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RESUMEN

Una familia que se enfrenta a un diagndstico de trastorno del desarrollo de un nifio,
a veces necesita migrar en busca de respuestas de intervencion y seguimiento de sus hijos.
Debido a que vivimos en un mundo global, estas situaciones son cada vez mds recurren-
tes. Es importante reflexionar sobre esta realidad y las dificultades experimentadas por las
familias en este proceso. La inclusion de estas familias y sus hijos es siempre un gran reto,
ya que necesitan condiciones especiales. La escuela y la educacion juegan un papel clave
en la inclusién. En esta comunicacién presentamos el caso de tres familias que migraron
de Angola a Portugal con nifos autistas. Este articulo tiene como objetivo reflejar sobre las
dificultades experimentadas, las respuestas encontradas y la importancia de la educacién en
su inclusién y los desafios de la educacién y la diversidad en la inclusién.
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ABSTRACT

A family that deals with a child’s development disorder diagnosis sometimes need to
migrate to find answers, interventional responses and follow-up appointments. Since we
live in a globalized world, these situations happen often. It’s important to reflect about this
reality and all the obstacles these families face in the process. The inclusion of these families
and the diagnosed children is always a big challenge, since they require special conditions.
The school and educational services have a key role in their inclusion. In this communica-
tion, we present three case studies that migrated from Angola to Portugal with their ASD
children. The difficulties they faced, the responses and the importance of the educational
service in their inclusion. The challenges of education and the diversity in the inclusion.
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INTRODUCCION

CTUALMENTE VIVIMOS EN UN MUNDO GLOBAL, donde la movilidad es una

constante. Cada vez mds, cada individuo busca mejores respuestas a la si-

uacién de la vida, lo que promueve la necesidad de cambiar paises o con-
tinentes. Durante la transicion de la historia y hasta la actualidad, diariamente la
movilidad humana ha registrado notoriamente una extensién voluminosa, de tal
forma, que el proceso de migracidn se torna mds complejo, el cual, amerita mds
esfuerzos de atencién en todos sus dmbitos, que ha dado un giro abismal a la dind-
mica poblacional del Sistema Internacional.

La migracién es un proceso complejo y dindmico, debido a que existen mu-
chas formas posibles; sin dejar a un lado que la migracién se considera como
una parte importante de la historia en la humanidad. A través de la historia,
muchas circunstancias han creado diferentes y complejas formas de migracion,
tales como la migracién forzada, la migracién por trabajo, o la migracién indo-
cumentada; dentro de las cuales pueden estar determinadas por ciertos aspectos
econémicos, politicos, socioculturales, individuales y tecnolégicos (Cabieses,
Galvez y Ajraz, 2018).

Todos estos procesos siempre ocurren con la esperanza de encontrar mejores
respuestas para la situacién de la vida. En el caso de las familias con ninos autis-
tas, también estd comenzando a ser un proceso frecuente la migracién de Africa
a Europa, del que este trabajo muestra tres estudio de casos. Estos movimientos
tienen como objetivo encontrar una respuesta a esta situacion problemética, ya
que el autismo puede considerarse un factor de exclusién social debido a sus
caracteristicas.

LA IMPORTANCIA DEL DIAGNOSTICO PRECOZ DEL TEA

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno complejo del neurodesa-
rrollo. Se caracteriza por la existencia de dificultad en la socializacién con intereses
circunscritos y tendencia a las rutinas. Afecta a la manera de comunicarse y a la
interaccién con otras personas. La sintomatologia del autismo comienza a mani-
festarse con mds claridad entre los dos y los tres anos de vida. El diagndstico precoz
favorece el acceso temprano a los servicios sanitarios. Una intervencién adecuada
ayuda a un desarrollo social a lo largo de la vida.,

La evolucién del conocimiento del TEA se ha visto reflejada en los avances
respecto a las estrategias para favorecer aprendizajes tempranos, mejorar la adapta-
bilidad y aumentar la calidad de vida de los nifios con TEA. Realizar algtin tipo de
intervencidn especializada podria tener importantes repercusiones, y en alrededor
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del 25% de los casos podria significar la pérdida de los criterios diagnésticos de
TEA en el transcurso de la vida segundo Hervés (2018).

