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Con mucho carifio quiero dedicar este texto a la razén por la que quiero un mundo
mejor, a quién me inspira cada dia, al ser que es capaz de volver un dia cualquiera en
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Miguel Alejandro que con la mas bonita de las sonrisas me ha ayudado a ser una mejor
persona. Tu presencia hijo mio me hace luchar por un mejor mafiana y verte sonreir
me llena el alma. Me has ensefiado mi pequefio valiente que el amor todo lo puede,

que un diagndstico no es una limitacién, al contrario, nos da alas para volar mas alto.
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RESUMEN

El presente texto tiene como objetivo dar a conocer a través de la mediacién
pedagdgica, dos patologias importantes, el labio paladar hendido y el autismo.
Ensefiar, promocionando y acompafiando el aprendizaje, no solamente desde la
parte cientifica sino también desde la parte humana y desde la experiencia. Como
docentes debemos mediar para lograr cambios en la educacion que permitan
desarrollar los potenciales de nuestros estudiantes, pero también para que ellos
crezcan como seres humanos con ética y responsabilidad social. El labio paladar
hendido es una malformaciéon craneofacial que ocasiona problemas estéticos y
funcionales que afectan la calidad de vida de los pacientes. Los trastornos del
espectro autista son un conjunto de condiciones que alteran el neurodesarrollo del
nifo. Las dos patologias requieren de un tratamiento integral y multidisciplinario,
pero sobre todo requieren una sociedad sin discriminacién y de profesionales de la

salud entregados y dispuestos a servir a los demas.

Palabras clave: Labio paladar hendido, trastornos del espectro autista, mediacion

pedagdgica, empatia.
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ABSTRACT

The objective of this text was to make two important pathologies, cleft lip palate,
and autism, known through pedagogical mediation and to to teach about these
problems by promoting and accompanying the learning, not only from the scientific
point of viewbut also from a human point of view. As professors, it is important to
mediate with students, so that changes in the education that allow the development
of the students’ potential occur. Additionally, our students could grow as human
beings with ethics and social responsibilities. Cleft lip palate is a craniofacial
malformation that causes esthetic and functional problems that could affect the
patients” quality of live. Autism spectrum disorders are a set of conditions that alter
the neurodevelopment of the child. The two pathologies require comprehensive and
multi-disciplinary treatment, but above everything, they require a society without
discrimination and health professionals who are willing to serve others.

Keywords: Cleft lip palate, Autism spectrum disorders, pedagogical mediation,

empathy.
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3. INTRODUCCION
A los docentes a veces se nos olvida las cosas mas importantes de la educacion, nos
concentramos tanto en querer ensefar lo mejor de cada catedra, que se nos olvida
gue lo importante es a quién ensefiamos y la manera con la que vamos a impartir esos
conocimientos. Promover y acompanar el aprendizaje es el principal objetivo de
quienes hemos asumido la hermosa tarea de educar, pero lograr esto requiere de

mucha entrega, dedicacién y generosidad con nuestros alumnos.

Podemos partir por analizar cémo fue nuestra ensefianza y cuales son las cualidades
de nuestros maestros que marcaron nuestra educacién e imitar aquellas que
consideramos que nos ayudaron a desarrollarnos de una manera mejor en el dmbito
universitario. Debemos convertir las aulas universitarias en espacios destinados a una
ensefianza universal, donde todos tengan las mismas oportunidades de aprender y que

ese aprendizaje sea para el gozo y el disfrute de cada uno de los estudiantes.

Un buen docente debe saber escuchar a sus alumnos; cuales son sus necesidades, sus
expectativas y sus sentimientos, esto enriquece muchisimo nuestra manera de ensefiar
y de ver la vida. Creo que de lo que se trata, es de ensefar con el corazén, de manera
gue formemos seres humanos éticos, responsables, nobles, comprometidos con el
bien comun y dispuestos a lograr un mundo mejor. Y con mds razén si estamos
formando a futuros profesionales de salud, debemos ensefiarles a actuar con amor y
respeto, hay que ensefiarles a tratar seres humanos no enfermedades, debemos
entender que detras de cada diagnéstico hay un nifio, un joven, un anciano, que siente
y que sufre por su enfermedad y que para ser buenos médicos primero debemos ser

buenas personas dispuestos a servir a los demas.
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4. LA MAS PONITA DE LAS SONRISAS
La mas bonita de las sonrisas — un nifio con labio paladar hendido.
Etiologia y fisiopatologia
La gran noticia: historia de FLAP
El nifio perfecto: epidemiologia
Angeles en el camino: equipo multidisciplinario
El amor todo lo puede: cuadro clinico
Alimentacidn

Los verdaderos héroes: Tratamiento quirurgico

Figura 1: Labio paladar hendido
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¢.1. Desarrollo

En torno a la promocion y acompanamiento del aprendizaje

“La mediacién pedagdgica consiste en la tarea de acompanar y promover el
aprendizaje”. (Prieto Castillo, 2020, pag. 12). Los seres humanos somos capaces de
hacer mediaciones que nos permitan el desarrollo de la sociedad, que nos permitan
mejorar el sistema educativo. La pedagogia como dice Prieto Castillo es promover y
hacer un acompanamiento en el aprendizaje a través de la mediacién; es ensefiar
desde otra perspectiva, dejando de lado muchas actitudes que han sido heredadas de
generacidn en generacion pero que no permiten ese acompafiamiento en el proceso

educativo.

Cuando hablamos de promover y acompafiar el aprendizaje sobre todo en el drea de la
medicina donde se debe formar médicos capaces de mediar con un sin nimero de
circunstancias, es fundamental que haya una reflexion que permita una
reestructuracion del proceso de ensefianza aprendizaje; esto con la finalidad de que el
aprendizaje de este mundo tan amplio de la medicina se convierta en una fuente de
inspiracion para que los profesionales futuros no solamente traten enfermedades, si

no traten seres humanos.

Estoy convencida que los docentes cumplimos un papel fundamental en esta tarea de
hacer mediaciones en busca de mejorar el proceso educativo, creo también que cada
persona esta haciendo mediaciones con la finalidad de tener una mejor sociedad, es
por estas razones que este libro tiene como objetivo, ensefar una de las

malformaciones mas frecuentes de una manera diferente, visto no solo desde la parte
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cientifica si no también desde la parte que padece y que lucha dia a dia con esta

enfermedad.

Un hijo es el amor hecho persona y tener un hijo que no entra dentro de la
“normalidad” nos hace entender la vida desde una perspectiva diferente, nos hace
entender la vida desde el amor infinito, desde la entrega absoluta, desde la dedicacion

y nos hace como padres dar lo mejor por otro ser.

Cuando nos convertimos en padres de un nifio que es diferente nos toca educarnos de
una manera especial para poder formar a estos seres que son nuestra responsabilidad;
cuando me enteré que tendria un hijo que naceria con una malformacién congénita
investigué insistentemente sobre esta patologia, busqué muchisima bibliografia en la
gue me pueda guiar para estar preparada ante este cambio que me ofrecia la vida, en
ningun lado encontré este tema enfocado desde el amor y desde el cuidado al nifio en
cosas tan indispensables como la alimentacion, por esto creo importante que educar a
un padre a través de la promocién y el acompafamiento en estos casos es
fundamental, sentirnos acompafiados desde el momento que recibimos esta noticia y
durante todo el proceso nos permitird formar hijos libres e independientes llenos de

amor por la vida.

“El papel de los padres como mediadores es universal: piénsese en la nutricién y en la
adquisicion del lenguaje, por mencionar sdlo dos ejemplos. Mucho se ha investigado,
escrito y denunciado, en torno a lo que sucede cuando esa instancia mediadora, por
razones econdmicas, por causa de la guerra, por presiones sociales..., se deteriora y no

puede asumir su tarea.” (Prieto Castillo, 2020, pag. 13)
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Recibir un nifio con condiciones especiales requiere de mucho amor, coraje, entrega y
dedicacién, por esto me gustaria empezar este libro con el texto escrito por Alethea

Mshar que describe sentimientos con el que muchos padres nos podemos identificar.

“Te veo llevando a tu hijo a terapia mientras tus amigos llevan a sus hijos a futbol o a
ballet. Te veo escabullirte de la conversacién cuando todos tus amigos presumen de
logros y notas de exdmenes. Te veo hacer malabares con eventos y reuniones. Te veo
sentada en el ordenador durante horas investigando sobre lo que tu hijo necesita. Te
veo poner mala cara cuando la gente se queja por lo que parecen tonterias. Te veo
desvanecerte poco a poco, pero sigues yendo mas alla por tu familia. Te veo sacar
fuerzas de flaqueza con una fuerza que ni sofabas que tenias. Te veo mostrando
respeto hacia los profesores, terapeutas y profesionales médicos que sirven a tu hijo
para ayudarte. Te veo levantarte temprano por la mafana para empezar de cero
después de otra noche cadtica. Te veo cuando estas al filo del precipicio luchando por
vivir. Sé que te sientes invisible, como si nadie se diera cuenta, pero quiero que sepas
gue yo me doy cuenta. Te veo elegir hacer todo lo que puedes para darle a tu hijo el
mejor cuidado en casa, colegio, terapia y en el médico. Lo que haces importa y vale la
pena. En esos dias en que te preguntas el por y para qué, te veo. Quiero que sepas que
eres bella. Quiero que sepas que vale la pena. Quiero que sepas que no estas sola.
Quiero que sepas que el amor es lo mds importante y eres la mejor en esto. Te veo
cuando obtienes una mejora con ese trabajo duro obteniendo éxito y recompensa
sintiéndonos orgullosos. Sea cual sea el dia de hoy, vales mucho, lo haces bien, nos

ensefas, das ejemplo, haces feliz y te vemos.”

Un ejercicio de interaprendizaje
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Preparar un material de ensefianza que permita el desenvolvimiento de los
estudiantes, donde se pueda desarrollar la creatividad y que sirva como motivacién
para quienes lo desarrollen es un reto para los docentes, y este trabajo requiere
mucha responsabilidad, planificacién y organizacion. Es importante utilizar las
estrategias de entrada, de desarrollo y de cierre de manera que permitan involucrar en

este proceso de aprendizaje a los estudiantes.

“Toda estrategia de entrada consiste en su caracter motivador, emotivo y provocador,

que hara que el estudiante se inserte en el tema.” (Mendez, 2007, pag. 6)

La mas bonita de las sonrisas la vi por primera vez un 21 de noviembre del 2018
cuando nacié el ser que me cambiaria la vida. Hablar desde mi experiencia como
mama de un nifio que nacié con labio paladar hendido significa revivir momentos muy
tristes de mi vida, pero también me permite recordar aquellos momentos que me

hicieron una mejor persona y me dieron los momentos mas felices.

El labio paladar hendido

“El labio y paladar hendido, también conocido como fisura labio palatina, es la
malformacién craneofacial congénita mas frecuente, producida por una falla en la
fusion de procesos faciales durante periodos cruciales en el desarrollo embrionario”.

(Palermo Picazo & Rodriguez Gallegos, 2019, pag. 372).

