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RESUMEN

Introduccion: la intervencion temprana es clave para el desarrollo favorable de nifios y nifias con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), especialmente en contextos con recursos limitados. Sin
embargo, en Paraguay existe escasa evidencia sobre la percepcion de las familias respecto a los
Servicios de Atencion Temprana (SAT).

Objetivo: explorar las percepciones de madres sobre el alcance, la calidad y la efectividad de los
SAT dirigidos a nifios con TEA en Paraguay.

Metodologia: se realizd un estudio cualitativo utilizando entrevistas semiestructuradas con madres
de nifios y nifias con diagndstico de TEA que habian accedido a SAT en diferentes regiones del pais.
El analisis se llevo a cabo mediante la técnica de Framework Analysis con apoyo del software
ATLAS.ti. Se aplico triangulacion metodoldgica y validacion cruzada entre investigadores para
fortalecer la confiabilidad de los hallazgos.

Resultados: las participantes destacaron beneficios del acceso temprano a los SAT, especialmente en
la mejora de habilidades comunicativas y conductuales. Sin embargo, identificaron limitaciones
importantes como la escasa cobertura territorial, la discontinuidad de los servicios, la rotacion del
personal, la formacion insuficiente de profesionales y la falta de inclusion activa de las familias.
Estos obstaculos comprometen la eficacia y sostenibilidad de los SAT.

Conclusiones: los hallazgos subrayan la necesidad de fortalecer los SAT mediante politicas publicas
que garanticen equidad territorial, estabilidad del personal, formacion continua y participacion
familiar. Se propone avanzar hacia modelos inclusivos, sostenibles y co-construidos que respondan

al contexto sociocultural paraguayo.

Palabras clave: autismo, atencion temprana, servicios de salud, percepciones maternas, Paraguay.
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ABSTRACT

Introduction: early intervention is critical for the favorable development of children with Autism
Spectrum Disorder (ASD), particularly in resource-limited settings. However, in Paraguay, there is
limited evidence on how families perceive Early Intervention Services (EIS).

Objective: to explore mothers’ perceptions of the scope, quality, and effectiveness of EIS for
children with ASD in Paraguay.

Methodology: a qualitative study was conducted using semi-structured interviews with mothers of
children diagnosed with ASD who had accessed EIS in different regions of the country. Data were
analyzed using the Framework Analysis method with the support of ATLAS.ti software.
Methodological triangulation and cross-validation between researchers were used to enhance the
reliability of the findings.

Results: participants reported improvements in their children’s communication and behavioral skills
following early and consistent access to EIS. However, they also identified significant challenges,
including limited geographical coverage, service discontinuity, high staff turnover, insufficient
professional training, and a lack of meaningful family involvement in the therapeutic process. These
limitations undermine the overall effectiveness and sustainability of the services.

Conclusions: the findings underscore the urgent need to strengthen EIS through public policies that
ensure territorial equity, staff stability, ongoing professional development, and systematic family
engagement. The study advocates for the co-construction of inclusive, sustainable, and context-

sensitive models of care tailored to the Paraguayan sociocultural reality.

Keywords: autism, early intervention, health services, maternal perceptions, Paraguay.

INTRODUCCION

El autismo, o Trastorno del Espectro Autista (TEA), es una condicion del neurodesarrollo que se
caracteriza por dificultades en la comunicacion, la interaccion social y patrones de comportamiento
restringidos o repetitivos. Los sintomas pueden variar significativamente entre los individuos,
reflejando una amplia gama de habilidades y desafios funcionales. Segun estimaciones recientes
del Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades de los Estados Unidos (CDC), la
prevalencia actual del TEA es de aproximadamente 1 cada 31 nifios®®. Aunque en décadas anteriores

se observaron mayores tasas de diagndstico en varones blancos y en contextos socioeconémicos mas
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altos, investigaciones recientes sugieren que estas diferencias se han reducido o incluso invertido, y
que el TEA afecta a nifios de todos los grupos raciales, étnicos y niveles socioeconémicos, lo que
apunta a una distribucion mas equitativa en el reconocimiento diagndstico®4.

