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Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista, es una condicion multicausal, varia en
comorbilidades y riesgos asociados siendo distintos en cada paciente. Esto no so6lo
afecta a la persona que ha sido diagnosticada con TEA, sino que también existe un
fuerte impacto en las familias, puesto que es un fendmeno que muchas veces es poco
conocido para la sociedad, no existe tanta informacion y conciencia en lo que respecta
a ello. Las familias y/o tutores legales son quienes mayoritariamente se ven afectados,
debido a que "el diagnostico de TEA supone el inicio de un proceso de asimilacion de
una nueva y compleja realidad para la familia, lo que implica la necesidad de especial
apoyo para ellos" (Zalaquett, 2015, p.129). Dicho apoyo no sélo consiste en la
derivacion a los profesionales correspondientes, sino que también en brindar un soporte
a las familias a través de informacion, acompafamiento terapéutico, entre otros.
Balbuena (2007) plantea que “la experiencia clinica muestra que es mas 1til ayudarles
a solventar problemas de la vida cotidiana’’ (p.348), adaptandose y conociendo a una

nueva realidad.

Es por esto, que la presente investigacion busca profundizar en la realidad de las
familias que tienen un miembro diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista,
entendiendo qué significa para ellas tener un miembro con TEA y como esto les ha
afectado en una nueva realidad, la que tal como se mencioné anteriormente, suele ser
desconocida. Con respecto a la ubicacion espacial, este trabajo se desarrollara con
familias pertenecientes a la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco.

Una de las principales motivaciones para estudiar esta problematica refiere al aumento
progresivo de un fendmeno, cuyos efectos en las familias son aun poco conocidos y

estudiados. Interesa profundizar en como viven éstas familias y qué significa para ellas
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estar inmersas en una sociedad que suele estigmatizar y excluir aquellos que presentan

este tipo de condicion.

El Trastorno del Espectro Autista se caracteriza por presentarse como una diada, en
relacién a las "Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion
social en diversos contextos’” (DSM-V, 2014, p. 50), manifestandose en patrones
repetitivos y/o estereotipados, insistencia en la monotonia y poca flexibilidad al
incorporar nuevas rutinas, entre otros. Segun el Ministerio de Salud (MINSAL), el TEA
se entiende por toda persona que comience a presentar “diferencia o diversidad en el
neurodesarrollo tipico, que se manifiesta en dificultades en la iniciacidn, reciprocidad
y mantencion de la interaccion social y comunicacion social al enfrentarse a diferentes
entornos’” (2022, p. 101). Es decir, es considerado una condicion multicausal, que varia
en el riesgo y en las comorbilidades asociadas y distintas en cada persona

diagnosticada.

En lo que respecta a nuestro pais, se dispone de escasa informacion sobre la poblacién
actual que tiene TEA, esto, debido a que no existen parametros que cuantifiquen
quienes presentan esta condicion y sus diferentes afecciones. No obstante, en marzo de
2023 se promulgd la Ley TEA, teniendo como finalidad asegurar la integridad,
igualdad de oportunidades y resguardar la inclusion social de las personas
diagnosticadas. Por otra parte, se plantea como uno de sus objetivos cuantificar la
poblacion diagnosticada y posibles futuros pacientes a través de un catastro y
seguimiento en encuestas poblacionales y Estudios Nacionales de Salud Infantil
(ENSI).

Basandose en lo anterior, la presente investigacion tiene como objetivo comprender

la manera en que las familias de la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval

10
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Carrasco con un hijo/a con Trastorno del Espectro Autista significan esta

condicion.
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CAPITULO I:

Definicion y fundamentacion del proyecto de

investigacion

1.1 Indagaciones preliminares/antecedentes del problema

El Trastorno del Espectro Autista, es un fendmeno de creciente interés tanto en
Chile como en el mundo, ya que un segmento no menor de la poblacién presenta esta

condicion neurologica.

De acuerdo con Golcman (2015), el término de autismo se presenta por primera vez en
las publicaciones de Leo Kanner (1943) y Hans Asperger (1944). La literatura a partir
de ese entonces, da cuenta de numerosos conceptos sobre este fendmeno a lo largo de
la historia. Emil Kraepelin (1899), continla la autora, es quien plantea el autismo como
una nocion de demencia precoz, que se define por ser “una psicosis con deterioro
temprano y permanente de la capacidad cognitiva”. (p. 155) Para él, la psicosis
“implicaba un inevitable declive a la demencia con pérdida de la capacidad cognitiva”
(2015, p. 155). En ese entonces, Kraepelin establece este término para referirse a un
trastorno propio de la esquizofrenia, al cual luego Eugen Bleuler (1911), sustituye por
un grupo de psicosis esquizofrénicas que implicaba un alejamiento de la realidad
externa, pues segun Golcman, los resultados de su estudio suponian que los sintomas
en los individuos se refieren a la alteracion del pensamiento, y de su relacién con el
mundo exterior. Asi, Golcman (2015) demuestra que durante los afios previos a Kanner
y Asperger existian diversas aproximaciones, tales como la demencia precoz y/o
sindromes parecidos a la esquizofrenia, las que luego definirian como Trastorno del

Espectro Austista.

12
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En lo que respecta especificamente al Trastorno del Espectro Autista, lo define por
primera vez Kanner en 1943, quien separa este término de la esquizofrenia. En su
articulo titulado “Trastornos Autistas del Contacto Afectivo’’, el autor establece, a
través del estudio de 11 casos de nifios con sintomas diferentes, un patron comun: la
falta de contacto con las personas, ensimismamiento y soledad emocional. De este
modo, a pesar de que cada nifio era diferente individualmente; “estas caracteristicas

conformaban un tnico sindrome.” (p.30)

Por otro lado, es relevante mencionar el aporte de Lorna Wing en 1979, puesto que sus
estudios respecto al autismo y el planteamiento de la «Triada de Wing» fueron de
enorme relevancia para la comprension de este, estableciendo una primera
configuracion diagndstica sumamente distinta a los listados existentes desde la
iniciatica descripcion de Kanner en 1943 (Reafio, 2014). La autora, en su articulo
titulado “Deficiencias graves de la interaccion social y anomalias asociadas en los
nifios: epidemiologia y clasificacion” utilizo el término trastorno del espectro autista,
planteando lo que se conoce como «triada de Wing»: trastorno de reciprocidad social,
trastorno de comunicacion verbal y no verbal, ausencia de capacidad simbdlica y

conducta imaginativa.

A partir de esas primeras definiciones, ha existido un avance conceptual extenso
respecto al TEA, dentro del que destaca la definicion de Uta Frith (1991), quien lo
comprende como un trastorno del desarrollo cerebral, sefialando que “se ve un fuerte
componente genético asi como causas organicas” (p. 505). Por otro lado, es importante
agregar lo que establece el Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM-V), en el cual se presentan

las siguientes caracteristicas diagnosticas del autismo:

Las caracteristicas principales del trastorno del espectro autista son el deterioro

persistente de la comunicaciéon social reciproca y la interaccion social (Criterio

13
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A), y los patrones de conducta, intereses o actividades restrictivos y repetitivos
(Criterio B). Estos sintomas estan presentes desde la primera infancia y limitan
o impiden el funcionamiento cotidiano (Criterios C y D). La etapa en que el
deterioro funcional llega a ser obvio variara segun las caracteristicas del
individuo y su entorno. (...) Las manifestaciones del trastorno también varian
mucho segun la gravedad de la afeccion autista, el nivel del desarrollo y la edad
cronoldgica; de ahi el término espectro. (2014, p. 53)

Ahora bien, segun este manual, el trastorno cuenta con diferentes niveles de apoyo
dependiendo de la severidad de la condicion, pudiendo ser intelectuales, funcionales,
conductuales, psicosociales, entre otros; estos se dividen en 3 niveles de apoyo:

1. Necesita ayuda

2. Necesita ayuda notable

3. Necesita ayuda muy notable

Es preciso sefialar que se categorizan en dos grandes segmentos, el primero es la
comunicacion social, y el segundo los comportamientos restringidos y repetitivos.
(2014, p. 52). De esta forma, en este documento se da una definicion mas clara que
evidencia los diversos sintomas segun la persona, es decir, existe una amplia variacion
en el tipo y gravedad de los sintomas, por este motivo se determina como un espectro,

siendo un trastorno multicausal.

