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RESUMEN

Introduccién: uno de los principales
retos para la sociedad actual es la
atencion a las personas que presentan
discapacidades. Los trastornos  del
espectro autista son de baja prevalencia,
pero demandan cuidados por parte de la
familia y la sociedad. Objetivo: examinar
como incide la intersectorialidad en la
atencion y evaluar los conocimientos de
las personas implicadas y los factores y
los procedimientos que se utilizan para
ponerla en practica. Método:
investigacion observacional descriptiva
de corte transversal que se realiz6 entre
los meses de septiembre a diciembre de
2013 que incluye los criterios de 14
padres o tutores de siete pacientes
diagnosticados en la Escuela *“Rolando
Pérez Quintosa” y 27 lideres
comunitarios. Resultados: el 63.4% de
los familiares refieren que los nifios o
adolescentes no participan en las
actividades sociales de la comunidad,
mas del 60% valoran favorablemente las
acciones de Salud, Educacion y
Seguridad Social y ocurre lo contrario
con las organizaciones de masas
comunitarias, el Comercio, el Deporte y
la Cultura. ElI 77.8% de los lideres
comunitarios no han recibido indicaciones
y reconocen no haberlos atendido
suficientemente. Conclusiones: a pesar
de las condiciones que tiene el pais para
hacer un empleo amplio de Ila
intersectorialidad prevalecen limitaciones
en el orden de politicas, programas,
decisiones, preparacion del personal y
procedimientos, lo que influye
negativamente en la atencion integral de
estos niflos con necesidades especiales.
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INTRODUCCION

ABSTRACT

Introduction: one of the main
challenges for today's society is the
attention to people who have disabilities.
Autism spectrum disorders are of low
prevalence, but require care from family
and society. Objective: to examine how
this affects intersectoriality in care and
evaluating knowledge of the people
involved and the factors and procedures
used to implement it. Method:
descriptive observational cross-sectional
research was  conducted between
September and December 2013 which
includes the criteria of 14 parents or
tutors of seven patients diagnosed in the
“Rolando Pérez Quintosa” School and 27
community leaders. Results: 63.4% of
relatives refer that children or
adolescents do not participate in social
activities of the community, more than
60% valued positively the actions of
Health, Education and Social Security
and the opposite happens with
community mass organizations, Trade,
Sport and Culture. 77.8% of community
leaders have not received indications and
recognize not having sufficiently
addressed. Conclusions: despite of the
conditions, the country has to make
extensive use of intersectoriality
prevailing limitations in the order of
policies, programs, decisions, staff
training and procedures, which influences
negatively in the comprehensive care of
these children in special need.

Key words: autistic disorder,
intersectoral action

Uno de los principales retos para la sociedad actual lo constituye la atencion a las
personas que presentan discapacidades, asi como encauzar su gestion para mejorar
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su calidad de vida y su integraciéon social, en igualdad de derechos para todos los
ciudadanos. Cuba trabaja en la construccién de una sociedad mas justa en la que
todos tengan las mismas oportunidades, lo que resulta imposible garantizar solo
por un ministerio o un sector y demanda una accion integradora, multidisciplinaria e
intersectorial que coordine esos empefios de forma eficiente.?
Los trastornos del espectro autista incluyen un amplio grupo de discapacidades
del desarrollo provocadas por anomalias cerebrales que se manifiestan por
perturbaciones de las relaciones sociales, la conducta y el lenguaje que duran
toda la vida, con afectacion de las funciones humanas esenciales. El autismo se
ubica en un amplio rango, o sea, se puede presentar en diversos grados y en
diferentes trastornos.®
La Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10)* de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) los considera como un trastorno generalizado del
desarrollo que se manifiesta en los primeros afios de la vida por un tipo
caracteristico de comportamiento anormal que afecta a la interaccidon social y a la
comunicacion, asi como la presencia de actividades repetitivas y restrictivas. La
clasificacion de 1992 CIE-10 (OMS) diferencia estos trastornos como sigue:

