su horario de
trabajo en un entorno donde es tratado con paciencia en el que se le brinda retroalimentacion
constante. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre

de 2023).

En cambio para Pamela Alvarez, en Ecuador la situacién laboral en términos de inclusion para
personas con discapacidad, en especial para TEA, es desafiante, carente de herramientas y de
iniciativas significativas. Durante su experiencia en Cuenca, relata que participd en la
inclusion laboral de una persona con TEA en un supermercado, ya que su padre trabajaba alli
y tuvo la apertura para participar en el proceso. Comenta la importancia de los especialistas en
la capacitacion del personal del supermercado en materia de discapacidad y ademaés en la
evaluacion pertinente de la persona que va a ser incluida para que exista realmente un espacio
apropiado de trabajo en base a las caracteristicas y habilidades de la persona a incluirse.
Alvarez resalta asi mismo la ausencia de iniciativas, proyectos o programas formales para la
inclusién laboral de adultos con TEA en Ecuador. (entrevista a Pamela Alvarez, Directora
CABLAU, educadora especial, Master en Neuropsicologia especializada en TEA, Quito, La
Pradera, 4 de diciembre de 2023).

A pesar de estos esfuerzos, la inclusion laboral sigue siendo un desafio, y APADA reconoce
la necesidad de proyectos adicionales. La asociacion busca estrategias que vayan mas alla de
la inclusion laboral tradicional y considera la posibilidad de proyectos de economia popular y
solidaria. También se destaca la preocupacion por aquellos adultos con autismo que atin no
han logrado integrarse en entornos laborales por lo cual la inclusion laboral de personas con
TEA en Ecuador es un desafio en constante evolucion dificil de afrontar. La situacion actual
refleja la complejidad en términos de inclusion laboral en la que la necesidad de una mayor
conciencia y accion tanto a nivel gubernamental como comunitario es imprescindible para la

mejora en este sector.

Sin la inclusion educativa y laboral efectivas, la inclusion de personas con TEA dentro de la
sociedad también se ve comprometida. También se levanta un desafio crucial dentro de la
sociedad ecuatoriana, en donde la comprension y aceptacion de la diversidad juegan un papel
fundamental. Las asociaciones de madres y padres de personas con este trastorno desempefian
un papel esencial al mediar y exigir por una igualdad de oportunidades, la sensibilizacion de
la condicion y la creacion de entornos propicios para la participacion plena de personas con

autismo en la vida comunitaria y cotidiana. Estas organizaciones, no solo buscan promover
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los derechos y el bienestar de las personas con TEA, sino que también intentan construir y

alcanzar una verdadera inclusion social de las personas con autismo.

Si bien este es el objetivo de la asociacion APADA, los desafios que enfrenta esta
organizacion hacia una mejor inclusion social de personas con TEA son diversos y revelan
una complejidad simbdlica del entorno en el operan. Uno de los retos mencionados se
relaciona con la percepcion errdnea que algunas personas tienen sobre la asociacion,
etiquetandolas como las "madres azules". Esta percepcion erronea puede ser un obstaculo para

la comprension real de la vision y mision de esta entidad en relacion con el autismo.

Maria de Lourdes Ortega destaca que todavia existen terapias maltratantes, debido a la falta
de aplicacion adecuada de protocolos por parte de algunos profesionales. Este desafio subraya
la importancia de garantizar que los profesionales estén debidamente capacitados y
comprometidos con practicas éticas y respetuosas. Para ella otro desafio importante es lograr
que las madres reconozcan su papel como fundamental en el abordaje de los nifios y adultos
con TEA. La implementacién de ruedas de apoyo y terapéuticas, tanto virtuales como
presenciales que realiza la asociacion, representa un paso concreto hacia la creacion de un
sentido de comunidad para la inclusion social. Este enfoque reconoce la importancia del
apoyo mutuo y la comunidad tanto para las personas dentro del trastorno como para las
madres, padres y familia, reconociendo que el cambio y la inclusion no pueden lograrse de
manera aislada de la sociedad. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA,

Quito, 8 de diciembre de 2023).