Esta malformacidn puede presentarse de diversas formas; puede ser combinada labio,

encia y paladar o aislada; asi mismo puede ser unilateral o bilateral.
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Figura 2: Tipos de labio paladar hendido
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Figura 2: Tomado de Prolactancia. 2021.

https://www.mamaprolactancia.com/lactancia-hendidura-de-paladar/

El labio paladar hendido o también Ilamando fisura labio-alveolo-palatina (FLAP), es
una malformacion en la que no se completa la fusion de las estructuras faciales en Ia
etapa embrionaria, existe una falta de fusidn del labio, la encia o el paladar; cada uno
de ellos puede ser aislado o en conjunto, esta malformacidon que afecta el rostro de
nuestro bebé y que trae problemas funcionales y estéticos necesita de la asesoria y
acompafiamiento de un equipo integral, en el que se involucren varios profesionales

de la salud.
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¢.2. Etiologia Y fisiopatologia

Mediar con toda la cultura

“Mediar es tender puentes entre lo conocido y lo desconocido, entre lo vivido y lo por
vivir. Es por ello que cualquier creacion del ser humano puede ser utilizada como
recurso de mediacién”. (Prieto Castillo, 2020, pag. 23). Cuando trabajamos en un tema
médico que no mide clase social, raza o sexo como en el caso del labio paladar hendido
el material que preparamos y que impartimos debe ser universal, debe ser entendible
para cualquiera que lo necesite. Mediar con toda la cultura de manera que podamos
trabajar con generosidad, buscando siempre mejorar el proceso de aprendizaje, con el
acompafiamiento oportuno buscando el bienestar de familias enteras que buscan

respuestas y soluciones.

Entender como se da esta malformacidon, como se produce, que fue lo que pasé, en
qué etapa del desarrollo embrionario sucedid, nos permitird encontrar algunas

respuestas a preguntas que nos hacemos cuando recibimos un nifio con FLAP.

Esta malformacién se puede dar entre las semanas 5 y 12 de vida embrionaria, las
causas aun son desconocidas; se habla de factores de riesgo genéticos y de factores

ambientales que juntos pueden contribuir al desarrollo de esta malformacion.

Intentaré describir la fisiopatologia de esta malformacién que muchas veces es
complicada de entender, desde otra perspectiva, desde el arte. Supongamos que

quiero trabajar con barro y realizar el rostro de un nifio:

Figura 3: Fisiopatologia de labio paladar hendido.
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Placodas
nasales

SEMANA 6

SEMANA 6

SEMANA 7

Voy a comenzar tomado un
poco de barro al que le voy
a dar una forma circular; a
esta masa le voy a dividir en
3 regiones, la superior se va
proceso
frontonasal, la media se va

a llamar

a llamar proceso maxilary la
inferior se llamara proceso
mandibular.

Del proceso frontonasal, en

la parte inferior voy a
formar dos discos que se
placodas

que se

llamar
(las

convertirdn después en las
fosas nasales), y a estos
discos también les voy a

van a
nasales

separar en dos porciones
formando el proceso nasal
medial y el lateral.

Posteriormente (séptima

semana de vida
embrionaria),

desplazaremos los
procesos nasales
medialmente hasta

juntarlos.

Si por algin defecto en el

material que  estamos
trabajando (barro), no se
unen los procesos nasales
guedard

fisura a este nivel que se

mediales, una

Si  los procesos nasales
(medial y lateral) no se
pueden unir con el proceso
maxilar que es el segmento
gue se ubica inferiormente

y lateralmente al nasal se

Para formar el paladar

debemos juntar los
procesos maxilares por
debajo de
estos procesos

pueden unir se formara

la nariz, si
no se

conoce como fisura labial | formara la fisura labial | la fisura palatina.
central. unilateral.
Figura  3: Fuente: Atlas de embriologia ~médica. Universidad de Indiana. EUA. Disponible en:
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| http://www.indiana.edu/anat550/embryo:main/ |

¢.3. [a 8rah notiCia: historia

Volver la mirada al Curriculum

“Ademas, el curriculum se caracteriza, asi como un proceso histérico, en el sentido de
transformaciones estrechamente vinculadas con otros aspectos de la vida social. De
ahi que sea necesario contextualizar el disefio curricular”. (Prieto Castillo, 2020, pag.
24). El curriculum considerado el proyecto educativo que nos permite organizar el
proceso educativo es fundamental en toda institucién educativa, conocer el curriculum
por parte de todas las partes involucradas en este proceso permitira cumplir con los
objetivos de aprendizaje. Este proyecto no puede ser estructurado de manera aislada,
debe estar vinculado como dice Prieto Castillo a otros aspectos de la vida social; por
esta razén creo que dentro del proceso educativo sobre todo de las carreras de la
salud donde se trata con personas, el objetivo debe ser formar profesionales que
trabajan con seres humanos que no solo padecen una enfermedad organica si no que
pueden presentar consigo un sin nimero de emociones y acontecimientos que no
permitan su normal desarrollo. Lo que quiero decir, es que los profesionales que
formemos deben ver mas alld de la enfermedad, deben ver al ser humano en su
conjunto y mediar con cada uno de ellos, con su cultura, con su religién, con sus

problemas y con sus logros.

Volver la mirada a la historia nos permitirda comprender la evolucién de los avances
médicos, que han hecho que los nifios que nacen con fisura labio alveolo palatina

tengan todas las posibilidades de llevar una vida normal, sin limitaciones ni prejuicios.

LA MAS BONITA DE LAS SONRISAS | Erika Lucia Tirado Rodas



UNIVERSIDAD DEL AZUAY
ESPECIALIDAD EN DOCENCIA UNIVERSITARIA

El labio y paladar hendido es una malformacion que se ha presentado desde tiempos
remotos, al inicio considerada como una obra divina con el tiempo fue vista como una
anomalia que se debia corregir. El primer caso que se encuentra documentado sobre la
fisura labio-alveolo-palatina se localiza en una momia de 2000 afios . a. de C. En el
museo arqueolégico de Corinto se encuentra una estatuilla griega de terracota del
siglo IV a. de C., que muestra las caracteristicas del labio-paladar hendido. CELSO,
cirujano romano (afio 25 d. de C), describe por primera vez de manera cientifica una
fisura. Galeno (129, 200 afos d. de C.) llamé a las fisuras congénitas de labio
“Lagocheilo”. Johan Yperman (1260-1332) describe de manera la primera intervencion
precisa de labio fisurado, describe el reavivamiento de los bordes y la sutura profunda
hecha con agujas triangulares. En el afio 1215 el papa Inocencio XV dicta un decreto en
el que la cirugia y la pérdida de sangre iban en contra de la moral cristiana, esto
ocasiond un retraso importante en la evolucidn de la cirugia de labio y paladar hendido

que durd hasta el siglo XVI.

En la época del renacimiento hasta principios del siglo XIX se dan avances muy
importantes, aparecen personajes que realizan estudios mdas profundos y racionales
sobre las intervenciones de la época. Se diferencia entre las formas congénitas de las
adquiridas, se observa que puede haber coexistencia entre labio fisurado y paladar

fisurado y hay evidencia de cirugias exitosas en la correccidén esta malformacion.

En 1800 se produce un cambio muy importante ya que se toma en cuenta las
consecuencias estético funcionales en estos pacientes, realizando avances vy

desarrollando técnicas que permitan mejorar la calidad de vida de estos pacientes, se
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perfecciona las técnicas de intervencién quirdrgica de manera que tanto estética como

funcionalmente los resultados sean mejores. (Tresserra Llaurado, pags. 33-35)

Figura 4: Estatuilla griega de terracota afio IV a.C.

Estatuilla griega de terracota afio IV a.C.
Fuente: Tylor and Francis Group. 2021. Disponible en:
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.3109/02844316909036694?journalCode=iphs18

Esta malformacién se puede diagnosticar a través de una ecografia en 3D a partir de la
semana 13 de gestacion. En mi caso la ecografia de la semana 13 estaba “normal”, me
realicé otra ecografia en la semana 21 por conocer el sexo del bebé y fue ahi cuando
me enteré que mi hijo tiene fisura labio-palatino. Es en ese momento en el que
sentimos que el mundo se nos viene abajo, y volvemos la mirada a lo que pudo haber
sucedido; como médico traté de encontrar respuestas, busqué en todas las fuentes y
en testimonios tratando de entender por qué y cdmo iba a manejar esta situacion,
pero muchas preguntas se quedaron sin respuestas. Como mama pensaba en el
proceso que se nos venia cirugias, terapias, rehabilitacion, etc. y en el dolor y el
sufrimiento por los que mi hijo pasaria. Fueron dias de desesperacion y noches sin
dormir, pero siempre hay angeles en el camino que me ayudaron y me guiaron en este
proceso, esos angeles seran también en su momento muchos de los estudiantes que

hoy en dia estamos formando por eso creo que es nuestra responsabilidad como
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docentes y como instituciones educativas formar profesionales generosos, dispuestos
a mejorar la calidad de vida de las personas, dejando de lado los intereses personales y

buscando ayudar al préjimo.

¢.4. El niho perfecto: epidemiologia

En torno a nuestras casas de estudio

“Hoy como nunca, en estas atribuladas tierras nuestras, necesitamos retomar las viejas
y queridas banderas del humanismo, entendido como la preocupacién por el otro,
como el escandalo ante el dolor y la humillacién del otro, como la responsabilidad por
el cuidado y la preservaciéon de la morada del ser humano en nuestras ciudades, de las
instituciones que sostienen la vida en sociedad”. (Prieto Castillo, 2020, pag. 34).
Recordar aquella morada donde muchos vivimos los mejores anos de nuestra vida
estudiantil, nos permite revivir las mas gratificantes ensefanzas, pues esta casa no solo
se encargd de darnos los conocimientos cientificos necesarios para enfrentarnos a una
vida profesional llena de retos; también nos formdé de manera integral como seres
humanos dispuestos a superar cada uno de los obstdculos que se nos presente en el
camino. Son muchisimas las ensefianzas que nos ha dejado la vida universitaria que

han marcado nuestra vida profesional y personal.

Cuando nos enfrentamos ante una situacién que no esperabamos y con la que quiza
nunca antes hemos tenido que lidiar, son muchas las interrogantes que nos
planteamos, y llega una etapa de angustia y de preocupacién por el futuro. Cuando
esta situacidn involucra a nuestros hijos la responsabilidad es aun mayor; creo que la
primera pregunta que nos hacemos es épor qué a mi hijo o por qué a mi? Me pude

responder esa pregunta cuando le tuve a mi nifio en mis brazos; es que debia ser asi,
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mi hijo era perfecto no debia ser diferente, esta situacion nos fortalecié, nos permitia
amarle muchisimo mas, tanto que no puedo describir con palabras el amor que siento
por él, después de pasar mas de la mitad de mi embarazo reprochandole a la vida esta
situacion, ver sus ojitos me cambio todo, lo que era obscuro se llend de colores, lo que
era un problema ya no lo era, todo era mas facil, yo veia su carita y entendi que él es el

nifo perfecto para mi.

La fisura labio palatina es de las malformaciones congénitas mas frecuentes, siendo los
paises de Bolivia, Ecuador y Paraguay los de mayor incidencia “Diversos autores han
propuesto que la incidencia mundial de fisura labio-palatina se observan en un rango
de 1:500 y 1:700 nacimientos”. (Palermo Picazo & Rodriguez Gallegos, 2019, pag. 374).
“Esta patologia puede presentarse asociada a otras malformaciones en el 30% de los
casos o aislada en el 70% de los casos” (Serrano, Ruiz, Quiceno, & Rodriguez, 2009,

pag. 48)

En un estudio realizado en la ciudad de Cuenca en el hospital Vicente Corral Moscoso
en el afio 2017 donde se revisd la frecuencia de fisura labio palatal en el periodo de
enero del 2010 hasta diciembre del 2015, se observd que la fisura labio-palatina es
mas frecuente en el sexo masculino. Varios estudios coinciden que esta malformacion
es mas frecuente en el sexo masculino y la mas frecuente es la fisura combinada de

labio y paladar.

En nuestro pais aun falta mucho por conocer con respecto a esta malformacion, y creo
que es responsabilidad de la sociedad, de las casas de estudio y de los profesionales de
la salud realizar proyectos de investigacién que permitan ampliar el panorama que

tenemos hasta el momento; es importante destacar también la falta de centros de
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apoyo integrales donde se pueda encontrar informacion y formacion para recibir a un

nifio con esta condicion.