- F84.0 Autismo infantil

- F84.1 Autismo atipico

- F84.2 Sindrome de Rett

- F84.3 Otros trastornos desintegrativos de la infancia

- F84.4 Trastorno hiperquinético con retraso mental y movimientos

estereotipados

- F84.5 Sindrome de Asperger

- F84.8 Otros trastornos generalizados del desarrollo

- F84.9 Trastornos del desarrollo sin especificacion.
Por sus caracteristicas estos nifios necesitan una denodada dedicacion y un
cuidado permanente que no pueden dar Unicamente la familia y el sistema de
salud; es necesaria la intervencion de personas con capacidad de decidir
actuaciones conjuntas. De ahi que la existencia de un pensamiento intersectorial
en la conduccién de las acciones mutuas juegue un rol mediador fundamental
entre los determinantes de la realidad objetiva y la realizacion de esas acciones.
La intersectorialidad conceptualizada como la intervencion coordinada de
instituciones representativas de mas de un sector social en acciones destinadas
total o parcialmente a abordar un problema vinculado con la salud, su bienestar y
calidad de vida® consiste, fundamentalmente, en convertir la cooperacién fortuita
o casual en acciones que lideradas por el sector de la salud y apoyadas en
politicas nacionales o locales debidamente concertadas se orienten
estratégicamente para aquellos problemas identificados y priorizados en los que
las actividades de otros sectores pueden ser determinantes.® Esta concepcién
esta declarada como un principio de la Salud Pudblica cubana por lo que debe estar
implicita en las acciones para la atencién integral a las personas que viven con
trastornos del espectro autista.
La atencidn intersectorial a los nifios y adolescentes autistas ha sido abordada por
varios autores,>’® aunque como problema no se ha resuelto auln
satisfactoriamente. En la practica se evidencia la tendencia a brindar o recibir los
servicios médicos en las instituciones hospitalarias y el ingreso total como mejor
solucion ante las crisis. Es necesario un cambio de mentalidad tanto en los
profesionales que multidisciplinariamente se interrelacionan en esta atencion
como en la poblaciéon en general, lo que vincularia mas a la comunidad y haria
mas integrales las acciones que se realicen.
Estd probado el papel de lo social sobre el origen, la evolucién, el desenlace, el
tratamiento y la rehabilitaciéon de las enfermedades psiquiatricas.'® La situacion
particular de Cuba es muy favorable pues cuenta con un sistema social que ofrece
multiples posibilidades. Una mayor proyeccion intersectorial beneficiaria a esta
pequefiisima parte de la poblacién que sufre este terrible trastorno porque se
elevarian las acciones de promocién de salud, de rehabilitaciéon y de reinsercion
social, por tanto, es una contribuciéon al mejoramiento de la calidad de vida de
estos nifos y adolescentes, asi como de las familias y la sociedad.
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Estas acciones propuestas fortalecerian el papel psico-social de los factores
comunitarios intersectoriales que influyen en la salud mental y disminuiria, en
cierta medida, los ingresos en los servicios psiquiatricos de los hospitales
pediatricos, lo que resultaria mas econémico, pero a la vez mas humano, pues
permitira mayor vinculo de los pacientes con su entorno familiar y social, asi
como una mayor accesibilidad a las consultas y otros encuentros con los equipos
multisectoriales.

Aungue son pocos los casos diagnosticados se evidencia que estos pacientes y
sus familiares tienen grandes limitaciones en sus actividades cotidianas y en sus
relaciones sociales, lo que motivé a realizar esta investigacion para examinar
como incide la intersectorialidad en su atencion y evaluar los conocimientos de las
personas implicadas en la intersectorialidad, asi como los factores y los
procedimientos que se utilizan para ponerla en préactica en la atencién a los nifios
y adolescentes que padecen trastornos del espectro autista para mejorar su
calidad de vida e insercion social.

MATERIAL Y METODO

Se realizé una investigacion observacional descriptiva y de corte transversal sobre

la atencidn intersectorial que se brinda a nifios y adolescentes con diagndstico de

trastornos del espectro autista entre los meses de septiembre a diciembre de

2013. La muestra queddé conformada por siete pacientes diagnosticados con este

trastorno que estaban vinculados escolarmente al salén especial para autismo de

la Escuela “Rolando Pérez Quintosa”, de la Ciudad de Santa Clara, Provincia de

Villa Clara, previo consentimiento informado de los padres o tutores. Durante la

investigacion se trabajé con 14 familiares y 27 lideres comunitarios de los

diferentes organismos, relacionados directamente con los pacientes, que
emitieron de diferentes maneras sus criterios sobre el tema que se aborda.

Criterios de inclusion:

- Pacientes con diagnostico confirmado de trastorno del espectro autista realizado
por el grupo multidisciplinario provincial o nacional -se tom6 como criterio la
Clasificacion Internacional de Enfermedades Psiquiatricas (CIE-10)-.

- Consentimiento informado de sus padres o tutores para ser incluidos en la
muestra.