En Paraguay, las investigaciones sobre autismo son adn incipientes. Rodas et al. sefialan una marcada
necesidad de acceso a instituciones y profesionales capacitados para brindar Servicios de Atencién
Temprana (SAT) a nifias y nifios con autismo®. Ademas, las personas con autismo enfrentan
barreras significativas en contextos como el educativo. Por otra parte, el conocimiento sobre los
factores que afectan el proceso diagndstico del TEA en el pais sigue siendo limitado®. La
identificacion, el diagndstico precoz y la intervencion temprana son considerados elementos clave
para el desarrollo 6ptimo de las personas con TEA.

Una investigacion reciente sobre diagnostico en Paraguay destaca que la edad del nifio, la edad en
que los cuidadores manifestaron sus primeras preocupaciones y el nivel de habilidades linguisticas
fueron factores determinantes para predecir la edad del diagndstico. Por ello, en el contexto
paraguayo, detectar el autismo de manera temprana y brindar los apoyos adecuados oportunamente,
como los SAT, resulta esencial®.

Los SAT para nifios con autismo comprenden un conjunto de estrategias y servicios orientados a
abordar los deficits asociados con esta condicion, a partir de un modelo que considera los
componentes biopsicosociales. Este enfoque enfatiza el bienestar infantil desde una perspectiva
preventiva y asistencial. De este modo, se favorece la integracion familiar, escolar y social del nifio,
al tiempo que se promueve su autonomia”. Las intervenciones habitualmente incluyen terapias
conductuales, del habla y lenguaje, ocupacionales y programas educativos estructurados. Entre ellas,
el Andlisis Conductual Aplicado (ABA, por sus siglas en inglés) ha demostrado eficacia en la mejora
de habilidades sociales, comunicativas y conductuales en nifios con TEA®,

Los SAT son fundamentales para mejorar los resultados a largo plazo. La evidencia reciente sefiala
que cuanto mas temprana sea la intervencion, mejores seran los resultados en términos cognitivos,
sociales y emocionales®!?. Durante los primeros afios de vida, la plasticidad cerebral es mayor, lo
que convierte este periodo en una ventana critica para el aprendizaje. Se ha demostrado que el
desarrollo neurobiolégico exitoso depende no solo de factores genéticos, sino también del entorno
afectivo y estimulante en el que crece el nifio. Estos factores estimulan la sinaptogénesis y favorecen
la integracion funcional cerebral@V),

Actualmente, existen 35 SAT en Paraguay, distribuidos en 13 de los 17 departamentos: Concepcion,

Amambay, Caaguazl, Guaira, Caazapa, Misiones, Paraguari, Alto Parana, Central, Neembuc,
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Presidente Hayes y Boquerdn (Figura 1). Estos funcionan en escuelas regulares, centros de recursos,
centros de apoyo a la inclusion y hospitales, en el marco de politicas del Ministerio de Educacion y
Ciencias, a través de la Direccion General de Educacion Inclusiva. Estas acciones buscan proteger la
primera infancia, promoviendo la inclusion educativa de nifios y nifias que enfrentan barreras al
acceso, la participacion y el aprendizaje debido a su condicion, discapacidad o situacién de
vulnerabilidad®?.

BOLIVIA

Rio Paraquay

Figura 1: Division politica del Paraguay y las ubicaciones de los SAT.

Nota: el mapa base corresponde a la division politica del Paraguay publicada por ABC Color*®. Las

ubicaciones aproximadas de los SAT fueron afiadidas por los autores para fines ilustrativos.

Las investigaciones sobre la implementacién de los SAT en Paraguay son aun escasas. Villagra et
al.®, en un estudio de caso en Coronel Oviedo, sefialaron que estos servicios, aunque nuevos, tienen
alta demanda. No obstante, la cantidad de usuarios supera con creces la disponibilidad profesional
para atenderlos, lo que limita el acceso para muchas familias. Esta carencia de recursos humanos
calificados impide que algunos nifios con TEA accedan a los servicios necesarios en su comunidad.
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A medida que aumenta la comprension sobre el TEA y las intervenciones basadas en evidencia, se
vuelve crucial seguir investigando y desarrollando estrategias eficaces, como los SAT. Asimismo, es
esencial ampliar la cobertura y garantizar la permanencia en estos servicios, asegurando que todas las
familias —especialmente en paises de ingresos medios 0 bajos como Paraguay— tengan acceso a
apoyos adecuados®,