¢.5. Angeles en el camino: equipo multidisciplinario

En torno a los educar para

“Nadie nos educa para vivir en la incertidumbre, solo la vida se encarga de ello, y ia
qué precio!, sobre todo para quienes carecen de recursos que permitan hacerle
frente.” (Prieto Castillo, 2020, pdg. 34). En torno a los educar para es una guia para
quienes formamos parte de la comunidad universitaria, nos invita a darle sentido al
proceso de ensefianza — aprendizaje y nos permite ver la educacién desde diferentes

perspectivas.

Educar para gozar de la vida nos permite ver la educacién desde el disfrute y gozo de
las actividades educativas, lograr estudiantes y docentes felices y entusiasmados con el
proceso de ensefianza — aprendizaje, me parece una linea muy humana que busca mas
alld de lo tedrico y la ciencia; y en este caso en el que estamos hablando de una
malformacion que afecta a nifios debemos ser empaticos y solidarios y dar lo mejor de
nosotros para que este duro proceso por el que estdn pasando se vulva mas llevadero.
“Educar por el goce significa movilizar todas las energias en una aventura ludica
compartida; sentir y hacer sentir; participar entregando lo mejor de si y recibiendo lo

mejor de los demds.” (Prieto, 2019, pag. 36).

Estar preparados ante la llegada de un nifo con una condicidon especial es
fundamental, pues nos permitird tener el equipo necesario, ademas de las
herramientas para que el ambiente en el que el nifio nazca sea el mas adecuado. El

enterarme de la malformacion con la que venia mi hijo en la semana 24 de embarazo
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me dio la oportunidad de prepararme, educarme y buscar la ayuda necesaria para

recibirlo.

Dentro del personal que es necesario para este tipo de casos tenemos:

Ginecdlogo: ademas de ser la guia en el cuidado prenatal, puede detectar esta
malformacion antes del nacimiento lo que nos dara la posibilidad de prepararnos ante

esta situacion.

Pediatra: recibe al nifo, es la primera persona encargada del cuidado, de la revision
completa e integral del nifio tratando de descartar patologias asociadas, ademds que

nos indica los cuidados sobre todo con respecto a la alimentacion.

Cirujano Plastico: fue una de las personas mds importantes en este proceso, pues fue
quién nos guid y direcciond sobre el tratamiento. Realizd las intervenciones quirdrgicas

y derivo a los demas especialistas.

Otorrinolaringdlogo: Los nifios que nacen con FLAP suelen tener problemas auditivos,
realizan también otitis que debe ser resuelta por un especialista ya que muchas veces

el tratamiento es quirurgico.

Psicologo: sobre todo ayuda a los padres a comprender y aceptar esta situacion.

Estimulador Temprano: Nos ayuda a mejorar el desarrollo psicomotor de los nifios,
considerando la situacion de estos nifios que muchas veces tienen desnutricidn por los
problemas en la alimentacién, ademas de las cirugias a las que se someten lo que

puede traer un retraso en el desarrollo.
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Fonoaudidlogo: El paladar es indispensable para la articulacion de las palabras por lo

gue este especialista nos ayuda a resolver los problemas en el habla y el lenguaje.

Odontélogo: los nifnos con fisura a nivel de la encia tendrdn problemas en el
nacimiento de sus dientes pues muchas veces estos nacen de manera desalineada,
sera importante en este caso una correcta higiene dental, emplear algunos aparatos
dentales para corregir la alineacién de los dientes, ademas de expansores en el caso de

gue el maxilar superior no crezca adecuadamente.

Dentro de este proceso también hemos recibido la ayuda de mas especialistas con la
idea de mejorar la calidad de vida de nuestro hijo entre ellos tenemos al cardiélogo

pediatra, neurdlogo, genetista, fisiatra. Esto para descartar patologias asociadas.

¢.6. Cuadro clinico

La vivencia de las instancias del aprendizaje

“Llamamos instancias de aprendizaje a seres, espacios, objetos y circunstancias en los
cuales, y con los cuales vamos apropiando experiencias y conocimientos, en los cuales

y con los cuales nos vamos construyendo.” (Prieto, 2019, pag. 43)

Una de las cosas mds bonitas que mi hijo me ha ensefiado es que el amor todo lo
puede, y que cada circunstancia y cada experiencia que nos da la vida es un
aprendizaje que nos permite ser mejores. He aprendido de cada profesional que ha
trabajado con mi hijo, he aprendido con cada cirugia que se le ha realizado, he
aprendido con las noches de insomnio por los célicos de gases que no le dejaban
dormir, he aprendido con cada terapia, he aprendido con cada pinchazo para extraer

muestras de sangre, pero sobre todo he aprendido con cada logro de mi hijo, he
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aprendido a reconocer y valorar todo lo que hace por mas chiquito que parezca, he
aprendido con sus besos, con su sonrisa y con sus abrazos que todo es posible si se

hace con amor.

Al ser una malformacion craneofacial las alteraciones que estos nifios van a presentar
son visibles, se encuentran en su rostro, esto no solo causa un impacto en los padres
sino también en los familiares, es importante estar conscientes de esto ya que un nifio
con FLAP tendra caracteristicas sobre todo a nivel facial diferentes al resto de nifios; lo
mas importante aqui es entender que la mayoria de estos problemas tanto estéticos
como funcionales son corregibles y que nuestro nifio con una intervencién temprana y

con el apoyo adecuado podra tener una vida completamente satisfactoria y feliz.

Un nifilo con FLAP presentard ciertas caracteristicas diferentes y problemas en ciertos
temas que detallaré a continuacién, mientras mas pronto se realice el diagndstico la
intervencion serd mas temprana por lo que se podra evitar complicaciones a largo

plazo en el desarrollo de estos nifos.

Disfagia: Al no sellarse el paladar estos nifios presentan problemas en cuanto a la
succién y a la deglucién, llegando muchas veces los alimentos a pasar desde la boca a
la cavidad nasal lo que dificulta un adecuado incremento en el peso de estos nifios

[levandolos a la desnutricion.

Otitis medias recurrentes e hipoacusias de transmision: estos pacientes tienen alterada
la formacion de la trompa de Eustaquio que es un tubo que conecta el oido medio con

la garganta permitiendo el drenaje de las secreciones que produce el oido medio. Al no
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permitir este drenaje estos pacientes son susceptibles de realizar otitis a repeticion

ademads de disminucién de la agudeza auditiva.

Agenesia, fisura o duplicacién de los incisivos: los incisivos superiores pueden faltar o

pueden nacer en distintas partes del paladar.

Voz nasal al hablar: cuando tenemos un nifio con FLAP no existe un piso nasal por lo
qgue en el momento de hablar el aire se escapa a las cavidades nasales produciendo la
voz nasal. Adema3s, tienen una falta en el desarrollo muscular de la cavidad oral
dificultando la articulacidn de las palabras. El movimiento de la lengua también se ve
alterado por la propia hendidura lo que impide que la lengua realice los movimientos
fisioldgico adecuados para una correcta pronunciacion de las palabras. (Palermo Picazo

& Rodriguez Gallegos, 2019)

Malformacion de la nariz: estos nifios nacen con desviacién del ala de la nariz, con

estrechamiento del orificio nasal y desviacion del tabique.

4.7. Alimentacion

Practica 8: Mas sobre las instancias de aprendizaje

“El aprendizaje consigo mismo, consigo misma, significa tomarse como punto de
referencia fundamental, interrogar las propias experiencias, el propio pasado, las
maneras de percibir y de juzgar, los temores y las incertidumbres, las fuentes de
alegria y de tristeza, el modo de ver el futuro y de verse en el futuro.” (Prieto, La
ensefianza en la universidad, 2019, pdg. 58). Aquellas instancias de aprendizaje en
medio de las cuales nos desenvolvimos como estudiantes y hoy en dia como docentes,

sin duda marcan la manera en la que concebimos el proceso de ensefianza-
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aprendizaje, el andlisis y la mejora de estas instancias permitirda mejorar el sistema
educativo, corregir ciertas situaciones que impiden el desenvolvimiento de los
estudiantes y fortalecer aquellas que han permitido un progreso en la educacién. Todo
aprendizaje requiere responsabilidad, dedicacion y coraje, en el caso de los nifos con
FLAP cada experiencia va logrando que ellos se desenvuelvan y los padres aprenden

también a base de sus experiencias la mejor manera de llevar esta situacioén.

Un nifio diferente con necesidades especiales, no es un nifio problema sino mas bien
es un niflo que nos ensefia a entregarnos completamente en un acto de amor infinito,
que nos inspira a ser mejores personas, a ser pacientes, perseverantes y que nos ayuda

a sacar lo mejor de nosotros.

Sabemos que un nifo que nace con fisura labio alveolo palatina tiene problemas con
su alimentacién la cual muchas veces los lleva a la desnutricion. La alimentacién en
estos nifios se convierte en un verdadero reto para sus padres. Paciencia porque se
puede, nuestros chiquitos se adaptan y aprenden rapido. A continuacién, vamos a

respondernos algunas preguntas que nos hacemos frecuentemente sobre este tema.

é¢Puede un bebé con FLAP recibir lactancia materna?

La lactancia materna es posible sobre todo en los nifios con fisura labial, tiene
muchisimos beneficios, entre ellos se fortalece el vinculo entre madre e hijo, a través
de la leche materna la madre pasara anticuerpos y nutrientes necesarios al nifio y no
nos olvidemos también del factor econdmico ya que la lactancia materna representa
un ahorro para las familias; sin embargo, debemos ser conscientes que debido a la

falta de fusion del paladar puede ser dificil lograr un correcto agarre y succién, esto

LA MAS BONITA DE LAS SONRISAS | Erika Lucia Tirado Rodas



UNIVERSIDAD DEL AZUAY
ESPECIALIDAD EN DOCENCIA UNIVERSITARIA

debido a que no se crea una suficiente presidon negativa para succionar y deglutir la
leche, la cual muchas veces retorna por la nariz creando malestar en nuestros nifios.
Para minimizar la regurgitacién se recomienda colocar al niflo sentado o incorporado
45 grados y aprovechar la ventaja de la gravedad. (Servicio Navarro de Salud -

Osasunbidea, 2011, pag. 6)

Los nifios con fisura palatina pueden presentar mas problemas para amamantar
debido a la comunicacién entre la boca y la cavidad nasal, por lo que muchas veces

estos niflos van a requerir alimentacién complementaria.

¢Como debe ser la lactancia materna en nifos con FLAP?

e Primero es recomendable masajear la mama realizando movimientos circulares
con el fin de mejorar la salida de leche por el pezon.

e Mantener al nifio semi-incorporado, con los dedos comprimir la areola para
extruir el pezén y favorecer el agarre del nifo.

e Continuar con los masajes en la mama.

e Empezamos dando tomas que duran de 10 a 15 minutos en cada mama, es
importante que en cada cambio de mama tratemos de favorecer la expulsidon
de gases debido a que por la fisura labial los nifios tienden a tragar aire con la

succion lo que puede provocar célicos.

Paciencia que con el tiempo nos nifios mejoraran el agarre y su fuerza de succién de
manera que las tomas sean mas cortas y llenaderas. (Servicio Navarro de Salud -

Osasunbidea, 2011, pag. 7)

Si no logramos la lactancia materna, ¢Cdmo debe ser la alimentacién con biberén?
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Existen varios tipos de biberones que se utilizan en nifios con FLAP. Depende de los
padres y de cémo el nifio se adapte el que se elija uno u otro. Todas estas tetinas
tienen en comun que son blandas lo que permite la succion por parte del nifio, algunas

de ellas también poseen valvulas anticdlicas que evita el célico de gases en estos nifios.