Finalmente, se destacan las vivencias compartidas que evidencian la complejidad y los
desafios que existen en Ecuador para el alcance de una inclusion educativa, laboral y social de
las personas con TEA y sus familias. Si bien, los avances logrados son significativos, el
camino por recorrer para lograr una sociedad que abrace plenamente la diversidad y garantice
oportunidades equitativas para todos es todavia largo y complejo. Las asociaciones de madres
y padres, como APADA, desempenan un papel esencial en este proceso, mediando y
exigiendo por la igualdad de oportunidades, la sensibilizacion y la creacion de entornos

propicios para la participacion plena de personas con autismo en la sociedad.
3.3. APADA: proyectos y perspectivas futuras

El enfoque en tema de proyectos que tiene APADA es de igual manera valioso, ya que se
proyecta a la asociaciéon como ambiciosa y proactiva. La asociacion de Padres y Amigos para

la Defensa de los Derechos de las Personas con Autismo tiene diversos proyectos a futuro que
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reflejan su vision integral para mejorar la calidad de vida de las personas con autismo y sus
familias en Ecuador, uno de los suefios a largo plazo es la creacion de una granja con un
restaurante y un hotel para incluir laboralmente a los adultos con TEA, este proyecto busca
proporcionar oportunidades de trabajo significativas en base a las aptitudes de sus miembros,
ofreciendo un entorno inclusivo y adaptado a sus habilidades. Aunque actualmente es un
suefio debido a la falta de recursos y locacion, la asociacion estd explorando posibilidades y
considera involucrar a la ONU para fortalecer las iniciativas de trabajo con la comunidad.

(entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).

APADA ademés, considera que participar activamente en la construccion de politicas
publicas es lo mas importante por lo que se plantea como asociacion proponer una ley
especifica para el autismo. En este sentido, Maria de Lourdes Ortega, asegura que la
asociacion se mantiene activa en la defensa de los derechos de las personas con autismo y sus
familias, argumentando contra medidas que podrian resultar vulneradoras de derechos y
destacando la importancia de mantener la inclusion dentro de la ley de discapacidad. En
cuanto a la asociatividad entre las madres y padres, APADA cuenta con un protocolo para
unir a los nuevos miembros mediante grupos en redes sociales en los que se establecen fechas
para actividades y se evaltian. La asociacion tiene proyectos consolidados, como la guia de
practica clinica y su revision lo que ha aportado a iniciativas legislativas, como la ley de
discapacidad y la ley de salud mental. (entrevista a Maria de Lourdes Ortega, Tesorera de

APADA, Quito, 8 de diciembre de 2023).

Ivonne Alvarado por su parte comenta que uno de los proyectos mas deseables a futuro
involucra la posibilidad de formar una federacion nacional para el Trastorno del Espectro
Autista en el Ecuador, lo que permitira a APADA convertirse en una organizacion social de
segundo nivel, ampliando su alcance y cobertura a nivel nacional. (entrevista a I[vonne

Alvarado, Vicepresidenta de APADA, Quito, 7 de diciembre de 2023).

Desde la perspectiva de Pamela Alvarez, para desarrollar un proyecto que favorezca a las
personas con TEA y sus familias, es necesario contar con un equipo multidisciplinario en el
ambito educativo, en el que participen profesionales especializados en el trastorno como
educadores especiales, estimuladores tempranos, terapeutas ocupacionales, terapeutas del
lenguaje, psicologos y psicopedagogos. Recalca ademas que la participacion activa de los
padres es crucial para aplicar y comprender las necesidades especificas de sus hijos lo que
garantiza una efectiva implementacion de los proyectoso. Adicionalmente, recomienda la

inclusion de profesionales con experiencia en gestion de proyectos y programas con un
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enfoque en desarrollo inclusivo que pueda traducir las propuestas y hacerlas tangibles. Pamela
asegura que la clave radica en la implementacioén de proyectos es la formacion de un equipo
diverso que combine conocimientos técnicos, experiencias parentales y comprension
proyectual para su colaboracion efectiva en el alcance de objetivos comunes a favor de las
personas con autismo y sus familias. (entrevista a Pamela Alvarez, Directora CABLAU,
educadora especial, Master en Neuropsicologia especializada en TEA, Quito, La Pradera, 4 de

diciembre de 2023).

En conclusion, La asociacion de Padres y Amigos para la Defensa de los Derechos de las
Personas con Autismo, se destaca como una fuerza que impulsa la defensa de los derechos y
la inclusion de las personas con autismo en Ecuador, pero también se erige como impulsora
de proyectos, lo que a futuro podria hacer que esta entidad tenga varias aristas de trabajo que
permitan establecer programas y proyectos enfocados en el desarrollo social e inclusivo de las
personas con discapacidad y asi formarse como un ente referente. Para lograr este objetivo
tiene que haber un trabajo en equipo con profesionales especializados y dar apertura al trabajo

interdisciplinario.
3.4. Conclusiones y recomendaciones
3.4.1. Conclusiones

e Lapresencia de APADA en redes de apoyo, como en grupos de WhatsApp y redes
sociales, demuestra su importancia y gran valor para la comunidad. La participacion
masiva en eventos y la retoma de las marchas por el Dia Mundial del Autismo
destacan el reconocimiento y la influencia de la asociacion en la sociedad.