EI TEA constituye una amplia gama de manifestaciones clinicas a nivel de co-
municacién, interaccién social y comportamiento, las cuales se expresan de manera
heterogénea dependiendo del individuo y de la etapa del ciclo vital, de acuerdo con
American Psychiatric Association (2013). Actualmente no existe una prueba mé-
dica que nos permita identificar biomarcadores de TEA. Muchas veces, especial-
mente en nifios mayores, la anamnesis que recoge la historia del neurodesarrollo
y pesquisa alteraciones en comunicacién, habilidades sociales y comportamientos

restrictivos, serd suficiente para hacer el diagndstico de TEA.

Con el aumento de la prevalencia y la creciente evidencia que el TEA puede ser
diagnosticado de manera estable a los 2 afios, la comunidad cientifica ha debido
enfocar sus esfuerzos en el disefio y evaluacién de intervenciones pensadas espe-
cialmente para estas etapas del ciclo vital. En cuanto al universo de intervenciones
disenadas para edades tempranas, una de las distinciones que se puede realizar
tiene que ver con las estrategias que cada intervencién utiliza para conseguir los
aprendizajes deseados, en donde se pueden diferenciar dos grandes categorias: las
intervenciones conductuales tempranas e intensivas y las intervenciones del com-

portamiento basadas en el desarrollo.

La investigacidon estd demostrando que el acceso a la intervencién temprana
puede tener un gran efecto en el desarrollo futuro del menor. Es imprescindible
una deteccién precoz de los TEA ligada a una intervencién temprana con apo-
yos adecuados. Uno de estos métodos de intervencién es el método Treatment
and Education of Autistic and related Communication handicapped Children
(TEACCH) que se basa en aprendizaje estructurado el cual se realiza utilizando
el perfil de aprendizaje propio del TEA, en donde se consideran sus fortalezas
(procesamiento visual) y sus desafios (comunicacidn social, atencién y funcién
ejecutiva). Este método se utiliza principalmente en ambientes educativos en
donde los profesores pueden implementar estrategias como el uso de paneles de
organizacién externa y apoyos visuales o escritos para complementar la orden

verbal.

Todo aprendizaje ofrece la oportunidad a los/as menores de desarrollarse emo-
cional, social y culturalmente, lo cual justifica la importancia de detectar los TEA
desde temprana edad. Una deteccién tardia tiene como consecuencias que no se
reciban los apoyos que se precisan y que resulte mds dificil el proceso de aprendiza-

je cuando se empieza la etapa escolar.
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VULNERABILIDAD Y TEA

Algunos contextos y entornos sociales donde estdn inmersos o interactdan los
nicleos familiares de los/as menores con TEA pueden llegar a ser susceptible de
atraer ciertos factores de riesgo de vulnerabilidad social, que por el determinismo
cultural, social y/o circunstancial, pueden provocar, sobre todo en los contextos de
pobreza, una indefectible situacién de exclusién social para la persona en concreto
o incluso para toda la familia o comunidad.

Muchos son los estudios que relacionan el concepto de discapacidad con los
términos de exclusion social, vulnerabilidad, desigualdad o pobreza. Segtin el De-
partamento de Cooperacién Internacional y Desarrollo de la Comisién Europea
(European Union, 2020) se consideran colectivos vulnerables a los pobres, las mu-
jeres, las minorias, las personas con discapacidad o los que viven en zonas rurales y
en paises con recursos limitados, ya que tienden a enfrentarse a mayores obstdculos
a la hora de crear capacidades, tomar decisiones y reclamar sus derechos de apoyo
y proteccién en caso de acontecimientos adversos.