Una opcidn y la que yo utilicé es hacer un corte en cruz de la tetina de manera que

salga la leche sin necesidad de ejercer mucha fuerza en la succién.

No olvidar mantener al nifio en posicion semi vertical mientras esta tomando el

biberdn.

Figura 5: Ejemplos de tetinas que se pueden utilizar en nifos con FLAP.

Figura 5: ejemplos de tetinas para nifios con labio paladar hendido. Fuente: Mis primeras
palabras. 2012. Disponible en: http://primeraspalabras-

mallicl.blogspot.com/2012/10/alimentacion-de-los-ninos-con-labio.html

¢Como se puede manejar el célico de gases?
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El cdlico de gases es muy frecuente en los nifios con FLAP ya que al tener una fisura
labial tienden a tragar mas aire, por lo que es importante sacar los gases

constantemente mientras el nifio esta alimentandose.

Con recomendacion de la pediatra también utilizamos simeticona lo que también nos

ayudd a manejar esta situacion.

Esta situacién también pasa a medida que el nifio crece y su sistema digestivo madura.

¢Como puedo empezar con la alimentacién complementaria?

Un nifio con FLAP puede iniciar la alimentacién complementaria igual que un nifio sin
FLAP a los 6 meses de edad, es recomendable empezar con alimentos blandos, cocidos
de manera que el nifilo pueda masticarlos y deglutirlos. Es frecuente que los alimentos
pasen a la cavidad nasal provocando estornudos lo que expulsara los alimentos a
través de la nariz, esta situacidn se va a presentar sobre todo antes de la correccién de
paladar que se realiza al afio de edad. Es importante entonces mantener las fosas
nasales limpias esto puede ser con un spray nasal y con un succionador, para impedir

infecciones en las vias respiratorias.

Es recomendable también que luego de los alimentos demos de beber agua de manera
gue arrastre los restos de comida que pueden quedar en la cavidad oral y se limpie el

paladar.

Supervisar la alimentacién del nino debido a que tienen mas riesgo de
atragantamiento, ser cuidadosos con los alimentos que se le brinden y tratar al

principio de que sean alimentos blandos o triturados.
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Practica 9: Revision de nuestro trabajo

Hemos revisado las cosas mas importantes sobre el labio paladar hendido; sabemos
gue es una malformacidn congénita craneofacial que afecta a un porcentaje
considerable de nifios, los cuales van a presentar problemas funcionales y estéticos
gue pueden ser corregidos y que requieren de una intervencién temprana por parte de
un equipo multidisciplinario. Tener en cuenta que mientras mas avanza la tecnologia y
mejoran las técnicas quirdrgicas y odontoldgicas mejores seran los resultados que

nuestros niflos van a presentar.

También sabemos que el camino no es facil, que los verdaderos protagonistas de esta
historia son nuestro nifios que luchan por llevar una vida mejor, un nifio que nace con
una malformacién congénita necesita de mucho cuidado, amor, entrega y dedicacién,
sabemos también que a veces como padres nos cansamos, sentimos el sufrimiento y el
dolor de cada cirugia, sentimos igual o mas miedo que nuestros nifios cada vez que
entran al quiréfano; pero también tenemos y mantenemos la fortaleza que nos da la
sonrisa de nuestros hijos. Con lo revisado hasta el momento solo quiero que cada
persona que en este momento esta recibiendo una noticia como esta sepa que hay
esperanza y que nuestros nifios son excepcionales, fuertes y hermosos y esa es la
verdadera razén por la que tenemos que luchar, porque en este mundo en el que no
se quiere salir de la normalidad se aprenda a vivir con la diversidad, con respeto al

préjimo.

¢.8. [os verdaderos héroes: Tratamiento

Practica 10: Practica de practicas

Practica 11: ¢{Como fuimos evaluados?
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Practica 12: En torno a la evaluacion
Practica 13: La fundamental tarea de validar

El tratamiento de los pacientes con FLAP requiere de un tratamiento integral en el que
se necesita de un equipo multidisciplinario de profesionales que nos ayudan a tratar el

esta patologia en un sentido funcional y estético.

Pero sobre todo el tratamiento requiere de mucha constancia, perseverancia, entrega

y fe.

La practica de practicas nos ensefié que existen muchas maneras en las que podemos
ensefar y aprender y que estas actividades tienen que servir como un incentivo para
ser mejor. Disefar una practica requiere de esfuerzo, responsabilidad y generosidad,
sabemos que existen varias formas en las que podemos plantear las practicas y las que
elijamos depende del tema que estemos tratando, siempre buscando reforzar los
cocimientos. Vamos a desarrollar este capitulo planteando algunas de las practicas que

hemos revisado.

“La inventiva se apoya necesariamente en aquello que busca superar. Por ello, por mas
libertad de imaginacion que pretendamos, siempre serd necesario partir de una
investigacion”. (Prieto, La ensefanza en la universidad, 2019, pag. 83). Empiezo con
esto porque la mayor parte del éxito del tratamiento depende de los padres quienes
por ayudar a nuestros hijos nos convertimos en inventores, pero antes es necesario
investigar, conocer, leer y también compartir y aprender de la experiencia de papas
gue estan pasando por esta situacion. Por esta razén quiero que entendamos que no

estamos solos que existen muchas personas que estdn pasando por la misma situacidn
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y que apoyarnos y ser solidarios compartiendo nuestras experiencias es un acto

motivador para superar cualquier adversidad que se presente en el camino.

El tratamiento de los pacientes con FLAP abarca muchas disciplinas, una de ellas ya la
hablamos en el capitulo anterior sobre alimentacién, el otro es el tratamiento
quirargico. Un paciente con FLAP se sometera a varias intervenciones quirurgicas con
la finalidad de reparar y mejorar funcional y estéticamente la fisura labio alveolo
palatal. Existen varias técnicas quirurgicas que seran empleadas de acuerdo a equipo
quirargico, a continuacion, revisaremos las intervenciones quirdrgicas que se realizan y

cual es la finalidad de cada una de ellas.

El tratamiento quirdrgico primario, busca lograr un cierre dptimo, una perfecta funciéon
y al mismo tiempo obtener un buen resultado estético (BEDON & VILLOTA. LABIO Y
PALADAR HENDIDO: TENDENCIAS ACTUALES EN EL MANEJO EXITOSO, 2012, pag. 109).
Esta primera intervencién quirdrgica que consiste en cerrar la fisura labial, se realiza
entre los 3 y 6 meses de edad, pero es indispensable que el nifio cumpla con 3

criterios:

1. Hemoglobina mayor de 10mg/dl
2. Peso mayor de 10 libras.

3. Tener mas de 10 semanas de vida.

Los cuidados postquirdrgicos de este procedimiento incluyen; limpieza de la herida,
verificar que esta no se inflame o se evidencie salida de material purulento, colocar

una crema para disminuir la cicatriz, no exponer al nifio al la luz solar y uso de
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protector solar. Los puntos que seran colocados para el cierre de la fisura labial seran

retirados 8 dias después de la intervencién por el cirujano.

Al ano de edad aproximadamente, en algunos casos suele ser un poco antes, se cierra
el paladar. El procedimiento que se realiza consiste en disefar y movilizar una serie de
colgajos gingivoperidsticos desde los margenes laterales de la fisura ocluyéndola a
manera de tunel o cilindro, de este modo se propicia el crecimiento y desarrollo facial
y se recupera la forma del componente maxilar debido a la neoformaciéon ésea.
(BEDON & VILLOTA. LABIO Y PALADAR HENDIDO: TENDENCIAS ACTUALES EN EL
MANEJO EXITOSO, 2012, pdg. 109). Por experiencia puedo decir que esta es una de las
cirugias que mas molestias le causa a los nifios debido al dolor y la dificultad para

alimentarse.

Con respecto a los cuidados postquirldrgicos es importante que alimentemos al nifio
con cuchara, no con la tetina, al principio de preferencia dar alimentos de consistencia
blanda y dar un poco de agua al finalizar la alimentacidn con el objetivo de arrastrar

restos alimenticio que puedan quedarse en el paladar.

Puede ser necesaria también una intervencidén quirurgica para lo colocacién de tubos
de ventilacidn, este procedimiento algunas veces se realiza junto con el cierre del
paladar, esto dependera de la decision del otorrinolaringdlogo. Este procedimiento es
mas sencillo, ambulatorio y menos doloroso para el nifio. El objetivo es mejorar la
audiciéon de los niflos que presentan una hipoacusia conductiva debido a la
acumulacién de secreciones provenientes del oido medio por una ineficiencia de la

trompa de Eustaquio.
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A edades mdas avanzadas se irdn corrigiendo sobre todo problemas estéticos.

Es importante la intervencidon odontoldgica ya que segun ultimos tratamientos se ha
evidenciado que el uso de ortopedia tridimensional da como resultado la expansién y
remodelacién del maxilar o el uso de moldeadores nasales que permiten mejores

resultados sobre todo estéticos.

Los verdaderos héroes en esta historia son los nifios que pese a las multiples
intervenciones quirurgicas a los que son sometidos y al tratamiento que muchas veces
llega a ser exhaustivo y agotador no pierden esa sonrisa en su rostro, sino mas bien
mantienen la esperanza y la ilusion de que esta sociedad deje tantos estereotipos y

gue se vuelva mas empatica.

Todo el tiempo estamos emitiendo criterios de otras personas, muchas veces
sobrevaloramos o infravaloramos el esfuerzo de los demas, tal como fuimos educados
y como fuimos evaluados creemos que dar valor al trabajo que realizamos es lo mas
importante; sobre todo en este caso en el que tratamos con seres chiquititos que
tienen adn un libro en blanco que se ira llenando de suefios, de esperanza, de ilusidn y
de logros, demos valor a lo que hacemos bien, evaluemos las cosas positivas que
realizamos como padres, como profesionales de la salud y como amigos. Y aquello que
con mi autoevaluacién o la de los demas siento que es deficiente, que sea la
oportunidad para mejorar, para fortalecernos en bien de nuestros pequefios.
“Convertir a la evaluacién en una parte esencial del acto educativo, en tanto precioso

recurso de aprendizaje.” (Prieto, La ensefianza en la universidad, 2019, pag. 88).
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“Y en comunicacidn educativa no se puede andar con rodeos frente a la finalidad de lo
gue se hace. O los materiales cumplen su propdsito o algo anda mal en la concepcidn,
la planificacion o el desarrollo del proyecto.” El objetivo de este libro es llegar a los
estudiantes de una manera diferente, que entendamos que la medicina no es solo
ciencia si no también es empatia, humanidad, entrega hacia el préjimo. Entender las
patologias desde el lado del paciente formard médicos que traten con seres humanos

no con enfermedades y ahi estd el éxito de un buen médico.

Autoevaluar nuestro papel en este mundo nos permitird ser mejores, como padres,
como profesionales, como estudiantes o como familiares, esa es la tarea que tenemos
y para esto propongo que le demos valor a cada libro que leo, a cada reunién o
entrevista que voy, a cada nuevo invento que tengo o cualquier esfuerzo que haga por

mejorar la vida de un nifio con labio paladar hendido.

Para finalizar, quiero decir gracias a todos quienes luchan cada dia por un nifio con
labio paladar hendido, al cirujano, al otorrinolaringdlogo, a la fonoaudidloga, a la
terapeuta fisica, a la Psicéloga, a la estimuladora, al odontdlogo, a la pediatra y a todo
ese equipo entregado por mejorar la vida de nuestros nifios. Gracias a esos papas que
no se dan por vencidos y que luchan todos los dias por ver a sus hijos felices. Y gracias,
mil gracias Miguel Alejandro porque me has permitido ver la mas bonita de las

sonrisas.