Criterios de exclusion:

- No tener confirmado el diagndstico

- Que los padres o tutores no hayan dado el consentimiento informado para
participar en la investigacion.

El proceso seguido implic6 el empleo de técnicas de captacion, integracion y
analisis de la informacion, tanto cuantitativas como cualitativas; las mas
utilizadas fueron la revision de documentos, la observacion participante, las
entrevistas individuales y grupales en profundidad, las encuestas, los calculos y
los analisis estadisticos (por cientos). Se intenté aplicar otros métodos
estadisticos, pero resultaba extremadamente dificil por el tamafo de la muestra,
lo que ocurre en casi todas las investigaciones de autismo que se realizan
localmente por la baja incidencia de este trastorno (Leo Kanner, en 1943,
universalizé las publicaciones de esta enfermedad en el mundo con solo 11
casos); ademas, durante el desarrollo de la investigacién, los autores se
percataron de que con las acciones realizadas se podian cumplir los objetivos
propuestos.

La revision documental incluy6 programas nacionales de salud y su relacion con la
intersectorialidad, instrumentos legales y trabajos del gobierno cubano
relacionados con la organizacion del estado y su relacion con la salud, asi como
los resultados de otros trabajos, experiencias e investigaciones realizadas en el
pais y la provincia. Se hizo una busqueda en Internet mediante la que se
localizaron articulos, monografias y legislaciones vinculadas a los problemas de
intersectorialidad, muy en especial en el caso de América Latina. Toda esta
revision se integr6 mediante el empleo de tablas y resumenes y se analizé el
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producto alcanzado. El resultado final fue utilizado para el disefio de las encuestas
y para la consolidacion y el andlisis posterior de los resultados.

Se visitaron las casas de todos los pacientes incluidos en la investigacion; esta
visita permitié observar la situaciéon en que viven cada uno de los infantes y sus
familias. Se les realizaron entrevistas individuales y grupales a padres o tutores
para conocer en qué medida se utilizaba la intersectorialidad para la atencion
diferenciada a cada caso y se les aplicaron encuestas para buscar sus criterios
sobre la atencion que reciben de los diferentes organismos e instituciones
vinculados a la intersectorialidad.

También se visitaron, se entrevistaron y se encuestaron dirigentes de base de las
organizaciones comunitarias (Poder Popular -PP-, Comité de Defensa de la
Revolucion -CDR- y Federacion de Mujeres Cubanas -FMC-) para saber si
conocian el trastorno y a los infantes que lo padecen en su radio de accién, asi
como la atencibn que se les brinda y las sugerencias para mejorarla
intersectorialmente.

Se realizd la triangulacion de la informacion. La combinacion de técnicas resulto
efectiva tanto para captar informacion como para confrontar puntos de vistas
diferentes sobre el mismo problema, poder complementarlos con la aplicacion
adicional de nuevos instrumentos y obtener finalmente elementos para hacer el
proceso de analisis y las conclusiones.

RESULTADOS

El 63.4% de los familiares encuestados refieren que los nifios o adolescentes con
trastornos del espectro autista no participan en las actividades sociales de la
comunidad, lo que fue ratificado en las entrevistas a los padres, que refieren poco
entendimiento de la poblacién, algunas evidencias de rechazo y hasta miedo por
parte de otros nifios; plantean ademas falta de coordinacion, capacitacion y
cultura de los dirigentes de base de las organizaciones comunitarias para
organizar actividades e insertar a estos nifios y adolescentes en la vida social del
barrio.

Como lo ilustra la primera tabla, al encuestar a los familiares sobre su opinion
acerca de la atencion que brindan los organismos que mas inciden en la
intersectorialidad se obtuvieron los siguientes resultados: como buena situan al
MINSAP -Ministerio de Salud Publica- (92.9%), al MINED -Ministerio de
Educaciéon- (71.4%) y a la Seguridad Social (64.3%); sefialan que no reciben
ninguna atencion de la FMC y ni del MINCULT -Ministerio de Cultura- (71.4%), ni
de los CDR y ni del INDER -Instituto Nacional de Deportes, Educacion Fisica y
Recreacion- (64.3%), del Poder Popular ni del Comercio (42.9%). Ningun familiar
seflala como buena la atencion de la FMC y de Cultura.