Una de las modalidades de SAT con mayor evidencia es el modelo de Practicas Centradas en la
Familia, que considera a la familia como el principal recurso en el desarrollo y bienestar infantil.
Este enfoque promueve la colaboracion activa de los padres y otros miembros de la familia en la
toma de decisiones, la planificacion y la implementacion de las intervenciones®6:17),

Diversos estudios han demostrado que la participacion familiar en la intervencién temprana mejora
significativamente los resultados del nifio con TEA®®), La colaboracion entre profesionales y familias
permite identificar necesidades especificas y adaptar las estrategias de intervencion®®. Ademas, al
involucrar a la familia, se contempla el entorno vital como un factor determinante en el desarrollo, en
consonancia con el modelo ecoldgico de Bronfenbrenner®®),

Las practicas centradas en la familia se caracterizan por la comunicacion respetuosa, la toma de
decisiones compartida, el reconocimiento de fortalezas familiares y el apoyo emocional y practico@®,
Estas intervenciones no solo benefician al nifio, sino que fortalecen la confianza y las competencias
parentales, lo que contribuye a una mayor satisfaccion con los servicios y una mejor calidad de vida
familiar122),

Entre los factores que potencian la eficacia de estas intervenciones figuran las transiciones
generacionales, donde el conocimiento y compromiso de los cuidadores puede tener un impacto
especialmente positivo®®. También se debe considerar el contexto cultural, ya que las diferencias
culturales pueden dificultar la implementacion efectiva de terapias si no son debidamente
comprendidas®?,

La efectividad de estas practicas puede evaluarse mediante indicadores como la satisfaccion familiar,
el progreso del nifio y la calidad del vinculo familia-profesional®. Estas evaluaciones desde la
perspectiva de los cuidadores son esenciales para mejorar los SAT. De alli se desprende la
importancia de incorporar a las familias activamente, comprendiendo su estrés, su compromiso y el
impacto positivo que conlleva una intervencion adecuada®®®).

Considerando lo expuesto y el vacio en la literatura cientifica nacional, este estudio se propuso

analizar las percepciones de madres de nifios y nifias con autismo sobre el alcance y la eficacia de los
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Servicios de Atencién Temprana (SAT) en Paraguay. Sus hallazgos pueden aportar insumos valiosos
para el disefio de politicas publicas y programas de formacion profesional, con el fin de mejorar el
acceso, la calidad y la equidad en estos servicios, desde un enfoque centrado en las familias y sus

necesidades particulares.

METODOLOGIA

Este estudio, por sus caracteristicas y objetivos, adopta un enfoque cualitativo, con disefio transversal
y un nivel de conocimiento exploratorio. Se enmarca en la perspectiva fenomenoldgica
hermenéutica, que busca comprender fenémenos complejos desde las vivencias subjetivas de los
participantes’29,

El enfoque fenomenoldgico se centra en la descripcion y analisis de las experiencias vividas por los
individuos frente a un fendmeno determinado, con el objetivo de captar su esencia®?. Por su parte, el
disefio transversal implica la recoleccion de datos en un Unico momento temporal, permitiendo
conocer percepciones en un contexto especifico sin pretender observar cambios a lo largo del
tiempo®Y. Esta estructura resulta apropiada en estudios exploratorios cuyo proposito es generar
conocimiento preliminar sobre fendmenos poco investigados®?,

Participaron 15 madres de nifias y nifios diagnosticados con TEA que han recibido o se encuentran
recibiendo SAT en Paraguay. Se utilizd un muestreo intencional no probabilistico, mediante la
técnica de bola de nieve, para reclutar a las participantes®®. Los criterios de inclusion contemplaron
la disposicion voluntaria para participar, la capacidad para aportar informacion detallada, y la
diversidad de antecedentes y perspectivas en relacion con los SAT vy el autismo.