Figura 6: En tus zapatos. TEA
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Figura 6: Dejando huella. Fuente: comoayudar.org. Disponible en:
https://comoayudar.org/iniciativas/porque-ahora-somos-adultos-y-te-seguimos-necesitando-

2/
5. ENTUSZAPATOS

1. Introduccion. ¢Como percibimos a las y los jévenes?

2. Definicién e historia. Revisando sus percepciones.

3. Epidemiologiay etiologia. Escuchemos a las y los jévenes.

4, Manifestaciones clinicas: Acercarnos al discurso del espectaculo.

5. Diagndstico: La forma educa

6. Sindrome de Asperger: Nuevo didlogo con las y los estudiantes.

7. Patrones de conducta, intereses y actividades estereotipados, restringidos y
repetitivos: Una experiencia pedagdgica con sentido.

8. Tratamiento: Mediar para lograr una experiencia pedagogica decisiva

9. Empatia: Busqueda de solucion a la violencia cotidiana.

10. La solucién: Disefio de una propuesta de incorporacion de TIC.

5.1. Desarrollo

¢éComo percibimos a las y los jovenes?
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Para mi es indispensable ponernos en el lugar de los demas siempre antes de emitir
algun juicio, hacer alguna critica o resolver un problema, y tratar de entender la forma
en la que ven la vida los jévenes de hoy en dia y la manera en la que hacen frente a

cada situacion me ha dado la oportunidad de ser mejor docente y mejor persona.

Cuando hablamos los trastornos del espectro autista nos enfrentamos a un mundo
desconocido y ese desconocimiento ha hecho que la sociedad no esté preparada para
tratar con estos ninos, el problema es la falta de informacidn, la falta de interés y la

falta de empatia, no saber escuchar y no poder ponernos en los zapatos de los demas.

Yo creo que hay dos cosas que sin duda han influenciado y caracterizan la juventud de
hoy; la primera es la tecnologia y las redes sociales que se han vuelto imprescindibles,
y la segunda es la pandemia, que cambié muchisimas cosas, entre ellas la forma de
relacionarse, lo que aumentd el uso de la tecnologia y disminuyd el valor de la

presencia y la compania.

Utilizar a favor de la educacién la tecnologia y las redes sociales puede lograr un
cambio gigante en la sociedad, en este caso creo que ellas pueden convertirse en un
aliado importante para mejorar las condiciones de vida de niflos diagnosticados con

TEA y sus familiares.

Los trastornos del espectro autista son un conjunto de condiciones donde se ve
afectado el neurodesarrollo de los nifos, si bien dependiendo de la severidad existen
nifnos que pueden llevar una vida normal también existen nifios que pueden presentar
discapacidad. Gran parte del problema de estos pacientes es que sufren discriminacion

y falta de empatia por parte de las demds personas, no hay inclusion en las
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instituciones educativas. Muchos nifios deben estudiar desde su casa porque no
existen los recursos necesarios en las escuelas y colegios que permitan que estos nifios
puedan desarrollar sus potenciales, por esa razdn en este texto se pretende dar a
conocer como se presenta el trastorno del espectro autista, que se puede hacer en
estos casos para mejorar la calidad de vida de estos pacientes y sobre todo
concientizar a las personas para que estos nifos puedan vivir en una sociedad

empatica y sin discriminacion.

Para empezar este texto me gustaria compartir unos fragmentos de una carta escrita a

un hijo con autismo:

“Querido hijo:

No sé qué es lo que va a suceder ahora. Lo sé, lo sé, soy tu madre y se supone que lo
deberia de tener todo mds o menos planeado. Se supone que ya habria hecho listas con
los colegios mds cercanos a los que podrias acudir y buscar uno bueno. No hace falta
que fuera el mejor, no soy una de ESAS madres, pero si buscaria una buena educacion
para ti. Tendria preparada la cdmara de video para cada representacion que hicieras
en el colegio y pasaria las tardes ayuddndote con tus proyectos de ciencias, porque eso
es lo que las madres carifiosas hacen.

¢Qué significa eso? Si, sé que solo tienes dos afios, pero parece que hemos perdido el
rumbo. Quiero hacer un buen trabajo como madre. Quiero darte todas las
oportunidades posibles. Quiero que estés preparado para luchar entre los mejores en el
mundo tan competitivo en el que vivimos, porque a pesar de que no soy una de ESAS
madres, deseo que sigas mis pasos y tengas éxito en los estudios.

Entonces, ayer fuiste diagnosticado: tienes autismo. Ahora siento como si los dos juntos
estuviéramos varados en el mar. Como si una corriente de olas nos golpease con fuerza
en medio de una tormenta y solo pudiéramos dejarnos llevar. No estoy tratando de
asustarte. Pero no tengo ni idea de qué hacer a continuacion: no hay muchos manuales
sobre la crianza de nifios con autismo... y si muchas preguntas.

Anoche, me descubri tratando de no llorar. Estaba viviendo un duelo al despedirme del

doctor que nunca llegarias a ser, de la estrella de baloncesto en la que nunca te
convertirds. Estaba rota por el futuro porque ninguna de las piezas encajaba.
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Pero, ésabes qué?, ésabes lo que pienso ahora mientras escribo esta carta? A tomar
viento con todas esas expectativas: las habrias roto igual, aunque quizds mds tarde. Y
habia tenido que aprender de la misma forma a ser una buena madre para ti, para tus
necesidades y deseos propios.

Me he dado cuenta de que ese plan que tenia para ti, aunque lo hubieras aceptado
(aunque hubieras cometido ese error), no seria garantia de nada. éSabes de qué me di
cuenta también? De que no eres para nada aburrido. Eres dulce, amable y brillante.

Atravesards la habitacion corriendo para darme un beso y resolverds los problemas a
tu manera. Incluso cogerds al gato para abrazarlo violentamente cuando estd huyendo
de ti, lo que de hecho, es algo que tenemos que trabajar, pero que hace que tu madre
se sienta muy orgullosa. Y, si, eres mi hijo con autismo, pero también eres unico y
genuino. De manera que, é{por qué estoy llorando por planes que se han roto cuando
estos en realidad nunca existieron?

Al final del dia, por supuesto, tu futuro todavia es desconocido. Pero basdndome en el
pequeio que ya conozco, empiezo a pensar que serds un adulto feliz, independiente y
realizado. Porque, el diagndstico no ha hecho que haya dejado de ver en ti esa
inteligencia y esa excepcionalidad que me fascina.

Asi que, a partir de ahora, desde esta misma mafana, tengo la esperanza en que serds
tratado como cualquier otro nifio voldtil, poco razonable, emocional, reactivo,
explosivo, raro y con temperamento. Durante los proximos afios, cruzaré los dedos en
lugar de quejarme, justo al lado de las madres de los nifios neurdticos, cuando cambies
de opinion sobre tu merienda en preescolar. Desearé verte descubrir babosas y
enterrarlas como un tesoro, inexplicablemente atn vivas, igual que lo hacen los nifios
sin autismo.

Es decir, tener autismo no es un obstdculo insalvable para la grandeza, el éxito o la
normalidad. Y anticipo que, segun vayas creciendo, continuard siendo asi. Eres carifioso
e ingenioso; eres obstinado, resiliente y decidido. Eres capaz. Te esperan cosas
brillantes en el futuro. Y, a pesar de lo que aprendimos ayer, me considero una persona
con suerte, porque de todos los recién nacidos que podria tener como hijos, te tengo a
ti.

Te tenemos a ti y juntos averiguaremos como seguir adelante.”

(Adaptacién de la carta de “An Open Letter to My Newly Diagnosed Autistic Son”, de
Shannon Frost Greenstein). (Fundacidn pictoaplicaciones, 2021)

5.2. Definicion e historia

Revisando sus percepciones.
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“es preciso pasar del aprendizaje a las y los aprendices. Del aprendizaje se trata, sin
duda, pero sin olvidar nunca que en todos los casos hablamos de seres humanos”.

(Prieto Castillo, 2020)

Tomar en cuenta siempre al otro y mds aun si se trata de ensefiar debe ser
fundamental en todo docente, yo creo que si los seres humanos aprendiéramos a
ponernos en los zapatos de las otras personas la sociedad seria mejor. Un profesor que
puede percibir los sentimientos de sus estudiantes, puede formar profesionales

empaticos y comprometidos no solo con el trabajo si no con las personas.

Hablar de enfermedades neuroldgicas es completamente diferente a lo que estamos
acostumbrados, porque se trata de enfermedades que muchas veces causan cambios
radicales en la vida de las personas. Para abordar estos temas se debe tener mucho

compromiso, responsabilidad y sobre todo amor por el préjimo.

“El autismo es un conjunto de alteraciones heterogéneas a nivel del neurodesarrollo
gue inicia en la infancia y permanece durante toda la vida. Implica alteraciones en la
comunicacién e interaccidon social y en los comportamientos, los intereses y las

actividades.” (Bonilla & Chaskel)

“Otras caracteristicas que presentan son patrones atipicos de actividad vy
comportamiento; por ejemplo, dificultad para pasar de una actividad a otra, gran
atencioén a los detalles y reacciones poco habituales a las sensaciones. Las capacidades
y las necesidades de las personas con autismo varian y pueden evolucionar con el
tiempo. Aunque algunas personas con autismo pueden vivir de manera independiente,

hay otras con discapacidades graves que necesitan constante atencién y apoyo
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durante toda su vida. El autismo suele influir en la educacién y las oportunidades de
empleo. Ademas, impone exigencias considerables a las familias que prestan atencién
y apoyo. Las actitudes sociales y el nivel de apoyo prestado por las autoridades locales
y nacionales son factores importantes que determinan la calidad de vida de las

personas con autismo”. (OMS, 2021).

Figura 7: Autismo y relaciones sociales.

Figura 7: En los trastornos del espectro autista trae consigo alteraciones en las
relaciones e interaccién social. Fuente: Grupo scanner Vizcaya. (Qué es el autismo?
Disponible en: https://www.gruposcanner.biz/que-es-el-autismo/

Si pudiera definir que es el autismo diria que es vivir en amor infinito, que es valorar
una sonrisa, una mirada o una palabra. Desde que nacié supe que era especial, ese dia
que fue el mas feliz de mi vida también fue el dia en que mi vida cambid,
mostrandome que no todo era color de rosa y que no hay ninguna otra cosa en el
mundo que importe mas que un hijo, que todo el dolor que uno creyé haber pasado

no se compara con el que se siente cuando piensas que puede ser tu hijo el que estd
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sufriendo. Cuando te das cuenta que no quiere sentarse, que cumplié 1 afio, pero no
logra hacerlo, cuando a los 2 afios recién empieza a gatear y aunque tiene 3 afios no
camina sabes que algo estd pasando. Cuando le llamas por su nombre, pero no te
responde, cuando no puedes encender la licuadora por que llora, cuando no entiende
lo que le dices o no puede seguir un juego, cuando no ha logrado pronunciar una

I”

palabra entiendes que no es “normal” y en el infinito amor que uno siente por un hijo
también se niega a aceptar estds cosas, pero llega el dia en el que lo aceptas y en ese
momento es cuando te dicen que tu hijo tiene autismo. Y sentimos que se nos
derrumba la vida, no puedo explicar el dolor que se puede llegar a sentir no por uno,

sino porque piensas en el futuro de tu hijo y en lo que le espera al vivir en una

sociedad que no estda preparada.