Por otro lado, en el area clinica tampoco se ha profundizado lo suficiente en el estudio
de este fendmeno, pues en la actualidad aun se desconocen las causas que lo originan
y no existen cifras precisas sobre el nimero de personas detectadas con autismo a nivel

pais.

Sin embargo, existen diferentes estudios y guias, como el National Health Stadistic

Reports en Estados Unidos, el Goverment Stadistical Service en Reino Unido, la Guia

14
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de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en
Atencién Primaria en Espafia y la Guia de Préactica Clinica, Deteccidn y Diagndstico
Oportuno de los Trastornos del Espectro Autista (TEA) en Chile (Lampert, 2018, p. 7),
que contemplan el porcentaje aproximado de personas diagnosticadas y estimaciones
de la poblacién, segun las caracteristicas demograficas del pais donde se realice la

investigacion.

Asimismo, segun el reporte comunitario en autismo del Control de Enfermedades de
Estados Unidos (CDE) en 2021, uno de cada 44 nifios tenia TEA, revelando que la
prevalencia de autismo en nifios continda en aumento. En Chile, segin Yarez et al.
(2021) no existe un registro que constate la prevalencia de este trastorno, situacion que
dificulta la implementacion de medidas que entreguen soluciones a las familias que
cuenten en su nucleo con un integrante diagnosticado. Estos autores mencionan que,
en Chile, 1 por cada 51 nifios es diagnosticado con autismo, esto solo contando a nifios
que asisten a su control sano en dos comunas urbanas de la capital. Cabe destacar lo
mencionado por los autores, al sefialar que, al no existir un registro de personas con
esta condicion en todo el pais, deben regirse por estadisticas exteriores para calcular un

aproximado de la cantidad de personas diagnosticadas con TEA.

Por otra parte, la relevancia que adquiere para Chile la generacién de politicas publicas
sobre este tipo de trastorno, queda de manifiesto en la adhesién a tratados
internacionales que incluyen explicitamente estas materias. En efecto, en el afio 1990
nuestro pais suscribe la Convencién de Derechos del Nifio que lo compromete a
“promover, proteger y asegurar el pleno disfrute de los derechos de las personas con
discapacidad, reconociendo la condicion de vulnerabilidad que vive la infancia y

adolescencia con discapacidad’’ (Defensoria de la Nifiez, pag. 9).

Por ultimo, cabe relevar los contenidos incluidos en la guia de Deteccion y Diagndstico

Oportuno de los Trastornos del Espectro Autista, que indica que la normativa para tratar

15
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este trastorno consiste en: detectar las sefiales de alerta en nifios y nifias, proceder a un
diagndstico y en caso de detectarse una afeccion neurolégica, comienza una
intervencion inicial con el nifio/a y su familia. Esta guia resume lo que es un proceso
de intervencion para toda la vida de aquellas familias, por ende, tiene un trasfondo
sumamente complejo (MINSAL, 2011). En el contexto de este compromiso, el Estado
chileno se ha pronunciado respecto al trastorno promulgando La Ley TEA, en la
busqueda de la integracion social de las personas diagnosticadas con esta condicién en

diferentes ambitos.

De manera anéloga, es preciso sefialar que existen agrupaciones y fundaciones a lo
largo de nuestro pais, tales como Fundacién TEA Chile, Fundaciéon Chilena del
Autismo Horizonte y, la Fundacion Union Autismo y Neurodiversidad, cuyo objetivo
se orienta a colaborar en la promocion de la calidad de vida de esta poblacion. Ello se
traduce en un rol activo en la defensa de sus derechos, la busqueda de igualdad y la
erradicacion de los estigmas que han sido impuestos en la sociedad.

1.2 Planteamiento del problema

De acuerdo con la literatura consultada, existiria un aumento en el diagndstico
del TEA, lo que ha permitido su visualizacion. Segun el MINSAL, (2022) el alza del
diagndstico durante los ultimos 50 afios se explica, en primer lugar, porque existe una
mayor conciencia respecto al trastorno, ya que, han mejorado los criterios de

diagnostico, mayores herramientas para diagnosticar y mejores informes.
Por otro lado, se cree que las familias que tienen un integrante con TEA se ven

fuertemente afectadas, pues se ven involucradas en el tratamiento de la persona

diagnosticada, lo que se proyecta en su entorno y nucleo cercano. Ello se explica porque
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quien lo padece no se siente comodo en algunos espacios, debido a que tiene

limitaciones en la comunicacién e interaccion social.

Asimismo, las familias con un miembro con TEA tienen un gasto econdémico
considerable, puesto que el tratamiento requiere la intervencién de un equipo
multidisciplinario, que incluye: psiquiatra, psicélogo, fonoaudidlogo, terapeuta
ocupacional, entre otros. Cabe agregar, que todo es segln la necesidad y el nivel de
severidad diagnosticado, ya que, “las personas en el espectro autista, a menudo, tienen
otras afecciones que incluyen epilepsia, depresién, ansiedad y trastorno por déficit de
atencion con hiperactividad (TDAH)” (MINSAL, 2022, p. 103). Por otra parte, de
acuerdo con informacién recopilada de la Superintendencia de Salud del Gobierno de
Chile, el TEA no se encuentra incorporado dentro de las 87 patologias integradas al
Plan de Acceso Universal a Garantias Explicitas (AUGE / GES) que se define como
un “conjunto de beneficios garantizados por Ley para las personas afiliadas a Fonasa 'y
a las Isapres” (Superintendencia de Salud, s/f). Sin embargo, se tiene contemplado
hacerlo en la Ley TEA, aunque a la fecha de realizacion de este estudio no se ha

materializado.

Con respecto al ambito educacional, los nifios, nifias y adolescentes (NNA), que
presentan esta condicion ven limitadas sus opciones, dado que, por tener TEA tienen
necesidades educativas especiales (NEE), es decir, requieren equipos
multidisciplinarios que apoyen y acomparien la ensefianza. De ahi que en Chile se busca
atender estas necesidades a través del Programa de Integracién Escolar (PIE) ya que su
implementacion en los establecimientos educacionales “constituye un conjunto de
recursos y apoyos para los centros educativos, que en el aula se traducen en estrategias
pedagodgicas diversificadas, recursos humanos especializados, capacitacion para los
docentes y materiales educativos pertinentes a las necesidades de los estudiantes”

(Ministerio de Educacién, 2016, p. 9). No obstante, no todos los colegios cuentan con
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el programa PIE, puesto que, la Ley de Inclusion Escolar (N° 20.845) no lo sefiala
como obligatoriedad. En consecuencia, ocasiona discriminacion y exclusion a los NNA
y sus familias.

Con la promulgacion de la Ley TEA, que tiene el fin de velar y garantizar los derechos
de las personas con autismo, se considera una serie de ambitos fundamentales del
bienestar de estos nifos/as, ya que sus acciones van dirigidas a: “asegurar el derecho a
la igualdad de oportunidades y resguardar la inclusion social de los nifios, nifias,
adolescentes y adultos con trastorno del espectro autista, eliminando cualquier forma
de discriminacion” (MINSAL, 2023). El Estado Chileno promulga la LEY TEA,

estableciendo:

el derecho a la igualdad de oportunidades y resguardar la inclusion social de
los nifios, nifias, adolescentes y adultos con trastorno del espectro autista;
eliminar cualquier forma de discriminacion; promover un abordaje integral de
dichas personas en el &mbito social, de la salud y de la educacién, y

concientizar a la sociedad sobre esta tematica. (BCN, 2023, art. 1).