Se llevaron a cabo dos grupos focales con el objetivo de facilitar la interaccién y recoger una
variedad de percepciones sobre los SAT que reciben sus hijos e hijas. Para ello, se elabor6 una guia
con preguntas semiestructuradas organizadas en dimensiones tematicas, a fin de orientar la discusion
colectiva. Las participantes fueron contactadas a través de asociaciones de padres de personas con
TEA, centros de atencion temprana y redes sociales. Una vez identificadas, se las contact6 via correo
electronico y WhatsApp, brindandoles informacion sobre los objetivos del estudio y los requisitos de
participacion. Aquellas que expresaron interés y cumplian los criterios fueron incorporadas a los

grupos.
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Con el consentimiento informado de las participantes, las sesiones fueron grabadas. Las discusiones
fueron guiadas por la guia semiestructurada previamente disefiada para ambos encuentros virtuales.
La transcripcion, codificacion y andlisis inicial de los datos fueron realizados por el primer autor
utilizando el software ATLAS.ti, lo que permiti6 identificar patrones, temas principales y subtemas
emergentes.

Complementariamente, se utilizd la técnica de Framework Analysis®¥, aplicada por la segunda
autora, como procedimiento sistematico y riguroso para el analisis tematico. Esta técnica consta de
cinco etapas interrelacionadas que facilitan una organizacion flexible y transparente de los datos
cualitativos: familiarizacion, identificacion de un marco temdtico inicial, indexacion, organizacion
del contenido en matrices y mapeo e interpretacion. Este enfoque fue empleado para contrastar los
hallazgos obtenidos con ATLAS.ti y garantizar la robustez del analisis. La triangulacion entre los dos
investigadores involucrados en el analisis, junto con la presentacion de citas textuales representativas
y la organizacion narrativa de los hallazgos®®, contribuy6 a asegurar la credibilidad y confiabilidad
de los resultados, permitiendo una comprension profunda del fenémeno investigado.

El estudio fue aprobado por la Catedra de Psicologia Médica de la Facultad de Ciencias Médicas de
la Universidad Nacional de Asuncion (Ref. 017-12-2024).. Se desarrollé en conformidad con los
Principios Eticos y el Codigo de Conducta de la American Psychological Association®®, asi como
con la Declaracion de Helsinki de 1964 y sus enmiendas posteriores. Solo participaron familias que
expresaron su interés y brindaron consentimiento informado. Asimismo, se les inform6 que podian
desistir de participar en cualquier momento sin consecuencias. Para proteger su privacidad, se

utilizaron seudonimos y cddigos alfanuméricos en todas las etapas del proceso.

RESULTADOS

La muestra estuvo conformada por 15 madres de nifias y nifios diagnosticados con TEA, residentes
en Paraguay, cuyas edades oscilaron entre 25 y 50 afios. El aporte de estas participantes se tradujo en
una rica informacién obtenida mediante dos grupos focales. Esta informacion fue integrada a traves
de una codificacion abierta, a partir de las ocho preguntas de investigacion previamente establecidas.
Los hallazgos sugieren que, si bien existen aspectos positivos en la provision de los SAT, como
mejoras observadas en el desarrollo infantil y apoyo familiar, también persisten deficiencias
significativas que requieren atencién urgente. Este estudio enfatiza que la voz de las familias es
fundamental para identificar areas de mejora, y garantizar que los servicios sean mas eficaces y

accesibles para toda la infancia con TEA en Paraguay.
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Los resultados se estructuran en tres categorias principales, cada una con sus respectivas
subcategorias, tal como se presenta a continuacion. En la Tabla 1 se presentan las categorias y
subcategorias que emergieron del andlisis cualitativo, junto con una breve descripcion de cada una y

su frecuencia de aparicion en los grupos focales.

Tabla 1: Tabulacion de las categorias principales emergentes del analisis.