La palabra autismo deriva del griego autt(o), que significa que actia sobre uno mismo;
y del sufijo —ismo, que quiere decir proceso patoldgico, lo que quiere decir el proceso
patoldgico que actla sobre uno mismo. Vamos a mencionar a cuatro personajes que

tuvieron un papel relevante en el descubrimiento y descripcién de esta patologia:

e Eugen Bleuler empleé el termino autismo por primera vez en 1908 en la
descripcién de algunos de sus pacientes con esquizofrenia.

e Leo Kanner, psiquiatra austriaco de origen judio radicado en los Estados
Unidos, en 1943 publicd, en Nervous Child, el clasico articulo Autistic
disturbances of affective contact, donde adoptd el término autismo para
describir por primera vez este sindrome.

e Hans Asperger, psiquiatra y pediatra austriaco, publicé en 1944 el articulo Die

Autistischen Psychopathen, basado en la observacién de cuatro nifios con
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caracteristicas similares: graves alteraciones motoras y sociales, aunque
aparentemente buenas habilidades verbales (descritos como pequefios
profesores), que diferian significativamente de las descritas por Kanner.

e Lorna Wing, psiquiatra inglesa, en 1991, traduce al idioma inglés el articulo de
Asperger, quien reemplaza el término psicopatia autista por sindrome de

Asperger.

Durante los ultimos 70 afios, se ha profundizado ampliamente en la comprension del
autismo que ha evidenciado un crecimiento exponencial en la investigacion desde

mediados de los afios noventa del siglo pasado. (Bonilla & Chaskel)

Figura 8: Concienciacion del autismo

PARA ENTENDER EL
AUTISMO NO SE
NECESITAN FORMULAS,
SE NECESITA AMOR

o f

Figura 8: Fuente: Doctor aqui. Concienciacion sobre el autismo. 2021. Disponible en:
https://www.doctoraki.com/blog/bienestar-y-salud/dia-mundial-de-concienciacion-

sobre-el-autismo/

5.3. Epidemiologia ¥y etiologia

Escuchemos a las y los jovenes.
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Escuchar a los jévenes me ha permitido entender que cada uno es un mundo
diferente, que no se puede generalizar y que lo mas importante en la educacién es
conocer a quién se enseia; estd practica me ha permitido conversar con mis alumnosy
conocer sus percepciones, sus anhelos y sus suefios. A veces nos hacemos una idea tan
diferente a la realidad sélo por el hecho de creer que todos deberiamos pensar igual,
pero es la diversidad de pensamientos lo que nos hace enriquecer nuestros
conocimientos, y los jovenes tienen tanto que decir, tanto que ensefiarnos que si nos
detenemos a escucharlos nos llevan a un mundo diferente donde aln existe esperanza
por un mundo mejor. Los docentes debemos convertirnos en guias, debemos ser el
aliento que necesitan para cumplir sus suefios, y es que en esta sociedad donde aun
existen prejuicios, costumbres que lastiman y dafian a las personas, los jévenes
necesitan un refugio, un lugar que les recuerde que pueden lograr todo lo que se

proponen.

La OMS indica que 1 de cada 160 nifos presenta algun grado de autismo, sin embargo,
hay estudios que demuestran cifras mayores. Aunque muchas personas ni siquiera
saben que es el autismo no deberia ser un tema desconocido, no importa que nunca
haya visto una persona con esta afeccion, pero todos debemos estar preparados. “Las
personas con TEA sufren estigmatizacion, discriminacidn y violaciones de los derechos
humanos”. (OMS, 2021), y esto pasa por que no existe informacién, porque cuando no
lo vivimos, no somos capaces de comprenderlo. Pero qué pasaria si por un momento
nos ponemos en los zapatos de ese nifio, a de la mama o papa de ese nifio. ¢Y qué tal
si es mi hijo el que esta pasando por esto? Cuando en la calle veamos un nifio que no

guiere caminar, que grita, que no tolera el ruido, en lugar de pensar que los padres no
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pueden controlarle, que es un nifio que se le salié de las manos, pensemos en todo lo

que hay detras.

Creo que una de las cosas que mas nos pueden llegar a preocupar como padres y como
profesionales de la salud es que pese al avance tecnoldgico y en las neurociencias no
se ha logrado establecer la causa ni la fisiopatologia de TEA, “la evidencia cientifica
disponible indica la existencia de multiples factores, entre ellos los genéticos vy
ambientales, que hacen mas probable que un nifio pueda padecer un TEA” (OMS,
2021). Dentro de algunas de las evidencias que se ha logrado tener hasta el momento

estan:

e La idea de que el autismo esta caracterizado por una conectividad neuronal
atipica, mas que por una alteracidn en areas puntuales, aunque no se ha
podido establecer claramente esta asociacién.

e Imagenes de resonancia magnética cerebral han mostrado un aumento global
del tamafio del cerebro en el autismo.

e Alteraciones neuroquimicas relacionadas, uno de los hallazgos mas
frecuentemente citados es la elevacién de los niveles periféricos de serotonina,
aunque la importancia de este continua incierta. Asi mismo, se ha observado
una reducciéon en la expresion del acido gamma-aminobutirico (GABA).
También se ha abierto un campo de estudio importante alrededor del papel
gue cumplen la oxitocina y la vasopresina en la génesis de esta condicidn,
debido a la relacién de estas hormonas con las conductas sociales y de vinculo.

e En cuanto a las asociaciones genéticas, los estudios de gemelos han sugerido

gue el autismo tiene alta heredabilidad (mas del 80%), en el contexto de
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asociacion epigenética y ambiental. La arquitectura genética del autismo ha
demostrado ser compleja y heterogénea, como se muestra en diferentes
estudios. El alto grado de heterogeneidad se evidencia en reportes que

muestran hasta 1000 genes implicados. (Bonilla & Chaskel).
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Figura 9: Etiologia de TEA. Fuente: Neuronas en crecimiento. La genética del autismo.
2016. Disponible en: https://neuropediatra.org/2016/04/15/genetica-autismo/

En este capitulo me interesd saber que piensan los jévenes del TEA y la mayoria
describié a las personas con TEA como personas antisociales y muchos jévenes ni
siquiera sabian de qué se trata el autismo. Pero pude percibir que se interesaron por
este tema, uno de mis alumnos menciond personas famosas con este padecimiento,
incluso llegué a sentir que al hablar de estas personas muchos sentian inspiracién. Sin
duda cada persona es un mundo, pero cuando hablamos de nifios con TEA ese mundo

es mas diferente del que podemos imaginar, es por esto que creo que el educar a los
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jovenes y ninos en este tema, ensefiarles a ser empaticos y solidarios mejorara la

calidad de vida de estas personas.

5.4. [Manhifestaciones Clinicas

Acercarnos al discurso del espectaculo.

Todo lo que los medios de comunicacidon nos trasmiten ha sido algo programado,
planificado de manera que capten la atencién del espectador; no es solamente
proyectar imagenes o escenas al azar, por el contrario, es buscar la manera en la que
trasmitir esa informacién de alguna manera impacte en las personas. El relato es un
recurso constante en la vida diaria. Constituye, en realidad, un precioso recurso de
acercamiento a los otros, porque no hay nada que nos atraiga mdas que la
personalizacién, que algo pase a través de un ser humano.” (Prieto Castillo, 2020, pag.
35). Son muy variadas las formas en la que puede presentarse el TEA, muchas de las

manifestaciones incluso pueden pasar desapercibidas.

Una de las formas en las que podemos entender el autismo es a través de canciones
gue se han hecho o de relatos de padres que tienen un hijo con este padecimiento. En
redes sociales vi un video de un participante de un programa en Uruguay con una
cancién dedicada a su hijo con autismo que describe claramente un nifio con TEA.
Diego que es el compositor de esta cancidn en una de sus estrofas se refiere a los

niflos con autismo como angeles que viven con nosotros.

Ser mama es lo mas bonito que me ha pasado en la vida y ser mama de un nifio con
TEA no sélo me ha dado la oportunidad de ser mejor y aprender sino también de
entender que se puede amar a alguien mucho mas de lo que algun dia imaginamos.

Me ha dado la oportunidad de vivir en un mundo donde lo “anormal” se convierte en
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felicidad. Cuando nuestro bebé esta muy chiquito a pesar de ser una profesional de la
salud hay muchas cosas que no se pueden percibir. Yo no me habia dado cuenta, pero
mi hijo no separaba el pulgar, sus manitas permanecian todo el tiempo cerradas, para
muchos esto puede ser algo sin importancia (para mi lo fue), pero cuando cumplié 6
meses y aun no podia sentarse, cuando le habldabamos y no nos hacia caso, supimos
gue algo estaba mal. Visitamos algunos especialistas la mayoria coincidié en que se
trataba de un retraso en el desarrollo psicomotriz por esta razéon asistimos a terapias
casi todos los dias. Cuando mi bebé cumplid 1 afio recién logré sentarse, y a los 2 afios
logré gatear, cuando le llamamos por su nombre no responde, a pesar de tener un
montén de juguetes a él solo le interesa darle vueltas a la rueda de un carro de

juguete, no pronuncia ninguna palabra y los ruidos fuertes le molestan.

Figura 10: Signos y sintomas en TEA. _
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Figura 10: Signos y sintomas en TEA. Fuente: Natalia Morales Neuropediatra. Autismo
en la nifiez. Disponible en: https://www.nataliamorales.com.co/trastornos-
neurologicos-en-ninos/autismo-en-ninos/

5.5. Diagnhdstico

La forma educa

Esta es una de las partes mas dificiles cuando hablamos de autismo debido a que su
diagndstico no se puede hacer a través de un examen de sangre o una radiografia, el
diagndstico del autismo se hace en base al comportamiento y al desarrollo del nifio, de

ahi que se han planteado varios test que nos permiten su diagndstico.

La mayoria nos preocupamos por lo que vamos a decir y en el acto educativo es
indispensable, pero se nos olvida el cdmo lo vamos a decir; y creo que es ahi cuando
fallamos como docentes. Encontrar la forma correcta para enseflar como se puede
hacer el diagndstico de TEA considero el verdadero reto, es que para esto se necesita
también del apoyo de los padres y familiares por lo tanto ellos deben saber que
caracteristicas se deben tomar en cuenta, pero lo mds importante es que este
diagndstico le cambia la vida a una familia y por eso es indispensable que sepamos la

manera correcta de diagnosticarlo.

No es el objetivo en este libro que conozcamos cada uno de los test que nos pueden
ayudar a un diagndstico de TEA, sino mas bien dar una orientacion sobre cémo se
puede llegar al diagnéstico; por esta razén vamos plantear tres niveles para el

diagndstico de TEA:

Nivel 1: Vigilancia del desarrollo

LA MAS BONITA DE LAS SONRISAS | Erika Lucia Tirado Rodas



UNIVERSIDAD DEL AZUAY
ESPECIALIDAD EN DOCENCIA UNIVERSITARIA

Debemos vigilar el desarrollo del nifio en etapas tempranas, en este nivel juegan un
papel muy importante los padres, pues son los primeros en detectar ciertos
comportamientos que llamen la atencion. Es importante también que el nifio acuda a
sus controles periddicos con el profesional de atencién primaria o el pediatra ya que
desde ahi se podra identificar retrasos en el desarrollo o algunos signos que puedan
orientarnos hacia un TEA. Los nifios con factores de riesgo como los prematuros o
aquellos que tienen hermanos con diagndstico de TEA pueden necesitar cribajes

adicionales.