De lo anterior es posible inferir, que las familias que cuentan con un miembro con
diagnostico de TEA viven una realidad diferente, ya que, convivir con alguien que
padece el trastorno implica realizar cambios en el estilo de vida y por ende en su vida

cotidiana, puesto que, segun el MINSAL:

Una vez identificados/as los nifios y las nifias y sus familias, deben recibir
informacion relevante, servicios, referencias y apoyo practico de acuerdo a
sus necesidades individuales. Las intervenciones psicosociales, como el
tratamiento conductual y los programas de capacitacion en habilidades para
padres y cuidadores, pueden reducir las dificultades en la comunicacion y el
comportamiento social, con un impacto positivo en el bienestar y la calidad
de vida de la persona. (2022, p. 103).
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Es de conocimiento publico que todas las personas somos sujetos de derechos y estos
deben ser respetados, sin embargo, las personas con TEA comUnmente ven vulnerados
sus derechos en distintos ambitos de la sociedad, por ejemplo: en educacion,
empleabilidad, salud, entre otros. Asi también lo respalda la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), afirmando que:

las personas con autismo y sus familias se enfrentan a graves problemas, como
la estigmatizacion social, el aislamiento y la discriminacién, y porque los
nifios y las familias que precisan asistencia, especialmente en entornos de
escasos recursos, suelen tener un acceso deficiente a apoyo y servicios
adecuados (2014, p.14).

Como resultado, los nucleos familiares que tienen integrantes con este trastorno
frecuentemente sufren de: empobrecimiento familiar debido al alto costo del
tratamiento, problemas de acceso a la salud y a sus profesionales, estigmatizacion,

discriminacion y dificultades respecto al acceso a la educacion, entre otros aspectos.

En consecuencia, existe una limitada informacién sobre la realidad que viven las
familias con un integrante que padece este trastorno. En primer lugar, se les dificulta
el acceso a derechos, tales como la salud, debido a los altos gastos médicos para poder
tratar la condicion y enfermedades subyacentes que estan relacionadas; en segundo
lugar, ven limitadas sus opciones para acceder a la educacion que cubra sus
necesidades. En tercer lugar, hay una limitacion en la interaccion social con personas
fuera de su nacleo familiar debido a que toda la familia debe ajustarse a las necesidades
de la persona con TEA que tiene dificultades de comunicacion e interaccion social,

enfrentandose a una mayor vulneracion, exclusion social y estigmatizacion debido a la
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escasa informacion, entre otras dificultades que buscamos identificar durante el

desarrollo de la investigacion.

En definitiva, por todo lo planteado anteriormente, es que se decidio realizar esta
investigacion, ya que, las cifras mencionadas han demostrado que el diagnostico de
TEA ha ido en aumento y, por lo tanto, se requiere producir conocimientos que
permitan comprender integralmente este fendmeno y generar politicas publicas que
garanticen la calidad de vida de estas personas y sus familias. Por lo mismo, la pregunta
que guiara esta investigacion es: ;Cémo significan las familias pertenecientes a la
Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco la condicion de TEA de uno de sus

integrantes?

1.3 Justificacion

Los principales motivos que nos guian para llevar a cabo esta investigacion se
explican a continuacion. En primer lugar, el problema es de relevancia social pues
afecta a un grupo especifico de la sociedad que ha ido en aumento gradualmente
durante los Ultimos afios. De acuerdo a la literatura consultada, este incremento en la
prevalencia en la poblacién se debe a diferentes causas, tales como los “cambios en los
criterios diagndsticos, las practicas de deteccidn, las politicas de educacion especial, la
disponibilidad de servicios y el conocimiento de los profesionales de salud y la
sociedad sobre el TEA” (André, Montero, Félix y Medina, 2020, p.5).

En segundo lugar, la generacion de conocimientos en esta area es importante, porque
este tipo de trastorno afecta el bienestar de esta poblacion, tanto a nivel personal,
familiar y social. Ello se explica, entre otros factores, por la invisibilizacion de que han
sido objeto por parte de la sociedad a lo largo de la historia en cuanto al acceso a
diagnosticos, tratamientos y educacién, asi como a la estigmatizacion que deben

enfrentar.
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Si bien, es un trastorno que en si siempre ha existido (aunque con diferentes
definiciones y concepciones), es un fendmeno social que ha comenzado a visibilizarse
recientemente en la sociedad, esto debido a que “las primeras aproximaciones acerca
de lo que hoy denominamos trastornos del espectro autista estan presentes en las
publicaciones de Leo Kanner (1943) y Hans Asperger (1944)” (Quiroz, de la Cuba,
Ticona, Mamani y Prado, 2018, p.127), por lo que comienza a ser determinado como
un sindrome de autismo solo a partir de la primera mitad del siglo XX.

Otro de los factores que motivan la realizacion de este estudio, se relaciona con la
experiencia de las autoras en el tema. Durante el afio 2022 las cuatro integrantes del
grupo realizaron su Practica Intermedia de Trabajo Social en el area de Primera
Infancia en instituciones de Salas Cunas y Jardines Infantiles, contexto donde existia
un numero significativo de nifios/as diagnosticados con TEA y otros tantos con

sospecha.

Asimismo, es pertinente vincular lo anterior con las experiencias de las familias al tener
un integrante con TEA, pues se podra comprender cémo es su dia a dia, dado que la
poblacién objetivo tiene una caracteristica en comun, pues la mayoria de las familias
presenta las “Necesidades Educativas Especiales asociadas a discapacidad de caracter
permanente: Discapacidad intelectual y Graves alteraciones del comportamiento, de la
relacion y la comunicacion” (Ministerio de Educacion, 2016) lo cual permite extender

la edad en matriculas de los 0 a los 24 meses de edad.

Finalmente, desde lo disciplinar, la profesion tiene como objetivo contribuir al
reconocimiento de los derechos fundamentales de todo ser humano y al aseguramiento
de una vida digna en todos los ambitos del bienestar. Como se sabe, una de las
funciones del trabajador(a) social es la promocién y defensa de los derechos de todas

las personas, pues:
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Ejerce la defensa activa de los derechos de las minorias, sobre todo cuando estas
no pueden hacer oir su voz por encontrarse en una posicion de subalteridad.
Presiona para la modificacion legislativa y la ampliacion del reconocimiento de

derechos civiles, sociales y culturales. (Aguilar, 2013, p.63)

Asi, la profesion se orienta en la busqueda del bienestar, la defensa de los derechos
humanos, el mejoramiento en la calidad de vida y la igualdad social. Por esta razon, es
necesario realizar un estudio desde un enfoque de derechos, para asi permitir a través
de este la sensibilizacion hacia la poblacion y la comprension de la realidad a través de
la produccién de un nuevo conocimiento, tal como lo es investigar la realidad social
que viven las familias que cuentan con un integrante con este trastorno, y de esta forma

dar a conocer esta problematica social.

1.4 Supuestos

La discriminacion y las diversas dificultades que enfrentan las familias con un
miembro con TEA hace que realicen acciones tendientes a sobreproteger e incluso,
ocultar su condicion, situacion que obstaculiza su acceso a una intervencion temprana,
orientada al tipo de trastorno que tienen, limitando a la vez, su desarrollo y bienestar
integral.

1.5 Pregunta de investigacion

¢Cdémo significan las familias pertenecientes a la Escuela Diferencial N°86

Juan Sandoval Carrasco la condicion de TEA de uno de sus integrantes?

1.6 Objetivos generales y especificos

22



Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HEI‘IrIquEz

Objetivo general: Comprender la manera en que las familias de la Escuela Diferencial
N°86 Juan Sandoval Carrasco con un hijo/a con Trastorno del Espectro Autista

significan esta condicion.
Objetivos especificos
1. Explorar los significados asociados por estas familias al trastorno.

2. ldentificar la forma en que desarrollan su rutina las familias con un integrante
con TEA.