La exclusion social, segtin Cabrera (2002), se entiende como la ausencia de par-
ticipacion en la esfera cultural y la carencia de los derechos de ciudadania que con-
lleva a la desigualdad social, concebida en términos de Lépez-Aranguren (2005)
como el resultado de un problema social, tal y como lo son las discriminaciones en
el acceso a la educacién o el maltrato institucional que ejercen las instituciones a
los/as menores con discapacidad.

La vulnerabilidad, como apuntan Agrela y Sotomayor (2009), es un elemento
de la exclusién social, entendiéndola como un término dindmico, en el que no se
puede definir a una persona la pertenencia o no a un grupo societario, sino que, es
una situacién compleja dentro de un entramado continuo de carencias que ubican
a la persona en una franja que oscila entre el riesgo la vulnerabilidad y la exclusién.
Por tanto, la situacién socio-econémica de una unidad familiar donde haya un
menor con TEA puede influir en una deteccién temprana. Aquellas familias con
suficientes ingresos o recursos, podrdn tener mds posibilidad de acceder a servicios
privados que otras que no dispongan de tantos recursos, convirtiéndose por tanto
en un punto clave y decisivo para una deteccién temprana y para un mayor acceso
a los apoyos especializados. King y Bearman (2011) exponen que las personas con
TEA empobrecidas tienen menos probabilidad que las familias mds adineradas a
que se les diagnostique su afeccion.

Todavia se encuentran dificultades en la identificacién temprana del trastorno
del espectro autista, y si se diagnostica tarde es posible que esto perjudique al desa-
rrollo de la persona autista, ya que el diagnéstico precoz de TEA puede evitar danos
a aquellos que tienen autismo, y alertar de los sintomas a las personas involucradas
con el individuo. Desde este informe-diagndstico en las primeras etapas de la vida,
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es posible evitar que empeore el TEA a través de un tratamiento adecuado que sua-
viza las causas y pérdidas significativas. Los primeros signos se notan en la primera
infancia, y estos sintomas estdn relacionados principalmente con la dificultad del
habla. Para los casos de descubrimiento tardio, es decir, en el comienzo de la edad
adulta en adelante, la interaccidn social es el factor clave, sin embargo, en los casos
de diagnéstico en la primera infancia, los sentimientos de inseguridad, miedo y
tristeza son los factores predominantes, y el diagnéstico en los tltimos casos puede
provocar alivio y el tratamiento trae resultados positivos, mientras que el diagndsti-
co tardio puede conducir a un empeoramiento en el desarrollo de personas autistas.

MIGRACION Y ATENCION INCLUSIVA AL NINO CON TEA

Debido a las dificultades del diagnéstico temprano y la dificultad de encontrar
la atencién adecuada, algunas familias terminan migrando para encontrar la mejor
atencién posible. Segin Holroyd y McArthur (1976), las crisis emocionales de los
padres que tienen hijos e hijas con TEA provocan mayor estrés en los padres que
los que tienen hijos e hijas con Sindrome de Down. Los padres de nifos y nifias
con TEA, segun las investigaciones de Bristol (1987), pasardn por las siguientes
fases durante las crisis graves que sufran sus hijos e hijas:

* Fase de shock o conmocién.

* Fase de depresion, pensamientos negativos sobre el futuro.

* Fase de reaccién, puede manifestarse como rechazo o sobreproteccién.
* Fase de realidad adaptacién, actuaciones realistas.

Tener conocimiento de estas fases o procesos es importante para que el padre
de familia utilice las estrategias necesarias para alcanzar objetivos relacionados a sus
hijos e hijas, tales como modificar la conducta, identificar aquello que le produzca
estrés y reducirlo.

Existe un proceso de duelo que pasan los padres de los nifos que son diagnos-
ticados con TEA; para que este sea mds corto, los padres de familia deberdn infor-
marse y recibir ayuda de fuentes de calidad, profesionales con experiencia, dado
que necesitan prepararse para tomar las mejores decisiones en torno a su hijo o hija.