Nivel 2: Deteccidén especifica de TEA

“La AAP ha recomendado que todos los nifios entre los 18-24 meses deberian tener un
cribaje con un instrumento especifico para autismo, ademas de la vigilancia durante las
visitas. Existen 2 niveles de cribaje; en el nivel 1 se aplica el test a todos los nifios
independiente del status del riesgo. En el nivel 2 se realiza el test en los nifios con
riesgo que fueron identificados en el nivel 1. (Hervas Zuiiga, Balmafna, & Salgado,

2017)

Existen varios test que se han utilizado en este nivel. Voy a mencionar algunos de los

mas utilizados.

e Modified Checklist for Autism in Toddlers (MCHAT): Es un cuestionario que

debe ser completado por los padres de ninos entre 18-24 meses, sirve para
identificar nifos en riesgo de autismo en la poblacién general.

e Pervasive Developmental Disorder Screening Test—Il (PDDSTIl): Es un

cuestionario que al igual que el anterior involucra a los padres del nifio durante
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los primeros 48 meses de vida, las preguntas estadn dirigidas para conocer el
desarrollo del nifio. Tiene 3 versiones para 3 diferentes estadios de las
consultas. Etapa 1: cribaje en Atencidn Primaria; evalua si hay algun retraso en
el desarrollo. Etapa 2: para diferenciarlo de otros trastornos del desarrollo.
Etapa 3: para diferenciar los diferentes trastornos existentes en TEA”.

e El test infantil del sindrome de Asperger (CAST): Utilizado en nifios con edades

entre los cuatro y once afios que tengan un alto riesgo de presentar TEA.

e SCQ (Social Communication Questionnaire): Es un test que se utiliza en edades

mas avanzadas entre los 4 y 40 afios de edad. Debe ser rellenado por los padres

o cuidadores. (Hervds Zuiiga, Balmaia, & Salgado, 2017)

Nivel 3: Valoracion diagndstica especifica por un especialista.

Una vez que se ha identificado un nifio con TEA este debe ser remitido a con un equipo
multidisciplinario experto en TEA que confirme el diagndstico de manera de temprana
para evitar retrasos en la intervencién terapéutica. Actualmente existen algunos test
que se han utiliza en este nivel, dentro de los mds utilizados estan el ADI-R (autism
diagnostic interview-revised) o el ADOS2 (autism diagnostic observational schedule),
estos test son muy completos ya que incluye informacién de los padres, interacciéon y

observacion del nifo.
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Figura 11: Como afectan los TEA a la familia.
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Figura 11: Como afectan los TEA a la familia. Autor desconocido. Tomado de pagina de
Facebook Mama de un TEA. Disppnible en:
https://www.facebook.com/109500254269482/photos/a.118410470045127/1184104
46711796/?type=3&theater

5.6. Sindrome de Asperger

Nuevo didlogo con las y los estudiantes.

Saber escuchar es una de las virtudes mas nobles del ser humano y haber tenido la
oportunidad de dialogar con mis estudiantes ha sido una de las experiencias mas
enriquecedoras de mi vida. Conocer las preferencias de la juventud, cuales son sus
gustos con respecto al espectaculo, me ha permitido entender algunas formas en las
que podemos impartir nuestras clases de manera que logren causar el efecto que
deseamos en nuestros estudiantes. Trabajar con los jévenes es un reto para quienes
nos apasiona la ensefianza en las aulas, pues, muchas veces percibir sus anhelos y sus
expectativas puede resultar dificil. Creo que acercandonos un poco a sus gustos y

estilos de vida podremos lograrlo.
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Para entender el sindrome de Asperger quiero contar la historia de Ali. Cuando lo vi
por primera vez sabia que era diferente, su forma de hablar no era como la de los
demas nifios, era muy dificil entablar una conversacidén con él, excepto si se trataba de
la cultura japonesa, este era un tema del que sabia demasiado, creo que imposible
para una persona comun, no habia pregunta que él no respondiera sobre ese tema,
parecia que este tema le apasionaba y que invertia todo su tiempo y energia en
averiguar todo acerca de este. Muchos dias senti que era una persona fria, incapaz de
expresar sus sentimientos y menos de percibir los sentimientos de los demas a veces
mas bien parecia un robot incluso en su forma de caminar y hablar. Definitivamente
Ali era diferente, tenia sindrome de Asperger y aunque tenia habilidades
extraordinarias su incapacidad para lograr un leguaje y una interaccion social hacia que
la gente a su alrededor se aleje y que incluso para muchos sus temas de conversacién
o su forma de hablar se conviertan en burla. Ali me mostré una de las realidades mas
tristes y es que la sociedad no esta preparada, que falta mucho por hacer, que no hay
instituciones educativas que puedan recibir un niflo con capacidades diferentes, que
las limitaciones que nos pone derrumba muchos suefios, que estamos fallando como
seres humanos al no entender que existen condiciones que pueden hacernos

diferentes pero que es esa diversidad la que hace que nuestro mundo sea mejor.

5.7. Patrones de conducCta, intereses y actividades estereotipados,

restringidos y repetitivos

Una experiencia pedagogica con sentido.

Darle sentido a la educacién es una labor de todas las instituciones educativas y de

quienes formamos parte de ellas. No debemos olvidar que la ensefanza debe empezar
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por reconocer que la parte mas importante es el propio ser humano y su contexto y
que a partir de ahi se debe impartir el conocimiento. “El ideal de la mediacién
pedagdgica es esa construccion mutua, es el logro de todos, en la alegria del encuentro
y del interaprendizaje.” (Prieto Castillo, El aprendizaje en la universidad, 2020) este
pequeiio fragmento que nos dice Prieto Castillo ha sido uno de los que mds ha
cambiado mi forma de ver la educacioén. La docencia es generosidad, el sentido de la
educacion debe ser formar seres humanos éticos, empaticos y dispuestos a construir

un mundo mejor.

Aprender a ensefiar en un reto para quienes hemos tomado la decisiéon de ser
docentes y no podemos olvidar que en nuestras aulas tenemos seres humanos cada

uno con su propia historia.

Una persona con TEA tiene también su propia historia y entender la razén de su
comportamiento nos servird para ser mas empaticos. “Los nifos con TEA pueden
exhibir comportamientos atipicos como manierismos, apego inusual a ciertos objetos,
obsesiones, compulsiones, conductas autolesivas y estereotipias”. (Vargas Bladares &
Navas Orozco, 2012). La frustracidn por no poder comunicar sus sentimientos o
intereses puede hacer que los nifios con TEA lleguen a hacer rabietas que pueden
llevar a agresion hacia las demas personas o a autolesionarse, todas estas conductas
hacen que los padres de estos nifios sientan preocupacion incluso desesperacién por

no poder controlar ciertas situaciones.

“Las alteraciones que se evidencian en el nifio con autismo estan centradas en dos

focos:
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e La dificultad en el lenguaje expresivo y comprensivo, que altera el desempefio
social.
e La presencia de intereses o actividades muy restringidas que afectan su

comportamiento.”. (Bonilla & Chaskel)

Por esta razon es que los padres que tienen un hijo con autismo pueden llegar a la
consulta porque su nifio no responde cuando le llaman por su nombre, porque el nifio
no mantiene contacto visual, no se interesa por lo que pasa a su alrededor, o tiene un

retraso en el desarrollo con respecto a los otros nifios.

Una persona con autismo ve la vida de una manera diferente, y la sociedad,
educaciones educativas y quienes hemos elegido la hermosa tarea de ensefar,
debemos estar preparados para ver ese mundo y adaptarnos a sus necesidades con el
Unico propdsito de formar seres humanos nobles que se comprometan a lograr un

mundo mejor.

5.8. Tratamiento

Mediar para lograr una experiencia pedagdgica decisiva

Cuando elegimos ser docentes sabemos que una de las cualidades mas importantes la
generosidad con nuestros alumnos; y esto nos lleva a preparar nuestras clases con
mucho amor y responsabilidad de manera que la clase se convierta en diversién en
gozo de profesores y alumnos. Si queremos ensefiar debemos aprender de aquellos
maestros que dejaron huella en nosotros y debemos también evitar aquellas formas de

ensefanza donde aprender se volvid una tortura.
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Hay cosas que muchas veces pasan desapercibidas cuando estamos planificando
nuestra clase porque centramos nuestras energias en solamente enriquecer nuestros
conocimientos dejando de lado cosas tan importantes como la mirada, la palabra, la

forma en la que nos comunicamos o el escuchar a nuestros alumnos.

Lograr una experiencia pedagdgica decisiva es nuestro mayor reto como docentes y si
hablamos de los trastornos del espectro autista es fundamental que el tratamiento sea
la parte que mas debe ser comprendida por alumnos, padres de familia y profesionales

de la salud.

Es importante entender que mientras mas temprana sea la intervencidn en estos nifios
mejor sera su calidad de vida. Para entender mejor el tratamiento voy a dividir este
tema en 3 subtemas. Primero el tratamiento conductual, segundo en el tratamiento

farmacoldgico y tercero el soporte familiar.

Tratamiento conductual: el objetivo en el tratamiento de los nifios con TEA es lograr
una mejor calidad de vida, minimizando conductas que impiden su correcto
desenvolvimiento, para lograr esto se necesita trabajar con un equipo integral y
multidisciplinario donde intervienen; estimulacién temprana, psicologia, terapia fisica
y fonoaudiologia. Cada nifio con TEA tiene patrones conductuales diferentes por lo que
el tratamiento debe ser individualizado, trabajando sobre todo en aquellas areas que
permitan la independencia del nifio. Esta es la parte mas importante del tratamiento y
la que va a acompaiiar a una persona con TEA durante toda su vida pues hay estudios
que demuestran que la intervencion temprana a mejorado notablemente a calidad de

vida de estas personas.
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Tratamiento farmacoldgico: Se recurre al uso de farmacos solamente si es que no es
suficiente con la terapia conductual para tratar ciertos sintomas en los pacientes con
TEA. Es importante saber que no existen farmacos que curen el autismo, por lo que
actualmente se usan farmacos que ayudan a controlar ciertos sintomas asociados a
TEA como la irritabilidad, hiperactividad, agresividad, depresidn o trastornos del

sueno.

La FDA ha aprobado el uso de dos farmacos en estos pacientes: risperidona y

aripiprazol para tratar sobre todo a nifos con agresividad o rabietas graves.

Soporte familiar: No nos podemos olvidar de las familias de un nifio con diagnostico de
TEA, pues los padres sobre todo experimentan cambios en su vida que traen
preocupacion, intranquilidad y estrés. Es importante que el personal de salud
involucrado en el tratamiento de estos nifios también brinde el apoyo y soporte

necesario a las familias.

Los padres juegan un papel importante en el manejo de los nifos con TEA y por eso es
necesario que estén preparados y capacitados para que la terapia conductual se
convierta un habito dentro de las casas no solamente en los consultorios o aulas de

clases.

5.9. Empatia

Busqueda de solucion a la violencia cotidiana.

“La transformacién sdélo adquiere algun sentido cuando se apoya en una apropiacion
de la propia historia personal y en una autovaloracién, en la riqueza de las

interacciones, en el interaprendizaje, en la proyeccion segura hacia el manana”. (Prieto
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Castillo, El aprendizaje en la universidad, 2020). Para cambiar el mundo debemos
empezar por cambiar nosotros mismos, no podemos pretender un mundo mejor si no
trabajamos cada dia por ser mejores. Buscar una solucion a los actos de violencia que
vivimos hoy en dia no sélo en las aulas de la universidad si no en todos los lugares
donde se presenten es un reto que se ha vuelto muy dificil de alcanzar y concuerdo
con Prieto Castillo cuando nos dice que para lograrlo debemos partir de nosotros
mismos, de un andlisis sobre nuestra historia, sobre nuestros actos y nuestros anhelos.
Si empezamos por corregir nuestros errores primero antes de pretender cambiar al

resto ya hemos hecho bastante por la sociedad.