Categoria Descripcion Subcategorias Frecuencia
. . . Interaccion 2
o vagl_de involucramiento de las Escucha activa 1
Participacion de las | participantes en el proceso y ——
- e .. Resiliencia 1
familias desarrollo terapéutico de sus hijos - —
Falta de inclusién 3
con TEA —~
Deseo de colaboracion 2
Obtencion de 4
diagndsticos
Accesibilidad a los Barreras y situaciones que Centralizacion 9
servicios de atencion | dificultan el acceso a los SAT geografica
Costo financiero 2
Ausencia del Estado 1
Mejora de la
. . 2
Necesidades y S infraestructura
- Limitaciones estructurales y — -
condiciones del . Formacion continua 1
. . profesionales en los SAT - —
sistema de atencién Orientacion a las 1
familias

Categoria 1: Participacion de las familias

Esta categoria aborda el grado y las formas de involucramiento familiar en los procesos terapéuticos.
La subcategoria mas frecuente fue interaccion, donde se evidencian mejoras en las habilidades
comunicativas y sociales de los nifios. Maria (P1) relat6: “Ha mejorado bastante sus habilidades de
comunicacion después de asistir a los Servicios de Atencion Temprana en mi comunidad; al
principio no decia casi nada, ahora ya pide cosas y hasta canta”. Tereza (P5) afiadid: “Demuestra
interés en interactuar con otros nifios, espera su turno, comprende mejor las consignas simples”.

La subcategoria escucha activa reflejo la percepcion de algunas madres de sentirse incluidas en el
proceso terapéutico. Perla (P2) comentd: “Los terapeutas hacen parte del proceso terapéutico (...)
tenemos reuniones mensuales para discutir los avances”.

En la subcategoria resiliencia, las madres destacaron emociones positivas al observar logros

inesperados en sus hijos: “Hacen cosas que antes no podian realizar por su condicion” (Perla, P2).
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En contraste, la subcategoria falta de inclusion reflejo experiencias negativas de exclusion del
proceso terapéutico. Marta (P3) expresé: “Los terapeutas de mi hijo nunca me informan de las
actividades que estan desarrollando con él”. Carmen (P8) sefiald: “Tuvimos una primera reunion,
pero no hubo seguimiento posterior, por lo que no puedo verificar en la casa los avances de mi
hijo”.

Finalmente, en la subcategoria deseo de colaboracion, las madres manifestaron su voluntad de
participar mas activamente. Carmen (P8) sefial6: “Deseo poder colaborar de manera mds estrecha
con los profesionales”, mientras que Luisa (P7) expresO: “De otra manera siento que no estoy
apoyando y acompanando a mi hijo como deberia”.

La Figura 2 resume graficamente las subcategorias asociadas a la participacion de las familias en los
procesos terapéuticos, ilustrando tanto los aspectos facilitadores como los desafios identificados por

las participantes.

<> Participacion de las familias — contriBuvea — < Resiliencia

L IMPLICA ——————— > Escucha activa

IMPLICA — & Interaccién

ES PARTE DE <> Deseo de colaboracién

CONTRADICE <> Falta de inclusién

Figura 2: Representacion grafica de la Categoria “Participacion de las familias”.

Categoria 2: Accesibilidad a los Servicios de Atencion Temprana

Esta categoria evidencio disparidades en la disponibilidad y calidad de los servicios, destacando la
brecha entre servicios publicos y privados. La primera subcategoria fue obtencién de diagndsticos,
con frecuencia de cuatro menciones. Teresa (P5) comentd: “Fue evaluado por mds de cinco
pediatras y ninguno pudo identificar los sintomas presentes”. Lilian (P4) afadio: “Los médicos
dicen que las conductas disruptivas se deben a falta de disciplina en casa”. Maria (P1) relatd: “El

terapeuta me sugirio solamente ponerle mas limites en la casa’.



Rev. Nac. (Itaugua).2025;17:e1700122

La subcategoria centralizacién geografica sefiala la concentracion de servicios en la capital. Sandra
(P6) dijo: “Todo esta centralizado en Asuncion. Deberian abrir centros especializados en todo el
pais”. Mercedes (P9) agregd: “Si sos del interior, lo mds probable es que no accedas a estos

profesionales”.

La limitacion financiera fue otra barrera importante. Mercedes (P9) sostuvo: “Un nifio con autismo
necesita un equipo multidisciplinario, pero eso solo se consigue en centros privados”. Luisa (P7)
complementd: “Con un sueldo minimo, no podemos pagar los tratamientos recomendados para

nuestro campeon”.