3. Reconocer las principales dificultades y estrategias que experimentan las

familias con un integrantes con TEA.
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CAPITULO II:

Marco Tedrico

En este capitulo se abordara el conjunto de herramientas desde las ciencias
sociales que permitan comprender el problema de investigacion, tales como: el
interaccionismo simbdlico y distintos enfoques que posibiliten comprender los cambios
que han experimentado las familias los Gltimos afios. A su vez, es fundamental integrar
perspectivas psicoldgicas desde las neurociencias y el neurodesarrollo al marco teorico
que permitan explicar el TEA, sus niveles, implicancias de vivir con el trastorno, entre
otros aspectos. Todo lo anterior, permitira dar a conocer el problema con bases tedricas
conceptuales con el fin de comprender la realidad de las familias que tienen un hijo/a

con esta condicion.

2.1 Interaccionismo simbdlico

La teoria del interaccionismo simbolico, segin Bolio (2014) fue planteada por
primera vez por Herbert Blumer en 1937, quien en su texto titulado “Interaccionismo
simbdlico: perspectiva y método” postula su teoria con tres premisas base: a) El ser
humano orienta sus actos a las cosas en funcion a lo que estas significan, b) El
significado de las cosas surge de la interaccion social que cada uno tiene con las cosas,
c¢) Los significados se manipulan y modifican mediante un proceso interpretativo
desarrollado por la persona al frente con las cosas que va encontrando a su paso (p. 4).
Asi, los principios basicos del interaccionismo simbdlico de Blumer, (1937), citado en

Bolio, (2014) son los siguientes:

1. A diferencia de los animales inferiores, los seres humanos estan dotados de

capacidad de pensamiento.
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2. La capacidad de pensamiento estd modelada por la interaccion social.

3. En la interaccion social las personas aprenden los significados y los
simbolos que les permiten ejercer su capacidad de pensamiento
distintivamente humana.

4. Los significados y los simbolos permiten a las personas actuar e interactuar
de una manera distintivamente humana.

5. Las personas son capaces de modificar o alterar los significados y los
simbolos que usan en la accién y la interaccién sobre la base de su

interpretacion de la situacién. (p. 19)

Por ende, para comprender como significan las familias tener un hijo/a con TEA, es
necesario abarcar el interaccionismo simbdlico, perspectiva que nos permitira conocer
la realidad desde las propias familias, pues son aquellas quienes le otorgan un

significado a su propia experiencia. Tal como indica Gadea (2018):

El interaccionismo simbdlico fue utilizado para designar una perspectiva sobre
el estudio de la vida de grupos humanos y del comportamiento individual bajo
la premisa de que aquello que llamamos “realidad” no existe fuera del “mundo
real”, creandose activamente en la medida en que actuamos dentro-y-para-el
mundo. (p. 40)

Desde la perspectiva de Gadea, (2018) la base de la teoria de Blumer se encuentra entre
el individuo y su contexto, sus elementos culturales y la interaccion social. Asi,
continua el autor, el interaccionismo simbdlico “es la forma de la relacion social que
les atribuye el caracter interpretativo a las propias categorias surgidas de un supuesto
“sistema de significados estable” (p. 48). A lo anterior se agregaria que existe una
relacion conceptual entre el interaccionismo simbdlico y los estudios contemporaneos

sobre culturay poder, el post-estructuralismo y la denominada critica posmoderna. Para
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finalizar, el uso del interaccionismo simbdlico en la presente investigacion posibilitara
situarnos en la realidad de las familias, conocer los significados que le otorgan y las

implicancias que eso conlleva.

2.2  Enfoques que guiaran la investigacion

A partir de lo analizado, es relevante tener en consideracion diferentes
perspectivas y/o enfoques que nos permitan reconocer e interpretar la rutina y vida
cotidiana de las familias con un integrante diagnosticado con TEA, como también las
dificultades o desventajas que ellas presentan. Por esta razén, es que se emplean dos
enfoques, en primer lugar, el Enfoque de Derechos, seguidamente del Enfoque Basado

en los Derechos de la Nifiez, y, en segundo lugar, el Enfoque de Vulnerabilidad.

2.2.1 Enfoque de Derechos

El enfoque de derechos surge a través de la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos (en adelante DUDH), promulgada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas (ONU) el 10 de diciembre de 1948. Los trabajos respecto a la
redaccion y revision comenzaron a partir de 1946, posterior a la Segunda Guerra
Mundial, en donde los Estados y sociedades se comprometieron a no repetir la violencia
sistemética hacia los pueblos, personas de diferente raza, cultura o religion, y
principalmente, ante las barbaridades cometidas en contra de los derechos humanos,

que la humanidad debi6 presencio.

La declaracién de la DUDH comenz6 a ser una guia y referencia para los Estados y
Paises adheridos a ella, es decir, esta se formd como “una hoja de ruta para garantizar
los derechos de todas las personas en cualquier lugar y en todo momento’’ (Naciones

Unidas, s/f). Llevo a cabo su primera sesion en 1946 en conjunto a su comité de
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Derechos Humanos y redaccién, el cual estuvo compuesto por 18 miembros
pertenecientes a diferentes paises, y que, ademas, eran representantes de fundaciones

culturales, politicas y econémicas.

La DUDH esta conformada por 30 articulos, contiene los derechos y libertades de todas
las personas, estableciendo que no pueden ser arrebatados ni vulnerados por otra
persona, instituciones u organizaciones. En ella se reconoce a la persona y sus derechos
inherentes a todo ser humano, constituyendo una base fundamental para todos los
paises, en donde se determina “el reconocimiento de los derechos de las personas y fijo
un compromiso de los Estados de trabajar para hacer realidad su cumplimiento’’
(INDH, 2013, p.12), es decir, este documento enfatiza que todos son seres humanos

libres e iguales, independiente de su raza, sexo, creencias, religion, entre otras.

De igual manera, Chile fue participe de los comités de redaccion y revision del tratado
multilateral que forma parte del Sistema Universal de Derechos Humanos,
adhiriéndose a este el 16 de diciembre de 1966, siendo rectificado el 10 de febrero de
1972 en el Decreto 778 firmando asi, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y

Politicos, teniendo como base:

el reconocimiento de la dignidad inherente a todos los miembros de la familia
humana y sus derechos iguales e inalienables, reconociendo que estos derechos
se derivan de la dignidad inherente a la persona humana, [...] Comprendiendo
que el individuo, por tener deberes respecto de otros individuos y de la
comunidad a la que pertenece, tiene la obligacion de esforzarse por la
consecucion y la observancia de los derechos reconocidos en este Pacto. (BCN;
1989, p.2)

A su vez, el Enfoque de Derechos, o también conocido como el Enfoque Basado en los

Derechos Humanos (ahora en adelante EBDH), viene a ser una guia teorico-

27



Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HE“rquEZ

metodologico para comprender a todas las personas, puesto que tiene principios
fundamentales y caracteristicas que buscan reconocer su libertad y dignidad, es decir
“es un marco conceptual que busca contribuir al proceso de desarrollo humano y
orientar las acciones necesarias para dar cumplimiento a los derechos de las personas’’
(UNICEF, 2022, p.5). Segun la UNICEF 2022, se destacan por ser inherentes a todo
ser humano, dado que todos son portadores de derechos; son universales, inalienables
e inviolables; son indivisibles e irreversibles, de los cuales, se basan en tres pilares
fundamentales para todo desarrollo humano: la dignidad humana, la libertad y la
igualdad. El Estado es el principal responsable en su cumplimiento, pues es quien debe
proteger, garantizar y respetar para que cada persona pueda ejercer libremente sus
derechos, sin ser discriminada, excluida, estigmatizada y menoscabada dentro de la

sociedad.

Los derechos van dirigidos a todos los seres humanos, es decir, a todas las personas,
grupos sociales y pueblos que se encuentren “en situacion de desventaja o son victimas
de discriminacion, desigualdad y exclusion social”” (UNICEF, 2022, p.7). Este marco
posibilita comprender las libertades, como también las obligaciones, derechos vy
deberes que tienen las personas, y también el Estado con ellas, ademds, “permite
empoderar a los titulares de derechos para exigir sus derechos y a los garantes de
derecho para dar cumplimiento a sus obligaciones’ (Instituciones Nacionales de
Derechos Humanos, p.4), es decir, es un deber tanto de las personas, de la sociedad,
diferentes instituciones, organismos y también del Estado, pues es quien debe
garantizar una buena calidad de vida, y que todos se puedan expresar de manera libre,

sin ser juzgados.