Creo que el aprender a ser empaticos es una de las maneras mas eficaces de combatir
la violencia. Si entendemos que el autismo es una condicion en la que las personas ven
el mundo de una forma distinta y no un enfermo incapaz de sentir, que es una
condicién que estd durante toda la vida de las personas, independientemente de los
cuidados o la crianza, lograremos aceptar e incluir a estos nifios en la sociedad. Cada
dia aparece mas informacién y campafias para informar y concientizar a la sociedad
sobre los nifios con TEA, pero por experiencia puedo decir que en nuestro pais aun
falta mucho por hacer. Las instituciones educativas no estan preparadas para recibir
nifos con condiciones diferentes y esto es un problema que para muchos padres se
convierte en una tortura y por supuesto que eso es violencia. Cuando tratamos de
encontrar una escuela para nuestros nifos, pero estds se niegan a darnos un cupo
porque no estan preparadas, es violencia, cuando los maestros no quieren trabajar con
un nifio con TEA por su condicidn, es violencia, cuando como padres buscamos ayuda,

pero no existen respuesta porque no hay centros especializados en brindar
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informacién y educacién a los padres también es violencia. Pero lo mas doloroso vy
preocupante es cuando otros nifios discriminan y no son capaces de sentir amor o
solidaridad con quienes son diferentes, y entonces me pregunto si estamos
cumpliendo correctamente nuestra labor como padres, si hablamos tanto de que
gueremos un mundo mejor pues también es nuestra responsabilidad formar seres
humanos nobles. No sé como se puede ser un buen padre o madre, no existe un
manual donde vengan las instrucciones para lograrlo, pero como madre de un nifio con
TEA solo puedo pedir que nos pongamos en los zapatos de un nifio con TEA, que
también tratemos por un momento de entrar en su mundo, pido respeto, paciencia y
amor para quienes ven un mundo diferente, quizd ese mundo que solamente ellos con
su gran corazon pueden percibir. Hoy mas que nunca estoy segura que no son los
nifos con TEA quienes deben cambiar, somos nosotros quienes creemos ser normales
los que debemos mejorar. Mi mundo es mejor desde que acepté que sin importar la
condicién, los ojos de mi hijo solo trasmiten felicidad, que no importa que no me hable
porque es suficiente una sonrisa para que mi mundo se llene de paz. Ese suefio de un

mundo sin violencia depende de cada uno de nosotros.

Figural2: Autismo parte de este mundo.
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Fuente: Autor desconocido. Diario de un TASOC. Disponible en:

http://diariodeuntasoc.blogspot.com/2015/04/hoy-020415-dia-mundial-de-la.html

5.10. [a solucién

Disefio de una propuesta de incorporacion de TIC.

Disefar una propuesta que dé soluciéon a todos los problemas que trae el autismo
realmente es un reto dificil, sin embargo, voy a plantear una propuesta que creo que
podria ser de utilidad sobre todo para padres y familiares de nifios con un diagndstico

de TEA.
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La tecnologia que crece a pasos gigantes, junto con el uso de redes sociales que hoy en
dia se ha vuelto indispensable en la vida de los seres humanos pueden ser de utilidad si

los utilizamos con la finalidad e informar y educar a la sociedad.

Mi propuesta se trata de que a través de la tecnologia se cree una pagina en internet
donde se pueda subir contenido cientifico acerca de TEA, pero ademds donde se pueda
compartir experiencias y vivencias de padres y familiares de estos nifios. En la misma
pagina o a través de otras aplicaciones como ZOOM o Facebook live se podria impartir
talleres por parte de profesionales expertos en el tema, a padres, familiares y
cuidadores de los nifios con TEA de manera que se involucren de forma activa en la

terapia conductual de los nifios.

Realizar videos cortos por parte de profesionales, familiares, padres de nifios con TEA e
incluso de los mismos pacientes pueden servir para dar a conocer a los demas su
forma de ver el mundo y lograr que las personas se informen de una condicién que

cada vez aumenta en la sociedad.

Por ultimo y lo mas importante la solucidn es el amor hacia quienes nos ensefian amar

sin pronunciar una palabra.

Figura 13: Inclusién.
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Figura 13: Inclusion. Cuento patito feo: lo mas importante es hacer sentir amado y
valorado a las personas que estan a nuestro lado sin importar razas o condiciones.
Fuente: https://www.etapainfantil.com/cuento-infantil-el-patito-feo

“El enfoque tradicional de estudiar de una vez y por todas para obtener un titulo o
para terminar con la educacidon de postgrado, antes de iniciar la vida laboral esta
siendo reemplazado por la préactica de educacidn a lo largo de la vida. De la idea de la
educacion como preparaciéon para la vida, se sucede a la educacién durante la vida.”.
(Condor Bermeo, 2017). Es por esto que nuestra tarea como docentes se trata de
educar profesionales que tengan las herramientas para enfrentarse a la vida no
solamente en el dmbito laboral si no en todos los aspectos en los que se desenvuelve

el ser humano.

“Ha cobrado mayor importancia la difusion del conocimiento, debido al interés
generado se ha convertido en un bien negociable entre los paises, el desarrollo y
difusion de las tecnologias de informacion y comunicacion han acelerado el
intercambio, le otorgan caracteristicas que anteriormente no se daban. Las personas
acceden con mayor facilidad a modalidades de estudio que van mas alld de las
fronteras, permite mayor difusién a través del movimiento de estudiantes y de
docentes, es sin duda sefal de las nuevas caracteristicas que tiene el conocimiento en
un mundo globalizado”. (Condor Bermeo, 2017). Sin duda la tecnologia hoy hace parte
de nuestras vidas, y utilizarla de manera que podamos difundir la informacién con el
fin de educar, mejorando el acceso a contenido que enriquezca los conocimientos de
estudiantes, colegas docentes, padres de familia y de la sociedad en general sobre
temas tan importantes pero muchas veces ignorados como el TEA logrard que mas

nifios y familias mejoren su calidad de vida.
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6. CONCLUSIONES
La mediacion pedagdgica permite la promocidén y el acompafiamiento del
aprendizaje; esto en el caso de un tema como la fisura labio palatina significa
enfocar esta mediacion a preparar profesionales de la salud dispuestos a
trabajar con nifios y padres que estdn pasando por un proceso doloroso,
exhaustivo en el que se debe trabajar de manera integral, con la finalidad de
mejorar la calidad de vida de estos nifios y sus familias.
Este texto tiene el objetivo de ser una herramienta de aprendizaje que permita
gue es estudiante mantenga el interés y conozca la importancia de aprender
sobre la fisura labio alveolo palatina.
Es importante que en el proceso de aprendizaje se llegue a todos los
estudiantes, que independientemente del pasado o de la historia de cada uno
de ellos los contenidos sean captados. Mediar con toda la cultura nos permite
ensefiar desde una perspectiva diferente a la que estamos acostumbrados, nos
invita a salir de nuestra zona confort y a tomar riesgos con la finalidad de
mejorar la educacion. El labio paladar hendido es una malformacién que puede
afectar a cualquier persona, es por eso que considero de suma importancia
preparar un material de ensefianza sobre este tema que pueda ser entendido
por todos quienes lo necesiten, no solo por los estudiantes de las areas de la
salud, sino también por los padres y cuidadores de nifios con esta patologia.
El curriculum es ese proyecto educativo que permite en desenvolvimiento de
proceso de ensefianza aprendizaje, hay que tomar en cuenta que este proyecto

no se puede llevar de manera aislada, ya que estd estrechamente ligada con los
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cambios y sucesos de la sociedad. Este, al igual que la sociedad esta en
constante cambio y es ese dinamismo el que nos permite evolucionar, pero sin
olvidar las ensefianzas pasadas. Propongo volver en el tiempo y conocer la
historia de las fisuras labio palatinas de manera que tengamos una perspectiva
mas amplia de los cambios que se han presentado, sobre todo en cuanto al
tratamiento de los nifios con este padecimiento.

Una de las ensefianzas mas importantes que me dejo la universidad es que si
no conocemos nuestra poblacion tampoco podremos trabajar con ella; y la
investigacidon es muy importante en este sentido, de las cosas mas importantes
gue sabemos sobre la fisura alveolo labio palatina es que su incidencia es del
1:500 a 1:700 nacimientos, que el 30% de se presenta patologias asociadas y
que afecta mds al sexo masculino; pero aun falta mucho por conocer siendo
responsabilidad de todos especialmente de quienes somos parte del drea de la
salud investigar sobre esta malformacién de manera que se pueda tratar de la
mejor manera.

En torno a los educar para nos da estrategias que nos permiten llegar a los
estudiantes desde diferentes perspectivas; una de ellas es gozar de la vida que
me parece que encaja con lo que hemos querido dar a conocer con este texto,
pues ademas del conocimiento cientifico, también pretendemos demostrar el
sentir de quienes padecen o de alguna manera viven esta malformacién, todo
el proceso por el que pasan quienes padecen labio paladar hendido y sus
familias requiere de un equipo multidisciplinario y entregado por el bienestar

de los nifos.
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Nuestro aprendizaje se ha ido enriqueciendo a base de nuestras vivencias, la
experiencia es muy importante al momento de tomar decisiones; la experiencia
nos permite también mejorar nuestras debilidades. Creo que los padres de
nifos que padecen FLAP con la experiencia llegan a manejar de manera muy
acertada a sus nifios, es importante compartir estos conocimientos y sus
experiencias de manera que puedan ser trasmitidas a las personas que lo
necesiten.

El tratamiento de los nifios que padecen FLAP es multidisciplinario donde
intervienen muchos profesionales de la salud, el tratamiento estd enfocado no
solo en corregir la malformacidén estética y funcional, sino también en
rehabilitar cada una de las areas que han presentado un retraso en su
desarrollo.

La evaluacion en todo proceso educativo deber ser tomada como una
estrategia para fortalecer los conocimientos y la autoevaluacién debe
permitirnos mejorar aquellas situaciones en las que presentemos debilidades.
Cémo percibimos a los jovenes me permitid reflexionar sobre aquella época tan
importante en la vida de los seres humanos la juventud, y tratar de entender
este mundo tan diverso con cada uno de sus personajes, aunque es imposible
también es enriquecedor. Ponernos en los zapatos de jovenes, nifios y personas
qgue son diferentes nos engrandece y lograr una sociedad mds empadtica y
solidaria el suefio que todos quisiéramos ver realizado.

Escuchar a los jovenes me ayudd a mejorar como persona y como docente, me

abrio las puertas a un mundo donde el aprendizaje puede volverse divertido e

LA MAS BONITA DE LAS SONRISAS | Erika Lucia Tirado Rodas



UNIVERSIDAD DEL AZUAY
ESPECIALIDAD EN DOCENCIA UNIVERSITARIA

inspirador. Me permitio también entender los sentimientos y los anhelos de los
estudiantes por un mundo mejor, a lo que un docente puede contribuir
inmensamente.

El abordar un tema como el autismo de una manera diferente, una manera en
la que todas las personas puedan entenderlo es importante para incluir a estos
nifos que sufren discriminacién y disminucién de oportunidades educativas y
laborales. Ensefiar desde lo humano permitird que contribuyamos a la sociedad
con personas sensibles, empaticas y solidarias.

La tecnologia que cada vez se vuelve mds importante en nuestras vidas, debe
ser utilizada como una herramienta en la educacién que contribuya a mejorar
el acompafiamiento pedagdgico.

Erradicar la violencia en nuestras aulas de clase es el primer paso para lograr
una sociedad mejor, que la educacion se el gozo de nuestros estudiantes y no
una tortura es nuestro deber como docentes. Estoy segura que darnos la
oportunidad de hacer de nuestras aulas espacios de respeto, amistad vy

solidaridad formara seres humanos felices que irradien alegria en el mundo.
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