Finalmente, la subcategoria ausencia del Estado reflejé la percepcién de abandono institucional.
Sandra (P6) expresO: “El Estado sigue ausente en el tema”.
A continuacidn, se presenta un esquema visual que muestra las principales barreras de acceso a los

SAT identificadas por las madres, agrupadas en cuatro subcategorias clave (Figura 3).

ESTA ASOCIADO CON Accesibilidad a los Servicios de
atencion

ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON

> Centralizaci...

> Costo financiero
(> Obtencién de diagnésticos

ESTA ASOCIADO CON

> Ausencia del Estado

’

Figura 3: Representacion grafica de la Categoria “Accesibilidad a los servicios de Atencion”.

Categoria 3: Necesidades y condiciones del Sistema de Atencién Temprana
Esta categoria agrupa tres subcategorias que revelan deficiencias estructurales y formativas en el
sistema. En mejora de Ila infraestructura, las madres reclamaron espacios publicos mejor

equipados. Lilian (P4) sefiald: “Seria de gran ayuda que existan centros publicos con profesionales
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capacitados”. Sandra (P6) agreg0: “Se necesitan mas centros especializados en el interior. Todos
los nifios tienen derecho a una atencion digna”.

La subcategoria formacion continua se relaciond con la necesidad de capacitar a profesionales en
diagndstico y tratamiento. Luisa (P7) manifestd: “Pediatras, neuropediatras y psicélogos deben
recibir entrenamiento actualizado sobre el autismo”.

Finalmente, en la subcategoria orientacion a las familias, se expuso la falta de acompafiamiento
profesional adecuado. Carmen (P8) comentd: “A veces ni los propios profesionales saben como
guiar, y asi uno queda perdido”.

En la Figura 4 se sintetizan las subcategorias emergentes que dan cuenta de las necesidades

estructurales y profesionales del sistema de atencidn, segun lo expresado por las participantes.

¢{> Necesidades y condiciones del
Sistema de Atencion

ESTA ASOCIADO CON ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON
Orientacion a las Mejora de la Formacion continua
familias infraestructura

Figura 4: Representacion grafica de la Categoria ‘“Necesidades y condiciones del Sistema de

Atencion Temprana”.

DISCUSION

Este estudio tuvo como objetivo explorar las percepciones de madres respecto al alcance, la calidad y
la efectividad de los SAT dirigidos a nifios y nifias con TEA en Paraguay. Los hallazgos revelan un
panorama complejo, caracterizado por experiencias que oscilan entre progresos significativos en el
desarrollo infantil y limitaciones estructurales que comprometen el acceso equitativo, la continuidad
y la calidad de los tratamientos.

Una de las principales preocupaciones expresadas fue la limitada disponibilidad y distribucion

geogréafica de los SAT, especialmente fuera de la capital. Este hallazgo coincide con la literatura
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internacional, que sefiala que los nifios con TEA que viven en areas rurales o en contextos de bajos
recursos enfrentan mayores obstaculos para acceder a intervenciones tempranas, tanto por escasez de
servicios como por dificultades logisticas y economicas®”%®), En paises de ingresos bajos y medios,
como Paraguay, estas barreras se agravan por la falta de recursos humanos especializados y de
politicas publicas que garanticen cobertura equitativa®.

La evidencia sefiala que la intervencion temprana es uno de los predictores mas solidos del desarrollo
favorable en niflos con TEA, particularmente en habilidades cognitivas, comunicativas y de
regulacion emocional®4%. Las participantes de este estudio describieron beneficios similares cuando
los servicios fueron intensivos, accesibles y consistentes, lo cual concuerda con revisiones
sistematicas previas que han documentado la efectividad de modelos como el EarlyStart Denver
Model y el Analisis Conductual Aplicado®®*Y, Ademas, las intervenciones naturalistas centradas en
la interaccion social también han mostrado efectos positivos en la mejora de la comunicacion y la
autorregulacion emocional en nifios con TEA®“?,