Lo anterior se ve directamente relacionado con el ejercicio profesional del Trabajo
Social, esto debido a que existen principios declarados por el codigo de ética para los

Trabajadores Sociales de Chile (2014) que se basan principalmente en la voluntad y el
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deber de nuestra disciplina bajo el accionar profesional, en el cual a traves de un
compromiso ético se respetan y protegen los distintos valores que apelan hacia el
reconocimiento de otro ser humano frente a los principios de ‘“autonomia,
autodeterminacion, respeto a la diversidad, el otro en su condicion de sujeto de
derechos que demanda en el compromiso intransable del trabajo social con los derechos

humanos” (p.4).

Segun el tercer articulo, los Trabajadores Sociales tienen como propdsito profesional:
“Respetar a la persona y su dignidad cualquiera sea su condicidn, raza, etnia, religion
y opcion politica promoviendo la universalidad de acceso a los bienes y servicios que
produce la sociedad” (p.9). Frente al anterior principio, la disciplina se enmarca en un
enfoque de DD.HH, pues se evidencia la postura holistica, integradora y flexible que
tiene el profesional con el individuo en sus practicas de intervencién, pues no hace
distincion en cuanto a su nacionalidad, creencias o aspecto fisico, sino mas bien ejecuta
sus acciones para el compromiso social y responsabilidad colectiva, reconociendo de
esta forma la complejidad de la realidad social en los diferentes contextos y
promoviendo a la vez los derechos humanos, para que en la sociedad se pueda asegurar

la justicia social, el respeto y la dignidad humana.

2.2.2 Derechos del nifio

A través de la DUDH, surgen los Derechos del Nifio, que vienen a ser un
conjunto de normas, que si bien en la Declaracién establecen los derechos, deberes y
libertades de toda persona (incluido NNA), la Asamblea General de las Naciones
Unidas y Estados participes, percibieron la necesidad de crear un documento normativo
especifico sobre infancia y adolescencia. En ella, se definen esencialmente las
necesidades particulares de los nifios/as para su proteccion y resguardo previo a los 18
afios. Con ello, la Declaracién de los Derechos del Nifio promulgada en 1959, es un

instrumento que contiene 10 articulos fundamentales e inalienables, a la que los paises
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podian adscribirse de forma voluntaria. La Declaracion de los Derechos del Nifio tiene

por finalidad promover:

una infancia feliz y gozar, en su propio bien y en bien de la sociedad, de los
derechos y libertades que en ella se enuncian e insta a los padres, a los hombres
y mujeres individualmente y a las organizaciones particulares, autoridades
locales y gobiernos nacionales a que reconozcan esos derechos y luchen por su
observancia con medidas legislativas (Declaracion de los Derechos del Nifio,
1959 p.141).

La comunidad internacional, principalmente las Declaraciones en Ginebra 1924,
DUDH en 1948, el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales,
mas el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, ambos en 1966, fueron
fundamentales para la creacidon de la Convencion sobre los Derechos Del Nifio, en
donde se buscaba “garantizar que ellos y ellas fueran considerados sujetos de derechos
y que ademas se especificaran algunos derechos particulares en consideracién de las
caracteristicas propias de esa etapa evolutiva’’ (UNICEF, 2022, p. 16).

La Convencién Sobre Derechos del Nifio (CDN) fue aprobada el 20 de noviembre de
1989 por la Asamblea General de las Naciones Unidas, se caracteriza por ser un tratado
de derechos humanos, y en ser el primer Codigo Universal respecto a los Derechos del
Nifio. Consta de 54 articulos, en donde se describen de manera detallada los derechos
de todos los NNA y que, ademas, menciona las normas béasicas para su bienestar
integro. El texto se divide en cuatro ramas principales “derechos a la supervivencia, al
desarrollo, a la proteccion y a la participacion.”” (UNICEF, 2022, p.30),
constituyéndose en un pilar fundamental para los paises adscritos, al basar sus
legislaciones en infancia y adolescencia en estas cuatro ramas, que vienen a ser un

marco tedrico y a la vez metodolégico para la creacién de politicas publicas.
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El Enfoque Basado en los Derechos de la Nifiez (en adelante EBDNI), nace del enfoque
de derechos humanos, siendo un instrumento esencial para promover una infancia feliz,
en donde cada NNA sea capaz de desarrollar su vida cotidiana en contextos sociales
aptos para ellos, sin perjuicio de sufrir algun tipo de dafio o disciminacion. EI EBDNI,

esta orientada a la

promocion y proteccion de los derechos de nifios, nifias y adolescentes mediante
acciones concretas de politica publica, pues su principal preocupacion es la
concrecion o materializacion de sus derechos, con especial atencion a los
grupos de nifios, nifias y adolescentes que son victimas de la discriminacion,
desigualdad y exclusion social” (UNICEF, 2022, p. 15).

Asimismo, segun la UNICEF 2022, es un enfoque de caracter normativo, es decir,
busca regir todas las acciones que sean necesarias para que los derechos sean
respetados en cada NNA, y no se vean envueltos en situaciones que perjudiquen o
menoscaben su bienestar social y personal, en otras palabras, busca generar y establecer

el mejor contexto para un buen desarrollo de la infancia y adolescencia.

Los derechos de la nifiez estan consagrados en la CDN, estos son de caracter obligatorio
y normativos para todos los paises que se han adherido, puesto que, al tener como
finalidad la proteccion y promocion de la infancia, es de real importancia para las
sociedades reconocer y tener claro que “los nifios (seres humanos menores de 18 afios)
son individuos con derecho de pleno desarrollo fisico, mental y social, y con derecho a
expresar libremente sus opiniones’” (UNICEF, 2015, p.5). Alli se plantea la necesidad
de garantizar el desarrollo integral y su bienestar social de todos los NNA,
reconociendo su dignidad e igualdad de sus derechos. Esto se visibiliza para la
comunidad internacional en el articulo n°3 de la CDN, en donde los Estados

comprometen:
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asegurar al nifio la proteccion y el cuidado que sean necesarios para Su
bienestar, teniendo en cuenta los derechos y deberes de sus padres, tutores u
otras personas responsables de él ante la ley y, con ese fin, tomaran todas las
medidas legislativas y administrativas adecuadas. (UNICEF, 2015, p. 8).

El EBDNI se caracteriza principalmente por:

1. Reconocer a todos los NNA como sujetos de derechos y actores sociales que
pueden intervenir mediante el derecho a la participacién, buscando promover
el desarrollo de sus capacidades, siendo sujetos activos.

2. El Estado es el principal garante de los derechos de NNA.

3. Establece que los NNA como sujetos de derechos pueden y deben exigir el
cumplimiento de ellos, siendo el Estado quien disponga de los mecanismos

necesarios para el mejor desarrollo de cada uno. (UNICEF, 2022, p. 15)

Nuestra actual constitucion vela por las garantias y proteccién de la infancia,
promulgando la LEY N°21.430 (2022), Sobre Garantias y Proteccion Integral de los
Derechos de la Nifiez y Adolescencia en donde participan un “conjunto de politicas,
instituciones y normas destinadas a respetar, promover y proteger el desarrollo fisico,
mental, espiritual, moral, cultural y social de los nifios, nifias y adolescentes, hasta el
méaximo de los recursos de los que pueda disponer el Estado.” (BCN, 2022, p. 1). Los
Tribunales de Justicia, la Defensoria de los Derechos de la Nifiez y otros organismos
que estan encargados de ejecutar las acciones de “promocion, proteccion, prevencion,
restitucion o reparacion” (BCN, 2022, p. 1), en casos que sea necesario, para que el

goce y el ejercicio de sus derechos sea pleno.
Frente a la problematica planteada, es posible inferir que tanto los nifios/as con TEA y

sus familias “siguen encontrando barreras para participar en condiciones de igualdad

en la sociedad, y reiterando que la discriminacion contra cualquier persona por razon
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de discapacidad es incompatible con la dignidad humana” (OMS, 2014, p. 14). Como
se ha planteado, estas familias se encuentran expuestas a mayores dificultades, pues
son mas propensas a vivir en condiciones de vulnerabilidad social, econdmica, carecer

de redes de apoyo, entre otras.