Tabla 1. Opinién de los familiares sobre la atencién brindada por los diferentes sectores

. L, Buena Regular Mala Ninguna
Institucion
No. % No. 2% No. 2% No. %o
PP 3 214 3 214 - - 6 429
MINSAP 13 929 1 7.1 - - - -
MINED 10 714 3 214 - - 1 7
Seguridad Social 9 64.3 2 143 1 7.1 2 14.3
Comercio 3 214 3 214 2 143 6 429
Cultura - - 2 143 2 143 10 714
INDER 1 7.1 2 143 2 143 9 64.3
CDR 1 7.1 2 143 2 143 9 64.3
FMC - - 2 143 2 143 10 714
OPJM* 6 429 1 7.1 2 143 5 35.7

*0OPJM: Organizacion de Pioneros “José Marti”

Llama la atencion que el 78.6% de los familiares plantean no recibir ninguna
atencion del coordinador del CDR de la zona, lo mismo refiere el 71.4% de sus
delegados de circunscripcion del Poder Popular, de las secretarias de bloques y de
la delegacion de la FMC y el 64.3% seflalan que no reciben ninguna atencion por
el presidente del Consejo Popular. Reconocen que los Especialistas en Psiquiatria
infantil (87.7%), los médicos y las enfermeras de la familia (57.1%), los
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Especialistas en Pediatria (57.1%) y en Neurologia (57.1%) y el trabajador social
(50%) dan buena atencion; sin embargo, evaluan desfavorablemente la atencién
brindada por los Licenciados en Defectologia y en Psicologia de la comunidad que
deberian jugar un rol mas protagénico como miembros de los equipos de salud
mental de las areas de salud. Tampoco reconocen el trabajo de los Especialistas
en Terapia Fisica y Rehabilitaciéon, en Logopedia y Foniatria, en Genética y en
Nutricion (tabla 2).

Tabla 2. Opinion de los familiares sobre la atencién brindada por profesionales o directivos de
instituciones y organizaciones

Buena Regular Mala Ninguna

Personas
No. % No. % No. 2% No. %

Presidente Consejo Popular 2 14.3 2 143 1 7.1 9 64.3
Delegado Circunscripcion 2 143 1 7.1 1 7.1 10 71.4
Médico familia 8 571 4 286 1 7.1 1 7.1
Enfermera familia 8 571 3 214 1 7.1 2 14.3
Trabajador Social 7 500 3 214 2 143 2 143
Defectélogo 2 143 2 143 2 143 8 571
Psicologo 2 143 2 143 3 214 7 50.0
Pediatras 8 571 2 143 - - 4 28.6
Psiquiatras infantiles 12 87.7 - - - - 2 14.3
Neurdlogos 8 57.1 2 14.3 1 7.1 3 21.4
Genetistas 3 214 2 143 2 143 7 50.0
Dietista 2 143 3 214 1 7.1 8 57.1
Logopedas 5 357 3 214 - - 6 42.9
Fisiatras 2 143 3 214 2 143 7 50.0
Coordinadores CDR - - 1 7.1 2 143 11 78.6
Presidente CDR 2 143 2 143 1 7.1 9 64.3
Secretaria Bloque FMC - - 2 143 2 143 10 71.4
Secretaria Delegacion FMC - - 2 143 2 143 10 71.4

En la tabla 3 se muestran las sugerencias emitidas por los familiares encuestados
para mejorar integralmente la atencion a estos pacientes y sus familias con el uso
de la intersectorialidad; esas sugerencias expresan por si solas que las acciones
todavia son limitadas.

Tabla 3. Sugerencias de los familiares para mejorar la atencion

Sugerencias de los familiares No. %6
Informar mas a la poblacién sobre el tema para que se le de a las personas
que viven con autismo un lugar digno en la sociedad, porque muchas veces 12 85.7

son menospreciados y hay falta de humanidad
Que se reunan todos los factores que puedan ayudar a mejorar la calidad de

3 - . 12 85.7
vida de las familias con enfermos de autismo
Mejorar la dieta, sobre todo con vegetales, frutas y otros productos libres de 11 785
gluten y caseina ’
Establecer un documento, carnet u otra identificacion para priorizarlos en los 11 785
lugares publicos ’
Capacitar mas sobre estos temas a los trabajadores del MINED, 8 571

fundamentalmente a los de los circulos infantiles y a las escuelas primarias
Crear en la provincia una escuela para atender el autismo como existe en
. 7 50.0
Ciudad de La Habana
Insertar a todos los que se pueda en este mundo tan desconocido 1 7.1
Que todos se unan en el dolor tan grande que sentimos los padres de los 1 71
nifios autistas '
1 7.1

Que a nuestros hijos los comprendan y los ayuden en todo lo que sea posible

El 77.8% de los lideres comunitarios manifestaron que no han recibido
orientaciones para atender diferenciadamente a las personas que viven con
autismo. Las sugerencias emitidas por los lideres comunitarios encuestados para
mejorar integralmente la atencién a estos pacientes y sus familias con el uso de
la intersectorialidad aparecen en la tabla 4 y van dirigidas a fortalecer el papel de
la comunidad en la busqueda de una mayor reinsercion social de los pacientes y
sus familias.