Este conocimiento serd vital en el momento de defender los derechos de su hijo
o hija, ayudard a saber c6mo actuar en situaciones de la vida diaria, lo que causard
que toda la familia se involucre en el proceso de adaptacién del nifo o nina con
TEA. Sabemos que los nifios pasan mds tiempo con la familia, por eso muchas ve-
ces es importante que los padres sean los primeros en tener mayor conocimiento vy,
a la vez, el mejor soporte para que ellos lo puedan replicar a los demds miembros de
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la familia. Con el cambio de pafs, la integracién escolar es un punto fundamental
g
para el bienestar de los nifios y sus familias.

A nivel de respuestas educativas y de capacitacién, encontramos que la escuela
debe ser inclusiva para atender satisfactoriamente a los nifios con TEA. La base
del desarrollo de una sociedad, en todos los sentidos, se encuentra directamente
relacionada con la calidad de su educacién. Buscamos una sociedad justa, basada
en la premisa de la igualdad de oportunidades y formada por futuros/as ciudadanos
y ciudadanas reflexivos, tolerantes y propensos a mantener una actitud activa a la
hora de aportar conocimientos e ideas en pos de un bien colectivo. Pretendemos,
por tanto, apostar por una escuela inclusiva que ofrezca una educacién de calidad
sin distinguir al alumnado por sus caracteristicas individuales. La inclusién es una
pregunta fundamental en desarrollo en la actualidad, se inicié en los Estados Uni-
dos, Reino Unido y Canadd, extendiéndose hacia otros paises, incluyendo Portugal
y Espana. Lo que se pretende es que todos los nifios sean, de hecho, incluidos en
las escuelas, sintiéndolas como suyas propias y aqui se engloba a todos los ninos sin
excepcidn, con discapacidad, los superdotados, minorias raciales, religiosas u otras
(Batista, Santos y Fumes, 2016). Tal y como refiere Arnaiz (2003), existen varias
précticas educativas fundamentadas en los principios de la educacién inclusiva,
comunes a varios autores que son:

— La educacién basada en los resultados.

— La educacién multicultural.

— La teoria de las inteligencias maltiples.

— El aprendizaje constructivista.

— El curriculo interdisciplinar.

— La instruccién referida a la comunidad.

— La valoracién auténtica de la actuacién del alumno.
— El agrupamiento multiedad.

— El uso de las tecnologias en el aula.

— La instruccién mediada por companeros.

— La ensenanza de responsabilidad.

— La agrupacién colaborativa entre adultos y estudiantes.

Se pretende que la inclusién supere la integracién en aquello que en ella signi-
fic6 la diversidad y que finalmente se mire adelante para la heterogeneidad de los
educandos de hoy. Mucho se dijo y escribié ya sobre la trayectoria de la educacién
especial y la inclusién. Ya se hizo bastante, pero existe an mucho por hacer para
que esta sea una realidad generalizada, que toca a todos aquellos que frecuentan el
sistema escolar.
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ESTUDIO DE CASOS

Los casos que analizamos son de tres familias que emigraron de Angola a Por-
tugal. Estos ninos se integraron en el Colegio Alegria, Place4All en Lisboa. Esta
institucién trabaja en un modelo social, siendo una escuela inclusiva con apoyo
terapéutico integrado. Esta escuela, en ausencia de politicas publicas de apoyo,
tiene un servicio de apoyo para familias desplazadas en el que colabora con ellas
en todas sus necesidades, tales como: Apoyo en la busqueda de un hogar, apoyo
en atencién médica, apoyo en su legalizacién, asi como en todas las necesidades
familiares, ya que estas familias no tienen ningtin apoyo en el pais anfitrién. En el
centro, el fin esencial es garantizar la mejor respuesta a la intervencidn, sin perder
nunca de vista el objetivo final, que es promover el desarrollo del nifo y la calidad
de vida de las familias.