Por lo mismo, tal como indica Zalaquett (2015), este tipo de trastornos requiere una
intervencion y accionar oportuno, pues, “la importancia de intervenir tempranamente
radica en la posibilidad de minimizar las consecuencias de deterioro en el desarrollo
del nifno a largo plazo” (p.127). Ademas de obtener un diagndstico temprano, permite
intervenir no solo en la persona diagnosticada, sino que también en contextos

familiares, cuidados, crianza y habilidades parentales.

Finalmente, es importante recalcar que, en lo referente al ambito educativo, sigue
permaneciendo una exclusion de las personas con TEA, como también un
desconocimiento respecto a las practicas que se deben llevar a cabo en situaciones de
crisis, esto ocurre principalmente debido a que la gran mayoria de los establecimientos

educacionales no cuentan con Programa PIE.

2.2.3 Enfoque de vulnerabilidad

Tomando en cuenta el objetivo general planteado en esta investigacion, surge
la necesidad de analizar el concepto de vulnerabilidad, a fin de identificar y explorar
de una manera mas completa y holistica el contexto social en el que se sitdan las
familias a estudiar debido a que estan situadas en sectores vulnerables. Por lo tanto,
dicho enfoque posibilita conocer de forma sistematica y coherente “los conceptos y
relaciones que den cuenta del fendmeno de la pobreza, la desigualdad, las desventajas
y el bienestar de individuos y hogares’’ (Busso, 2001, p.10). Para ello, se debe

contemplar que el enfoque de vulnerabilidad es una guia, un marco de referencia
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respecto a las vivencias y experiencias de las familias, permitiendo visibilizar las
desigualdades, desventajas y complejidades presentes en sus dindmicas tanto familiares

como sociales.

Al ser un enfoque multidimensional permite analizar diferentes aspectos de la vida
cotidiana facilitando la comprension de los cambios y movimientos en las estructuras
sociales y familiares, en palabras de Rosas & Sanchez (2019), es un enfoque “dinamico,
incluyente y contextual, lo cual permite construir un marco conceptual solido, ya que
[...] permite entender la heterogeneidad de la pobreza’’ (p.352), por ende, facilita
comprender las desventajas, experiencias y desigualdades sociales ante situaciones de

riesgo que vivencian las personas, colectivos y familias.

Es preciso sefialar, que la vulnerabilidad no sélo afecta el entorno de la persona, sino
que también influye en diferentes aspectos de su vida cotidiana, por ejemplo, factores
educativos, institucionales, culturales, entre otros; en donde las situaciones de riesgo
tienen mayor probabilidad de incidencia en la poblacion més vulnerable. Por lo mismo,
Busso (2001), plantea que la nocién de vulnerabilidad debe entenderse desde un
“proceso dimensional que confluye riesgo o probabilidad del individuo, hogar o
comunidad de ser herido, lesionado o dafiado ante cambios de permanencia de
situaciones externas o internas’’ (p.8). En el caso de las familias con un integrante con
TEA, se ven mayoritariamente expuestos al tipo de situaciones que pueden generar un
menoscabo o deterioro en su calidad de vida y bienestar integral, producto de su

exclusién en la sociedad.

Conforme a la literatura consultada, el enfoque de vulnerabilidad se caracteriza por ser
un instrumento analitico, que comprende los niveles micro, meso y macro econémicos
en los que es posible comprender situaciones de riesgo, desigualdad o desventajas en

diferentes areas de la vida familiar. En este contexto, los factores externos al nucleo
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familiar, juegan un rol importante al momento de identificar la intensidad y los dafios

provocados.

Los niveles micro, meso y macro socioeconémicos aluden a escenarios diversos en
donde es posible visibilizar la vulnerabilidad. EI primero de ellos alude a los
comportamientos de los individuos, grupos o comunidades, hogares y nucleos
familiares, centrando una mirada méas personal y/o local. El segundo se refiere a la
influencia en la vida cotidiana de las organizaciones e instituciones tanto a nivel interno
como externo. Finalmente, el tercero alude a la estructura social (ya sea el Estado y sus
legislaciones) y a los patrones de desarrollo de las sociedades, atendiendo a las
complejidades y cambios en las estructuras familiares y sociales (Busso, 2001). En
conjunto a lo anterior, el autor identifica que existen diferentes tipos de vulnerabilidad
que dependen tanto de los sujetos y/o colectivos, como también desde el nivel

socioecondmico en que se encuentran las familias, expresandose en la:

Fragilidad e indefension ante cambios originados en el entorno, desamparo
institucional desde el Estado, [...] debilidad interna para afrontar concretamente
los cambios necesarios del individuo u hogar para aprovechar el conjunto de
oportunidades [...] inseguridad permanente que paraliza, incapacita y
desmotiva la posibilidad de pensar estrategias y actuar a futuro para lograr

mejores niveles de bienestar (Busso, 2001, p. 8).

En otras palabras, busca explicar de forma integra las desventajas y desigualdades
sociales, a través de un andlisis microsocial (comportamiento individual) y a un nivel
macrosocial (organizaciones e instituciones), con la finalidad de comprender al
individuo, a su familia ante situaciones de riesgo y vulnerabilidad social, o experiencias

que amenacen el bienestar e integridad de la persona.
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Por otro lado, la nocion de vulnerabilidad es entendida desde el enfoque de Activos,
Vulnerabilidad y Estructura de Oportunidades (AVEO), el cual asume que las
desigualdades de las personas (y también sus oportunidades) no solo dependen de
factores individuales (personales/familiares) como la educacion, salud, recursos
econdémicos o sociales, sino que influyen factores estructurales de las sociedades
(analizado desde el punto de vista meso y macro socioeconémico). Por ejemplo, en el
caso de las familias con TEA, la vulnerabilidad social refiere al déficit de politicas
publicas del Estado para enfrentar las necesidades especificas de estos jovenes,

vulnerando a este grupo de personas.

Ademas, Ramos (2019) explica que el enfoque toma en consideracion el entorno social,
economico y politico de los individuos, explicando que el recurso se va transformando
en activo, en la medida en que esta se va vinculando con la estructura de oportunidades,
que para este caso, vendrian siendo las oportunidades que tienen las familias con un
integrante con TEA, entendiendo que los recursos, seran aquellos bienes que disponga
el nucleo familiar, ya sean materiales e inmateriales, que son controlados por ellos.
Mientras que los activos, hacen referencia al “subconjunto de esos recursos cuya
movilizacién permite el aprovechamiento de las estructuras de oportunidades
existentes en un momento, ya sea para elevar el nivel de bienestar o para mantenerlo
ante situaciones que lo amenazan” (Hernandez, 2012, p.125). Ademas, se plantea que
existen tres instituciones de orden publico que orientan y/o tienen un rol importante

para la estructura de oportunidades, estos son: el mercado, el Estado y la sociedad.

En esa misma linea, el enfoque AVEO, entiende la vulnerabilidad “como parte de un
proceso donde activos y estructura de oportunidades configuran un entramado social
con vistas al logro del bienestar’” (Ramos, 2019, p.139). A partir del enfoque de la

vulnerabilidad social, es posible realizar un analisis critico respecto a las teméticas de
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inestabilidad social, econémica o politica, como también, en la reproduccion de la

pobreza y como esta misma influye en los comportamientos y estructura familiares.

Ahora bien, es necesario entender que las familias que cuentan con un integrante con
TEA, son dindmicas, complejas y diversas. Pese a esta diversidad, muchas de ellas
enfrentan dificultades asociadas al trastorno, tales como: déficit de redes de apoyo,
inconvenientes al costear los gastos del tratamiento y mantencion econdémica de una
persona con este trastorno. De hecho, desde el MINSAL (2011), se visibiliza que los
costos de vida para estas personas son mas elevados en lo que respecta al area de la
salud, las necesidades o servicios médicos que oscilan entre $1.4 - $2.4 millones de
dolares, entendiendo que las necesidades medicas son complejas al requerir

tratamientos y servicios integrados por diferentes especialistas.