e A pesar de los logros, APADA enfrenta desafios persistentes, como el agotamiento de
sus lideres y la necesidad de sostenibilidad financiera. Estos desafios remarcan la
importancia de dar soluciones a largo plazo para garantizar la continuidad y el
crecimiento de la asociacion.

e APADA no es solamente una entidad informativa, actua como guia en todos los
aspectos de la vida de las familias afectadas por el TEA. Su enfoque es integral e
incluye apoyo y seguimiento legal, capacitaciones, charlas, redes de apoyo, apoyo a
adultos con autismo por lo que su contribucion es valiosa al desarrollo y bienestar de

las personas con autismo a lo largo de sus vidas.
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e Lalabor de asociaciones de madres y padres de personas con autismo es esencial para
abogar por los derechos de las personas con TEA, brindar apoyo a las familias y
promover cambios significativos en la sociedad.

e Lainclusion educativa y laboral sigue siendo un terreno complejo para las personas
con discapacidad en Ecuador por lo que se destaca la necesidad de medidas mas
concretas para efectivizar y garantizar un cumplimiento de derechos efectivos y
brindar oportunidades reales y equitativas.

e La falta de comprension, tanto en la sociedad como de algunos profesionales, debe
implicar la formacion especializada de profesionales y la educacion adecuada para
superar estigmas asociados con el TEA en la sociedad, lo cual puede acercar a las
personas con autismo y a sus familias a una mejot inclusion.

e APADA se destaca por su vision integral con el objetivo de mejorar la calidad de vida
de las personas con autismo y sus familias en Ecuador. Su enfoque basado defensa de
derechos, asi como en la implementacion de proyectos con impacto social, la
posiciona como una entidad versatil y comprometida. Este enfoque podria ser clave

para su evolucion como referente en el &mbito de la discapacidad.
3.4.2. Recomendaciones

e Existe una necesidad latente de involucrar a profesionales y politicas de estado para
abordar deficiencias relacionadas con la inclusion y cumplimiento de derechos para
mejorar el acceso a servicios y apoyo para las personas con TEA y sus familias en
Ecuador.

e Laasociacion deberia buscar estrategias para fortalecer sus recursos financieros,
considerando opciones como la bisqueda de patrocinios, donaciones y colaboraciones
con entidades gubernamentales o privadas. Esto permitira a la asociacion que pueda
abordar desafios econdmicos y participe en proyectos mas grandes que beneficien a la
comunidad.

e El trabajo colaborativo con otros profesionales podria llevar a la entidad a involcrarse
en programas y proyectos de mayor magnitud con acompafiamiento técnico
especializado.

e Es crucial que tanto las asociaciones como las entidades gubernamentales refuercen la
implementacion de politicas inclusivas en &mbitos como la educacion, el empleo y la
sociedad en general. Esto implica no solo la creacion de leyes, sino también su

aplicacion efectiva para garantizar derechos fundamentales y una posterior inclusion.
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Para que la asociacion siga en crecimiento y en continua mejora se debe priorizar el
trabajo colaborativo en el cual se involucren a profesionales especializados, formando
alianzas estratégicas y buscando apoyo a nivel nacional e internacional. La
colaboracion interdisciplinaria y la formacion de equipos diversos son esenciales para

el éxito a largo plazo.
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Anexos
Anexo 1

Guion Metodoldgico Entrevista

Levantamiento de informacion primaria para la Tesina de Especializacion de
Proyectos de Desarrollo: “Incidencia de los movimientos asociativos de madres y
FLACSO padres de personas con Trastorno del Espectro Autista en la inclusion y promocion

ECUADOR
de derechos. APADA del Ecuador. 2019-2022”

CONTROL OPERATIVO

Fecha de la entrevista (dia / mes): |07]12]2023 - |08]12]2023

Nombre del entrevistado(a): Ivonne Alvarado, Maria de Lourdes Ortega
Institucion/organizacion: APADA del Ecuador

Cargo/rol: Vicepresidenta APADA, Tesorera APADA
Cantén, parroquia: Quito

CATEGORIAS Y CUESTIONARIO (DIRIGENTES APADA)

Asociatividad
(Como naci6 APADA?
(Cual fue el proceso de constitucion de la organizacion?