Al triangular la informacién hubo una coincidencia entre los resultados de los
instrumentos aplicados a los familiares y a los lideres comunitarios porque, en
ambos casos, es evidente que no perciben adecuadamente las acciones
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coordinadas de varios sectores liderados por salud en funcion de mejorar la
calidad de vida, el bienestar y la reinsercidon social de los nifios y los adolescentes
que padecen trastornos del espectro autista, lo que alerta de la necesidad de
accionar inmediatamente en la propuesta de un sistema de acciones asistenciales,
preventivas, terapéuticas y docentes que contribuyan a favorecer la atencion
intersectorial a esta pequefisima parte de la poblacion que se mantiene, en cierta
medida, alejada del mundo real, pero forman parte de este universo.

Tabla 4. Sugerencias de los lideres comunitarios para mejorar la atencién

Sugerencias Frecuencia %o

Que se capacite a los dirigentes de las organizaciones de la comunidad

22 81.4
sobre el tema
Que se de mas informacién sobre el tema a la poblacién 20 74.4
Que los médicos de la familia atiendan mejor a estos pacientes 12 44.4
Que se mejore las viviendas de estos enfermos 8 29.6
Que se prioricen a estas familias en la reparaciéon y la entrega de equipos 8 29.6
electrodomésticos )
Que los organismos nacionales indiquen acciones para la atencidén a estos 6 29 2
niflos, parecido a lo que se hizo con los XP o que padecen fibrosis quistica )
Que el gobierno y el partido se involucren de a lleno en un programa de 1 37

atencion a estos nifios

Es insuficiente la accién intersectorial en la atencion a los nifios y adolescentes
que padecen autismo porque la concepcidon de esta tarea por Salud Publica no
tiene incorporada, en todas sus potencialidades, la presencia de otros sectores.
Los conocimientos de las personas implicadas en la intersectorialidad son escasos
porque es esta una enfermedad poco frecuente y poco divulgada y no existen
indicaciones organizacionales centrales ni locales para materializar esta atencion
con el enfoque intersectorial.

Los factores y los procedimientos que se utilizan para poner en practica la
atencion intersectorial a los nifios y los adolescentes que padecen autismo son
limitados porque no esta suficientemente generalizado este enfoque y no existen
proyectos con este fin; el nivel local es el mas afectado.

La intersectorialidad puede actuar como un elemento principal para modificar la
situacion de salud de los nifios y los adolescentes con autismo de la Provincia de
Villa Clara, pero el nuevo escenario requiere una intersectorialidad a la altura de
los nuevos propdsitos que plantea el sistema.

DISCUSION
Elsa Gutiérrez Bar6, Ovidia Rodriguez Méndez, Machado de Oliveira M.A., Paraiba
da Silva Sousa W., Ricardo Gonzalez Menéndez y Morales Pérez P.>°! plantean

la poca participacion de los enfermos mentales crénicos en las actividades
sociales de la comunidad, algo que coincide con estos resultados.

En la convencion sobre los derechos del nifio,*? en el articulo 23, se plantea que
en la atencién a las necesidades especiales del nifio impedido la asistencia que se
preste estara destinada a asegurar que tenga acceso efectivo a las oportunidades
de esparcimiento y reciba tales servicios con el objetivo de que logre la
integracion social y el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y
espiritual, en la maxima medida posible.

La valoracion positiva que emiten los familiares en las encuestas de los sectores
de Salud (92.9%), Educacion (71.4%) y Seguridad Social (64.3%) coincide con
los resultados de la entrevista grupal a los padres que argumentan sentirse
seguros con la labor que desarrollan estos tres sectores, que son verdaderas
conquistas de la Revolucion; existen indicaciones claras y precisas desde el nivel
central de sus ministerios para la atencion al autismo, la mas integradora es la
resolucién conjunta MINED-MINSAP.*®

