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EDITORIAL

La deuda del sistema de salud con el autismo y el liderazgo

inaplazable de enfermeria

The health system's debt to autism and the urgent leadership role of

nursing
A divida do sistema de saude com o autismo e a necessidade urgente de lideranca na
enfermagem

Maryuri Ibeth Arteaga Cordova'

Un autista no deberia tener que adaptarse a un ambiente y personal que no comprende la
di ' in 1 delos d 10 d 1 I Lasb 1
neurodivergencia, segiin los modelos de atencion centrada en la persona'. Las barreras en la
competencia cultural y clinica de los profesionales limitan la respuesta integral ante la
diversidad del espectro autista. La incomprension de las alteraciones en el procesamiento
sensorial y la comunicacion incrementan la vulnerabilidad del paciente durante la asistencia
sanitaria, lo que para el sistema de salud a menudo se gestiona como rutina, pero para la persona
autista se convierte en una amenaza, tal como se profundiza en las experiencias de cuidado y

vivencias familiares !

La urgencia debe ser inmediata; la Organizacion Mundial de la Salud estima que 1 de cada 127
personas es autista y advierte que sus capacidades y necesidades son diversas y pueden cambiar
a lo largo de la vida ? Este panorama invalida cualquier lineamiento o protocolo generalizado
en donde se espera que todas las personas con las mismas patologias o condiciones reaccionen
ante el mismo cuidado, con las mismas preguntas y la realizacion de idénticos procedimientos.
La atencion debe estar centrada en el individuo, en donde se reconozca la diferencia;
comprendiendo que la equidad no significa brindar el mismo cuidado genérico, sino garantizar
que cada persona pueda tener, comprender y recibir cuidados con dignidad, centrados en el
paciente y no exclusivamente en la enfermedad. Los derechos a la nifiez, describen el derecho
a un trato digno, justo y centrado en la persona; la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad obliga a asegurar el acceso a servicios de salud sin discriminacion
y a realizar adecuaciones razonables ** Es asi que adecuar una sala o habitacion hospitalaria,

utilizar como medio de comunicacién pictogramas, y permitir el acceso de un acompafiante sin
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importar la edad solo la condicion, poder anticipar las acciones a realizar, ser flexibles en
tiempos, observar a nuestro alrededor por estimulos que pueden alterar, no son aspectos que
demanden un esfuerzo mayor; son expresiones concretas centradas en la persona como un
derecho a la salud. Negarlo por rutina, desconocimiento o rigidez institucional transforma una

barrera organizacional en una forma de exclusion.

Se ha evidenciado, desde los autistas, familiares y hasta profesionales de la salud, barreras
persistentes vinculadas con el lenguaje y la comunicacion, los espacios sensoriales, la espera y
la insuficiente preparacion del personal 3. En areas de hospitalizacion, las familias suelen
tomar el rol de ser traductores, defensores y reguladoras de sus hijos, mientras el personal de
salud intenta responder desde modelos que han sido disefiados para pacientes neurotipicos!

El saber escuchar a la familia es indispensable, pero el dejar toda la carga a la familia refleja
otra forma de exclusion institucional. En la evidencia cientifica se refleja la brecha persistente
en las necesidades de las personas autistas y la poca capacidad que existe en las unidades de
salud; esta evidencia indica que el personal de enfermeria conoce de manera general sobre el
autismo, pero no disponen de estrategias reales, formacion especializada, simulacion clinica en

casos de neurodivergencia, herramientas de comunicacion y mucho mas!.

Enfermeria cuenta con una posicion decisiva para cambiar esta realidad; es el personal que
observa, recibe, valora, acompana, realiza procedimientos, permanece junto al paciente y su
familia, durante momentos que requieren mayor apoyo. Ese rol sustenta la linea directa en
tomar acciones de adecuacion en el cuidado, fortaleciendo ademas la articulacion de redes
profesionales de apoyo y colaboracion interdisciplinaria para el desarrollo de competencias
colectivas 7 También otorga la responsabilidad de plasmar informacion en planes de cuidado

individualizados y aplicables para todos los equipos.

Las intervenciones educativas y la simulacion clinica han evidenciado mejoras en
conocimientos y autoconfianza del personal para la atencion de personas con autismo. La vision
es abandonar las “charlas” ocasionales y avanzar hacia competencias verificables, como ser
comunicacion clara, consentimientos, evaluaciones sensoriales, prevencion de crisis, colaborar

con familias y aplicar valoraciones en manejo del dolor, por mencionar algunos aspectos; estas
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competencias deben incorporarse al curriculo de estudios, en la induccién laboral, en planes de
educacion permanente y en los indicadores de calidad'. Adaptar la atencion es reconocer a la
persona antes que un diagnostico, comunicarse antes que una conducta y, sobre todo,
prevencion antes de la contencion. Es comprender que una crisis puede ser el lenguaje de un
entorno que no supo adaptarse. Enfermeria tiene los pilares y la legitimidad de la ética para
liderar este cambio; las instituciones tienen el deber de hacerlo posible. Un sistema de salud
verdaderamente inclusivo no permite que la persona autista soporte el cuidado en un ambiente

neurotipico.
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