(Cuales fueron los principales desafios que enfrentaron al establecer la asociacion y como los

abordaron?
Puede describir la estructura interna de APADA y como funciona la colaboracion entre sus miembros

(Cuales considera que han sido los logros mas significativos de APADA en términos de asociatividad

y trabajo conjunto?

(Con cuantos miembros consta la asociacion?

Cumplimiento de derechos

(Cual es el rol de APADA dentro de promocion y defensa de derechos de personas con TEA?




(Cémo ha abordado APADA la defensa de derechos especificos de las personas con TEA, y como han

participado ustedes en ese proceso?

(En qué medida considera usted que la asociacion ha contribuido a aumentar la conciencia sobre el

hacer cumplir los derechos de las personas con TEA en la sociedad?

(Cuales son los desafios mas comunes que enfrentan las familias en términos de acceso a servicios y

derechos?

Inclusion

(Qué acciones especificas ha llevado a cabo la asociacion para mejorar la inclusion de personas con

TEA en el entorno educativo?

(Puede proporcionar ejemplos de iniciativas de la asociacion que hayan contribuido a la inclusion de

personas con TEA en la comunidad mas amplia?

(En qué medida cree que la asociacion ha impactado en la integracion social de personas con TEA y

sus familias?

(Cuales son los principales desafios que enfrenta APADA al trabajar hacia una mayor inclusion de

personas con TEA?

(Qué estrategias utiliza APADA para sensibilizar a la sociedad sobre la importancia de la inclusion de

personas con TEA?

Familia y comunidad

(Cémo ha influido APADA en el apoyo que brinda a las familias que tienen integrantes con TEA en el

hogar?
(Puede mencionar programas o servicios especificos que APADA ofrece para fortalecer a las familias?
(Cual es la importancia de la participacion de las familias en las iniciativas de APADA?

(Qué desafios enfrenta APADA al abordar las necesidades especificas de las familias y como los

superan?
Levantamiento de informacion primaria para la Tesina de Especializacion de
Proyectos de Desarrollo: “Incidencia de los movimientos asociativos de madres y
padres de personas con Trastorno del Espectro Autista en la inclusion y promocion
FLACSO de derechos. APADA del Ecuador. 2019-2022
ECUADOR
CONTROL OPERATIVO
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Fecha de la entrevista (dia / mes): |04/12]2023

Nombre del entrevistado(a): Pamela Alvarez

Institucion/organizacion: CABLAU

Cargo/rol: Directora, educadora especial, Master en Neuropsicologia
Canton, parroquia: Quito, La Pradera

CATEGORIAS Y CUESTIONARIO (EDUCACION ESPECIAL, NEUROPSICOLOGIA)

Asociatividad
(Puede compartir su experiencia con personas con TEA y sus familias?
(Tiene conocimiento acerca de asociaciones de apoyan a personas con TEA?

(Cual es su percepcion general referente a estas asociaciones de padres y madres que apoyan a

personas con TEA?

(Considera importante la creacion o soporte a asociaciones que apoyan a personas dentro del TEA y

sus familias?

(Bajo su criterio, que estrategias especificas podrian fortalecer la colaboracion y la red de apoyo entre

las asociaciones relacionadas con el Trastorno del Espectro Autista y profesionales como usted?

Cumplimiento de derechos
(Considera que se pueden abogar mejor por los derechos de las personas con TEA en contextos
comunitarios y sociales?

(Ha trabajado en proyectos o actividades que busquen garantizar los derechos de personas con TEA?

Desde su perspectiva, ;cuales son las principales barreras legales o administrativas que enfrentan las
personas con TEA y sus familias para acceder a derechos fundamentales como salud, educacion,

trabajo, etc.?

Inclusion

Desde su perspectiva profesional, ;cémo se podria mejorar la inclusion de personas con TEA en la

sociedad?

(Cual considera que es el papel mas importante de la comunidad para fomentar la inclusion de

personas con TEA?

(Ha tenido la oportunidad de participar o tiene conocimiento acerca de iniciativas comunitarias para

promover la inclusion de personas con TEA
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Familia y comunidad

(Cual cree que es la percepcion de la sociedad ecuatoriana del Trastorno del Espectro Autista? ;Como

cree que estas percepciones afectan o favorecen a las personas dentro del TEA y sus familias?
(Cual es el papel de los profesionales como usted para apoyar a las personas con TEA y sus familias?
(Qué importancia tiene la participacion de familias y comunidad como redes de apoyo para el TEA?

Desde su érea, jcuales serian los elementos claves que deberia contemplar un proyecto para la

inclusion de personas con TEA y sus familias en la sociedad?

Anexo 2

Guion Metodologico Analisis Documental
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