Reconocen que los Especialistas en Psiquiatria infantil, los médicos y las
enfermeras de la familia, los Especialistas en Pediatria y en Neurologia y los
trabajadores sociales dan buena atencion coordinada; sin embargo, evaltdan
desfavorablemente la atencidon brindada por los Licenciados en Defectologia y en
Psicologia de la comunidad que deberian jugar un rol mas protagdénico como
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miembros de los equipos de salud mental de las area de salud, lo que ocurre
porque no todos los equipos de salud mental cuentan con estos profesionales a
tiempo completo y mantienen la tendencia de mas acercamiento a otros
programas también priorizados en la comunidad como lo es la prevencion del
consumo de drogas y alcohol. El papel rector de los profesionales de la salud en la
atencion a la salud mental comunitaria estd claramente reflejado en los
programas nacionales disefiados.'**°

El no reconocimiento del trabajo de los Especialistas en Terapia Fisica y
Rehabilitacién, en Logopedia y Foniatria, en Genética y en Nutricibn se basa en
que la labor de estos especialistas dentro del grupo multidisciplinario tiene mas
peso en la etapa de diagndstico y posteriormente se limitan a orientar a otros
técnicos el seguimiento de sus tareas, aunque durante el intercambio con los tres
primeros reconocen que les ha faltado dedicacion y el contacto méas sistematico
con los pacientes y sus familias.

Todas las instituciones vinculadas con Educacion obtuvieron una evaluacion
satisfactoria por parte de los familiares encuestados, con excepcion de las
organizaciones politicas y de masa de la escuela, lo que esta en relacion con que
las relaciones de los encuestados es mucho mayor con los dirigentes
institucionales y maestros; el papel de estas organizaciones ha sido mas de
orientacion y control, lo que no ha sido percibido por los padres y los tutores de
los nifios. En esta experiencia personal se participd en varias actividades con
estos alumnos organizadas por la OPJM y seguidas muy de cerca por el PCC
(Partido Comunista de Cuba), la UJC (Unién de Jovenes Comunistas) y el SINTEC
(Sindicato de los Trabajadores de la Educacion y la Cultura) de la escuela,
incluidas su iniciacién como pioneros, excursiones, cumpleafos colectivos y otras.
El gran poder terapéutico de las instituciones educacionales para los nifios con
autismo y sus familias es confirmado por varios autores;’'°*° otros exponen que
se acepta en casi todo el mundo la educacion en el autismo como la forma mas
eficaz de tratamiento.?°

La evaluacion deficiente por los familiares de la atenciéon de la FMC y Cultura hace
pensar que la vinculacidon con esos sectores es infima; sin embargo, las Casas de
Orientacion a la Mujer y la Familia y las Casas de Cultura pueden ser muy Uutiles
para realizar acciones no solo terapéuticas, sino también recreativas, educativas y
culturales que tan importantes son en la busqueda de la reinsercion en la
comunidad con mejor calidad de vida de los aquejados de autismo y sus familias.

Si se relaciona el andlisis anterior con los resultados de las entrevistas realizadas
a dirigentes de base, directivos provinciales y a los familiares de los pacientes se
encuentra una total coincidencia, pues se reconoce la pobre atencién brindada por
los organismos sefnalados y que la causa fundamental es que estos organismos, a
diferencia de Salud, Educacién y Seguridad Social, no tienen indicaciones
diferenciadas de sus organismos nacionales ni de la direccion del gobierno o el
partido para la atencidon a las personas con trastornos del espectro autista ni
tienen una total comprension de su complejidad y su severidad del porque, segun
expresaron con una gran transparencia, predomina el criterio de que la baja
incidencia de presentacion de estos trastornos, la escasa bibliografia y la poca
informacion sobre el autismo hacen que tengan una idea casi mistica y fantastica
sobre el trastorno transmitida por el cine, los videos y la literatura; no existe una
clara dimension de que nifios con autismo viven y se desarrollan en las
comunidades.

La insuficiente atencion por los dirigentes cederistas y de la FMC, de los
delegados de circunscripcion y del presidente del Consejo Popular se contradice
porque, independientemente de no existir indicaciones diferenciadas por los
organismos mencionados nacionalmente para la atencion al autismo, si existe un
Programa Nacional de Atencion a Discapacitados (validado por el estudio
psicosocial de las personas con discapacidades llevado a cabo en los afos 2002-
2003), que incluye a las personas que viven con autismo.

Lamentablemente no se tienen parametros de comparacion con otros estudios
pues no se encuentra ninguno en que se evallue el papel de lideres formales e
informales de la comunidad y la intersectorialidad en la atencion especifica al
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autismo en Cuba ni en otros paises que permitieran confrontar los resultados de
esta investigacion.
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