No obstante, surgieron importantes limitaciones en la continuidad de los servicios. Las madres
relataron que, a menudo, los programas eran de corta duracion, no incluian seguimiento formal y
estaban condicionados a la disponibilidad inestable de recursos. Este fendmeno ha sido descrito en
estudios que muestran como, en contextos de recursos limitados, las familias de nifios con TEA
enfrentan discontinuidades en la atencion, cambios frecuentes de profesionales y dificultades para
mantener trayectorias terapéuticas sostenidas y coherentes®3#4. La literatura enfatiza que la
continuidad en la intervencién y la estabilidad de los equipos profesionales son elementos
fundamentales para garantizar la adherencia de las familias y la eficacia del tratamiento®”%, En
muchos paises de América Latina, incluido Paraguay, esta falta de continuidad se asocia con la
fragmentacion de los sistemas de salud, la alta rotacién del personal y la escasez de protocolos
estandarizados para la atencion del TEA®#647),

Otro aspecto destacado por las participantes fue la falta de formacion especifica en autismo entre los
profesionales de salud y educacion, lo cual afecta negativamente tanto el diagnostico precoz como la
calidad de las intervenciones. Este hallazgo coincide con evidencia internacional que identifica una
carencia significativa de entrenamiento formal en TEA durante la formacién de pediatras, psicologos
y docentes, asi como una escasa disponibilidad de capacitacion continua®. De hecho, la
Organizacion Mundial de la Salud, a través de su programa CaregiverSkills Training (CST), ha
resaltado la necesidad urgente de desarrollar modelos de capacitacion escalables, sostenibles

y culturalmente adaptados que puedan implementarse en entornos con recursos limitados“®. Un
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ejemplo concreto es el estudio de Tekola et al., que reporta la adaptacion y pre-piloto exitoso del
programa CST en Etiopia, en un contexto caracterizado por alta estigmatizacion, baja alfabetizacion
y falta de servicios especializados®). Esta carencia también se observa en Latinoamérica, como lo
muestra el estudio de Magafa, Lopez y Machalicek, que describe una intervencion psicoeducativa
disefiada especificamente para padres latinos de nifios con TEA y que aborda, entre otros aspectos, la
falta de orientacion profesional adecuada®?,

Por ultimo, las madres también manifestaron que no siempre eran incluidas como aliadas en el
proceso terapéutico, a pesar de que las practicas centradas en la familia han demostrado mejorar
tanto los resultados en los nifios como el bienestar y empoderamiento de sus cuidadores®*". El
involucramiento activo de las familias en la planificacion, evaluacion y toma de decisiones es
considerado una dimension clave en los enfoques de atencion temprana mas efectivos®?. Por
ejemplo, el EarlyStart Denver Model ha demostrado mediante ensayos clinicos aleatorizados mejoras
significativas en el cociente intelectual, el comportamiento adaptativo y la severidad del diagndstico
en nifios pequefios con TEA®, Este modelo, manualizado, ha sido descrito en una guia practica que
integra principios del desarrollo infantil y del anélisis aplicado del comportamiento®?.

Fortalezas, limitaciones y futuras direcciones

Una fortaleza destacada de este estudio es su abordaje cualitativo en profundidad, que permitid
recuperar las voces de madres directamente involucradas en los procesos de atencion, aportando una
perspectiva rica y contextualizada. Ademas, el analisis fue fortalecido por la triangulacion
metodologica entre el uso de ATLAS.ti y la técnica de Framework Analysis, asi como por la
validacion cruzada entre dos investigadores. Este enfoque cualitativo permitid, ademas, comprender
no solo las percepciones sobre los servicios, sino también el impacto emocional que estos generan en
las familias, aspecto dificilmente capturable mediante métodos cuantitativos.

No obstante, este estudio presenta algunas limitaciones. En primer lugar, existe una posible
variabilidad regional en la calidad y disponibilidad de los SAT que no pudo ser capturada en su
totalidad, dada la heterogeneidad del sistema. En segundo lugar, la muestra estuvo compuesta
exclusivamente por madres, lo que restringe la representacion de otras figuras parentales o
cuidadoras. Asimismo, el método de bola de nieve —aunque util para acceder a poblaciones de
dificil alcance— puede haber introducido cierto sesgo de seleccidn.