El concepto de calidad de vida es un concepto amplio, definido por la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OMS) (2017) como la percepcién que tienen los
individuos de su posicién en la vida en el contexto de su cultura y de su sistema de
valores, y en relacién a sus objetivos, expectativas, normas y preocupaciones. Es un
concepto multidimensional que refleja las condiciones de vida deseadas por una
persona en relacién a ocho necesidades: bienestar emocional, relaciones interperso-
nales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién,
inclusién social y derechos (Schalock, Gardner y Bradley, 20006).

PRESENTACION DE CASOS

Caso 1 —nifo 1- nacié en Angola en 2012. A la edad de 2 afos, los padres
encontraron que su hijo no los miraba, no reaccionaba cuando llamaban por su
nombre y no tenfan una interaccién tipica para un nifio de esa edad. Buscaron apo-
yo médico y el diagndstico hecho a la edad de 3 afos fue que el nifio seria sordo.
Se propuso realizar una cirugfa para colocar implantes cocleares. La familia estaba
muy asustada por el diagnéstico hecho en su pais, porque sabian que escuchaba
algo porque reaccionaba a algunos sonidos. Su comportamiento estaba empeoran-
do y siendo mds diferente de otros nifos. La madre en este proceso dejé de trabajar
para cuidar de su hijo ya que no tenia apoyo. La no aceptacion del diagnéstico por
parte del padre habia terminado y la proteccién de la madre finalmente condujo
al divorcio.

El dia en que se program¢ la cirugia del nifio, la madre rechazé esta interven-
cién y se mudé a Lisboa en busca de una nueva evaluacién de la situacién de su
hijo. La consulta de varios especialistas llevé al diagnéstico de autismo. Con este
diagndéstico, la madre buscé apoyo clinico para el desarrollo y el nifo 1 comenzd
a tener el apoyo que necesitaba. Los técnicos de salud aconsejaron que el nino
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deberia asistir a una escuela. La madre le matriculé en una escuela y durante unos
meses y ripidamente se dio cuenta de que la escuela no estaba adaptada a las con-
diciones de su hijo. El apoyo clinico no fue articulado con la escuela y la madre no
vio ningun resultado en la intervencién y tuvo que acompanar a su hijo durante
todo el dia para que pudiera tener todo el apoyo. Una vez mds angustiada y con la
vida en el caos real, decidié buscar otras respuestas. Encontré una escuela inclusiva
donde su hijo podria beneficiarse del apoyo terapéutico y clinico en el contexto
de la escuela. El nifio fue evaluado en esta institucion y se diseié un programa de
apoyo escolar, terapéutico y familiar para que pudiera desarrollar y promover su

calidad de vida y la de su familia.

En la evaluacién inicial se verificé que el nifo 1 era no verbal, no tenfa contacto
visual, tenfa hiperactividad, no tenia atencién ni concentracién y poca autonomia.
Con el programa de intervencién y con la inclusién en el contexto escolar, con-
siderando las medidas necesarias para la plena inclusion, el nifio comenzé a tener
una vida normal. Fue a la escuela como todos los nifios y se beneficié del apoyo
terapéutico en este contexto. La madre, porque ya no tiene que cuidar de su hijo
todo el dia, comenzé a trabajar y empez6 una nueva relacién y hoy es una persona
profesional exitosa y ha formado una nueva familia donde tuvo otra hija. Después
de 3 afios de intervencién, el nifio 1 sigue siendo un nino no verbal, y ha aprendido
a leer escritura y cdlculo, es auténomo, sabe vestirse/desvestirse, comer solo, bafiar-
se de forma independiente, ayudar en las actividades del hogar y ha aprendido a
jugar con amigos. A nivel de su comportamiento social es apropiado, sabe caminar
por la calle y estar en un restaurante correctamente.

La familia ya no tiene la intencién de regresar a su pais de origen, ya que sienten
que lo estdn haciendo bien y su hijo sigue evolucionando.