Para investigaciones futuras, se sugiere ampliar la muestra a padres, cuidadores secundarios y
profesionales de salud, asi como incluir zonas rurales mas alejadas. También seria util explorar
comparativamente experiencias entre quienes acceden a SAT publicos y privados. Finalmente, seria
relevante desarrollar estudios mixtos que integren indicadores cuantitativos de acceso, duracion e

impacto terapéutico.
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Asimismo, a partir de los hallazgos cualitativos del presente estudio, se proyecta el disefio de un
instrumento digital de alcance nacional, que permita recopilar informacion sistematica y ampliada
sobre la experiencia de las familias con los Servicios de Atencion Temprana. Este instrumento,
construido a partir de las categorias emergentes de este trabajo, podria favorecer la obtencion de
datos comparables entre regiones del pais, ofreciendo una base empirica mas amplia para fortalecer
la cobertura, la calidad y la equidad de los SAT.

Implicancias para las politicas publicas en salud

Los hallazgos de este estudio tienen implicaciones relevantes para el disefio e implementacién de
politicas publicas en salud infantil, educacion inclusiva y discapacidad.

Entre las prioridades identificadas se encuentran la apertura de mas SAT que garanticen una
distribucion territorial equitativa; el fortalecimiento de la formacion continua de pediatras,
psicologos, docentes y terapeutas, incorporando contenidos especificos sobre diagnostico y abordaje
del TEA; y la necesidad de asegurar la estabilidad del personal en los centros de atencion,
promoviendo vinculos terapéuticos sostenidos. Asimismo, se resalta la importancia de incluir
sistematicamente a las familias en la planificacion terapéutica, brindandoles orientacion y apoyo
desde un enfoque centrado en la familia, asi como establecer sistemas de seguimiento y evaluacion
que garanticen la continuidad y efectividad de los servicios. Ademas, resulta imperioso generar
marcos normativos que respalden estos servicios, asignar recursos suficientes y establecer
mecanismos de monitoreo que aseguren la implementacion real de las politicas de inclusion y
atencion temprana en Paraguay.

Finalmente, y como accion posterior a la publicacion, se prevé la socializacion formal de estos
resultados con las autoridades sanitarias y educativas nacionales, incluyendo el Ministerio de Salud
Pablica y Bienestar Social y la Direccion General de Educacién Inclusiva del Ministerio de
Educacion y Ciencias. Esta transferencia de evidencia busca que los datos obtenidos desde la
experiencia de las familias contribuyan directamente a la toma de decisiones, la planificacion
territorial de los SAT vy el fortalecimiento de politicas publicas basadas en evidencia.

Estas medidas contribuirian a reducir brechas estructurales en el abordaje del TEA y avanzar hacia

un sistema mas inclusivo y basado en evidencia.
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CONCLUSIONES

Este estudio exploré las percepciones de madres sobre el alcance y la eficacia de los SAT para nifios
con TEA en Paraguay, revelando tanto aspectos valorados como areas criticas que requieren mejoras
urgentes.

Las participantes subrayaron la importancia de una intervencion temprana adecuada, pero también
sefialaron multiples obstaculos: falta de cobertura, formacion insuficiente del personal, escasa
participacion familiar, y desigualdad geografica en el acceso a servicios. Los hallazgos respaldan la
necesidad de ampliar, descentralizar y profesionalizar los SAT en Paraguay, ademas de fomentar un
enfoque integral y centrado en la familia. Estos cambios permitirian mejorar la calidad de vida de los
nifios y nifias con autismo y sus familias, y avanzar hacia una sociedad mas inclusiva.

En definitiva, aunque los SAT han mostrado efectos positivos en el desarrollo de la infancia con
TEA, se requiere una transformacion estructural y sostenida de los servicios. La expansion territorial,
la continuidad del acompafriamiento, la capacitacion profesional y la participacion activa de las
familias deben constituir pilares centrales en las politicas publicas del pais.Estos hallazgos abren el
camino a futuras investigaciones orientadas no solo a la generacion de evidencia cientifica, sino
también a la co-construccion de politicas publicas contextualizadas, en colaboracion con familias,
profesionales y comunidades, que respondan de manera efectiva a las necesidades y realidades

socioculturales del Paraguay.
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