Caso 2 —nifio 2— nacié en Angola en 2008. Es el primero de tres hermanos.
Nacié en una familia tradicional. Los 3 afios y medio encontraron que el sistema
operativo no hablaba y era un nifio que no exploraba el espacio o los nuevos jue-
gos. No mostré gran interés en ninguna actividad o tuvo una gran reaccién a su
familia. Fue diagnosticado en su pais como si tuviera una enfermedad mental no
especificada. La familia rdpidamente comenzé a buscar causas para esta situacion.
Incluso hicieron varias pruebas en los Estados Unidos donde diagnosticaron au-
tismo. Incapaz de hacer rehabilitacién en los EU., la madre decidié buscar ayuda
en Portugal. El nifno fue evaluado en una escuela inclusiva donde hay técnicos de
salud y se establecié un programa de intervencion.

La madre, por tener un alto puesto profesional, no podia fijar su residencia
en Portugal y decidi6 organizar su situacién familiar dejando el nifo en Portugal
acompafiado de su abuela. El padre del nifno, no acepté bien el diagnéstico y tam-
bién debido a su situacién profesional, regresé a Angola. En la evaluacién inicial
se verific que era un nifo verbal, con poco vocabulario, sin ninguna interacciéon
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social, con poca autonomia. Después de un afio de intervencion, el nifio ya hablaba
articuladamente, ya jugaba con amigos y mostraba afecto por amigos, profesionales
y abuela. En ese momento los padres decidieron que los hermanos debian venir a
Portugal para construir lazos familiares entre los hermanos y la madre y el padre
que vienen mensualmente a visitar a sus hijos en Portugal, donde viven con su
abuela.

En este momento es un nifno que estd comenzado de aprendizaje regular.

Caso 3 —nino 3— nacié en Angola en 2014, en una familia tradicional con otro
hermano. Ha sido diagnosticado en su pais con un trastorno del desarrollo global.
En vista del diagndstico y los resultados presentados en los dos casos anteriores, la
madre vino a Portugal para obtener el mdximo apoyo para mejorar la condicién
del nifio 3. En Portugal fue diagnosticado con autismo con una asociacién de un
trastorno neuromuscular. Cuando se evalué se encontré que el nifno 3 era no verbal
y presentaba dificultades sensoriales, no interactuaba, a nivel cognitivo estaba mal
desarrollado y no era capaz de realizar ninguna actividad de forma auténoma. Con
el programa de intervencién y con inclusién ya es capaz de comunicarse con un
sistema de comunicacién alternativo, ya ha logrado aprender conceptos bésicos, ya
consigue tener un comportamiento social adecuado.

En cuanto a la estructura de su familia, vive con su madre y su hermano en Por-
tugal y el padre estd en Angola y visita a la familia 15 dias cada 2 meses. La madre
dejé de trabajar para acompanar a sus hijos.

El objetivo de esta familia es regresar a su pais, para lo que estamos trabajan-
do en un proyecto de capacitacién de técnicos que puedan desarrollar este tipo
de intervencién en Angola. Tenemos un protocolo establecido con una entidad
angolefia para desarrollar un programa de intervencién en Angola apoyado por el
gobierno.

CONCLUSIONES

Con los casos presentados, verificamos que las politicas publicas para esta po-
blacién no son claras o de fdcil acceso. En estos casos, se trata de familias que han
decidido asumir riesgos particulares. El hecho es que el sistema de apoyo de la
escuela promovid la inclusién social de las familias en el pais anfitridn.

La respuesta educativa inclusiva e integrada con apoyo terapéutico impulsé el
desarrollo de estos nifios. La integracién en el contexto escolar, la mejor forma de
inclusién social y la escuela debe, siempre que sea posible, acoger y acompanar a
estas familias migrantes. En estas condiciones, se descubrié que la calidad de vida
de estos nifios y su familia ha mejorado mucho.



888 CARMEN LOPEZ ESTEBAN, ANTONIO PEREIRA GONGALVES

En ausencia de politicas publicas que brinden una respuesta integrada y un
apoyo personalizado, es esencial describir estas buenas pricticas para que se reflejen
y apliquen siempre que sea posible. Siempre es importante poder crear y desarrollar
nuevas y mejores respuestas para la inclusién y mejorar la calidad de vida.
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