Esto se puede evidenciar en lo planteado por Garcia et al. (2022), quien estima que
actualmente son “elevados los costos de salud, educacion y sociales que requiere una
persona TEA a lo largo de la vida y el importante detrimento econémico que esto
significa para su familia”’ (p.353). Se suma a lo anterior dificultades asociadas a
factores estructurales en relacion a las tasas de desempleo y desocupacién del pais 'y a
la integracion sociocultural a los programas PIE.

Ello significa, que tener en la familia un integrante diagnosticado con TEA y estar en
una situacion de pobreza y de vulnerabilidad social, implica que toda estructura
familiar y sus comportamientos, se vaya transformando en un obsticulo aun mayor
para enfrentar su propia realidad y cotidianeidad en la sociedad. Esto se puede ver
reflejado en lo publicado por la CASEN 2017, en donde la realidad de las familias es
afectada por factores externos que atentan contra una buena calidad de vida. En esa
misma linea, a traves de la incidencia de la pobreza multidimensional de nuestro pais,

la cual equivale a un 20,7% a nivel nacional, se mide a través de 5 dimensiones, estas
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son: educacion; salud; trabajo y seguridad social; vivienda y entorno; redes y cohesion

social.

Frente a la problematica planteada, la Region Metropolitana, tiene un indice de pobreza
multidimensional que alcanza un 20,2% segun lo estipulado por la CASEN 2017. Las
familias pertenecientes a la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco, se
encuentran establecidos en la comuna de Santiago donde su indice de pobreza es del
43,7% frente a la dimension de ingresos, esta es una de las comunas de la Region
Metropolitana que pertenece al 40% mas vulnerable del pais segtn lo dicho por la
SEREMI (2022).

2.3 Etiologia del TEA

Dentro de la etiologia del TEA, se encuentran posibles causas que originan el
trastorno, entre ellas se contemplan factores ambientales, biolégicos y neurocientificos.
Frente al primero, existen investigaciones para determinar si factores ambientales del
embarazo o enfermedades virales causan el trastorno. Ardila, Wilches y Trujillo (2008),
citados en Tuchman (2001), exponen que “existe un factor de riesgo el presentar
Rubéola durante las primeras 20 semanas de gestacion en un embarazo, ya que las
patologias que se pueden adquirir son pérdida de audicion, ceguera, problemas

cardiacos, retraso mental, pardlisis cerebral o autismo” (p.34).

De las misma manera, influyen las bases bioldgicas y genéticas que comprenden las
causas de la condicidn, pues “estudios con gemelos idénticos han desvelado que si uno
de ellos es autista, la probabilidad de que el otro también lo sea es de un 60% Yy si se
considera un espectro del trastorno mas amplio, alrededor del 92%.” (Alcantud, Rico

& Lozano, 2012, p.11). Debido a esto, existe la posibilidad de que el TEA sea
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hereditario y se desarrolle gracias a una alteracion genética o debido a “diversos

factores fenotipicos y comportamentales” (Ardila et al., 2008, p.30).

En esa misma linea, Alcantud et al. (2012) explican que: “se habla de una alteracién
genética de “caracter multiple”, bien porque exista una variedad de genes mutados o
porque sean varios genes diferentes los causantes del sindrome” (p.11). Es decir, existe
la probabilidad de que genes modificados en su estructura puedan ser considerados
como una causa biologica, sin embargo, “hasta ahora no se ha encontrado un gen
especifico que pueda ser considerado “la causa del TEA”, ya que no siempre las
personas con esa variacion genética tienen los sintomas del TEA.” (Chile Crece
Contigo, 2020, p.67). Es debido a esto que cientificos siguen en la busqueda del gen
candidato que causa la generacion del trastorno, para asi en un futuro, obtener avances
frente a una intervencion de manera precoz, el desarrollo de nuevos tratamientos y la

posibilidad de revertir el gen alterado de las personas con esta condicion.

2.3.1 Neurociencia y Neurodesarrollo

Segun lo planteado por el DMS - V citado en Medrano (2014) se entiende el
trastorno, como: “un sindrome caracterizado por una alteracién clinicamente
significativa del estado cognitivo, la regulacion emocional o el comportamiento de un
individuo, que refleja una disfuncion de los procesos psicologicos, biologicos o del

desarrollo que subyacen en su funciéon mental” (p. 657)

El TEA es un trastorno que, ademas de las complejidades que supone, puede estar
acompariado de otras enfermedades subyacentes e incluso otros trastornos que afectan
a la persona, pues son mas susceptibles a desarrollarlas debido a que ‘el tener que

adaptarse a un entorno que no comprenden o0 que no esta adaptado a sus necesidades
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influye a la hora de generar otros problemas: ansiedad, depresion, conductas violentas,

obsesiones, trastornos alimenticios o del suefio, etc” (Alcantud et al., 2012. p.13).

Con respecto a la neurociencia, esta se define como una rama cientifica que se dedica
al estudio del sistema nervioso junto con los diferentes aspectos anatomicos que lo
caracterizan. En lo relativo a este ultimo, es considerada una de las posibles causas que
explican el origen del TEA y la manifestacion de la condicion en las personas, “las
investigaciones realizadas en los ultimos afios acerca del autismo han arrojado
resultados que sugieren diferencias, tanto estructurales como funcionales en el sistema

nervioso central entre nifios con autismo y grupos control” (Ardila et al., 2008, p.35).

Desde la neurociencia se explica que existen diferencias de conectividad y anatomia en
el cerebro de una persona con TEA, pues a través de la neuroimagen, la cual es una
“técnica que nos permite ver imagenes en vivo del cerebro” (Godoy, 2018, p.49), se
expone que es mas grande y pesado que el de una persona que no tiene la condicion.
Alcantud et al. (2012) sefalan que por lo general tienen alteraciones en el “cerebelo, la
amigdala, el hipocampo, y [...] en las conexiones del lobulo frontal, temporal y el
sistema limbico” (p.11). Debido a estas variaciones anatdmicas, concluyen que hay una
singularidad debido a la gran cantidad de neuronas que habitan en la amigdala y el
hipocampo, pues se visualizan mas pequefias que lo comun y presentan fibras nerviosas

subdesarrolladas.

Junto con las anteriores formaciones atipicas, se encuentra la diferencia de las

conexiones sinapticas:

Estas conexiones se eliminan gradualmente si el cerebro las considera
innecesarias, ya que la produccién de estas es muy grande. Lo que ocurre en el
autismo es que dichas conexiones no se eliminan tan facilmente, es decir, el

Ilamado proceso de poda no ocurre, por lo que la cantidad de sinapsis que ocurre
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en el cerebro de un nifio con autismo es mucho mayor al del cerebro de un
neurotipico. (Godoy, 2018, p.50)

Esta abundancia de sinapsis tiene repercusiones en su comportamiento, desarrollo y
funciones del cerebro, ya que “el cerebro de un individuo con TEA se podria decir que
esta hiperconectado, lo que estaria directamente relacionado con el nivel de percepcion
sensorial aumentado, ya que el cerebro no hace el filtro necesario de los estimulos
recibidos” (Godoy, 2018, p.50). Es a causa de esta alteracion en el procesamiento
sensorial que existe un exceso de sensibilidad en la poblacion con TEA, en cuanto a
los sentidos del gusto, olfato, vision, audicidn y tacto. Frente a algunos de los episodios

que se repiten con respecto a esta alteracion, se encuentran de manera frecuente:

Taparse los oidos por los sonidos o volumen de la voz fuerte, a la reverberancia
acustica que se produce en gimnasios, iglesias o espacios muy grandes, bullicio
de un cumplearios con los globos que se revientan, taparse los ojos por la luz de
un flash fotografico. También suelen ser hiperselectivos y ritualistas con los
alimentos. Estas dificultades en la alimentacion los llevan en ocasiones a
presentar problemas alimenticios, con cuadros de bulimia o anorexia en
ocasiones. A algunos les agrada tocar ciertas texturas, otros no permiten que se
acerquen a ellos, otros presentan molestias con las etiquetas interiores en la
ropa. (Aguilera, 2010, pp. 19-20)

Frente a esta problematica de abundancia de sinapsis, se realizd una investigacion
desde el Centro Médico de la Universidad de Columbia sobre el tejido cerebral post

mortem que evidencio que:

la cantidad de espinas dendriticas era mucho méas densa en los nifios y

adolescentes con autismo que en el resto de los nifios del grupo control, lo que
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evidenci6 una falta de poda sinéptica, es decir una anomalia en este proceso que

deberia ocurrir naturalmente. (Godoy, 2018, p.50)

En esa misma linea, neurocientificos buscan restablecer el proceso de poda a través del
farmaco rapamicina, el cual “ha sido Uinicamente experimentado con ratas hasta el
momento, ya que es muy peligroso en personas con autismo, ya que pueden ser tOXicos
0 producir efectos secundarios muy fuertes” (Godoy, 2018, p.50). Este estudio ha
tenido resultados prometedores para la disminucion de sinapsis en roedores y si bien,
no pueden realizar pruebas directamente con pacientes debido a la potencia del
medicamento, logran ver este avance en un futuro como una forma de remediar y

mejorar las caracteristicas del TEA.

Por otro lado, el neurodesarrollo es entendido desde Chile Crece Contigo (2020) como
el proceso de cambios que experimenta el sistema nervioso durante nuestra vida, el que
comprende el crecimiento progresivo del cerebro, donde se desarrollan diferentes

acciones, tales como son: el procesamiento de pensamientos, emociones y acciones.

Frente a esto, se encuentran los trastornos del neurodesarrollo, que segun el DSM-V
(2014) se comprenden como un grupo de afecciones con inicio en el periodo del
desarrollo que se manifiestan de manera precoz generalmente antes de que el nifio
empiece la escuela primaria, produciendo deficiencias del funcionamiento personal,
social, académico u ocupacional. EI TEA junto con la discapacidad intelectual,
trastornos de la comunicacion, trastornos por déficit de atencidn/hiperactividad,
motores y especificos del aprendizaje, forman parte de los trastornos del

neurodesarrollo.

Cuando se presentan trastornos del neurodesarrollo, el cerebro se comporta de una

forma atipica, de modo que, segun Chile Crece contigo (2020):
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El cerebro de nifios y nifias que presentan trastornos del neurodesarrollo se
desarrolla de forma diferente a la mayoria de sus pares, por lo que perciben,
procesan, sienten y responden al mundo de forma distinta, ya que tienen una

arquitectura diferente. (p.23)

Ademas, continua el autor, estos trastornos surgen en los primeros afios de vida y en la
etapa escolar, donde mayormente se logra visibilizar las dificultades y grados de
severidad (o afectacion) respecto al nivel de funcionamiento de cada nifio/a, donde “no
todas las personas con este diagnostico presentan las mismas caracteristicas, la misma
intensidad de dificultades, ni requieren el mismo nivel de apoyo.” (Chile Crece

Contigo, 2020, P. 58)

Con respecto a esto, el criterio B de diagndstico de patrones restrictivos y repetitivos
de comportamientos del DSM-V (2014) explica la diversidad de intereses, acciones o
actividades que puede tener una persona con TEA frente a movimientos o utilizacion
de objetos, insistencia en la monotonia frente a rutinas o patrones, intereses muy
restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés
ademas de, hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por
aspectos sensoriales. Debido a estos criterios, es que existe una diferencia sobre como
una persona con TEA con un nivel multisensorial alto, recibe, procesa y expresa la

informacidn, se relaciona con personas y objetos e interactta con su area fisica y social.

Con respecto a lo anteriormente mencionado, existen posibles teorias explicativas que
comprenden el comportamiento y las afecciones de las personas con la condicién, estas
“se caracterizan por un déficit del desarrollo que produce deficiencias del
funcionamiento personal, social, académico u ocupacional” (p.31). Entre las multiples
teorias que explican la causa del comportamiento de la poblacion con TEA, se

encuentra la teoria de las neuronas espejo de Rizzolatti de 1996, que segin Godoy
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(2018) estas neuronas al activarse nos vinculan desde un punto de vista mental y
emocional con un otro, ayudadndonos a imitar, entender y empatizar. En el caso de las
personas con TEA su condicion puede deberse a una disfuncion primaria en las

neuronas espejo, naciendo alli, la dificultad para relacionarse.

En esa misma linea, se encuentra la teoria de los sentidos creada por Siegel en 2007,
que afirma que “los 5 sentidos base es la informacidén que nos llega desde el mundo
fisico exterior pero que existe muchisima informacion que proviene de diversas areas,
tanto fisicas como mentales, tanto internas como externas” (Godoy, 2018, p.54),
ademas de los cinco sentidos base que permiten a las personas captar la informacion
que provienen del mundo fisico externo, existe otro tipo de informacion que emana de

diversas areas tanto fisicas como mentales, a nivel interior y exterior.

Dichas areas segun Siegel estarian conformadas por los sentidos de la interocepcion, la
visién de la mente y la resonancia, donde la primera es la informacion que viene desde
el mundo fisico interno, la segunda es la informacion que proviene de la misma mente

y la tercera es la informacion que proviene desde las relaciones interpersonales.

Alcantud et al. (2012) por su parte, destacan tres teorias principales aplicadas a los
modelos y comportamientos cognitivos de la poblacion con TEA. En primer lugar, esta
la teoria del déficit afectivo-social establecida por Hobson en 1995, la cual explica que
las dificultades cognitivas y sociales que predominan en las personas diagnosticadas
son el resultado de una alteracion de algunos mecanismos afectivos, impidiendo de esta

manera el desarrollo de sus relaciones socio-afectivas con otras personas.

En segundo lugar, se encuentra la teoria de la mente (ToM) de Baron-Cohen de 1993,
que revela la carencia de las personas con la condicion para percibir estados mentales
propios y de otros individuos en el desarrollo de ideas, creencias, emociones y cambios

que ocurren en las relaciones sociales.
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Por ultimo, describen la teoria de deficit de las funciones ejecutivas o disfuncion
ejecutiva de Pennington de 1996, donde este establece que las alteraciones de personas
con la condicion son consecuencia directa de las alteraciones de las funciones
ejecutivas debido a alteraciones del 16bulo frontal y prefrontal. A causa de esto, se
impide el desarrollo correcto de las funciones ejecutivas tales como el control de una

accion, capacidad de proceso de informacion, ejecucion de un movimiento, entre otras.

Frente a las anteriores teorias que buscan la explicacion del comportamiento de
personas con condicion del espectro autista, se hipotetiza que la teoria que predomina
entre las demas, es la teoria de la mente, debido a que explica el déficit del perfil
afectivo y social de los TEA desde una naturaleza cognitiva. Tal como propone
Echeverry, (2010) es la teoria que: “ha despertado mayor interés a la hora de explicar
la triada de alteraciones es la propuesta por Baron-Cohen, Leslie y Frith (1985), que
recurre a un unico déficit cognitivo, es decir, un fallo o retraso en la capacidad

mentalista” (p.119).

Esta teoria demuestra que una de las causas que explican las diversas conductas y
comportamientos que presenta la poblacion con TEA, son este déficit y la incapacidad
de las personas con la condicion para desarrollar una teoria de la mente, logrando
repercutir de manera directa en el desenvolvimiento de sus relaciones sociales,

afectivas y comunicativas.

2.3.2 Comorbilidades

Distintos aspectos relacionados con la aparicion de los sintomas, tales como
factores etioldgicos, edad, nivel intelectual, grados de afectacion, comportamientos y
conductas, son factores determinantes en la presentacion clinica de las personas con

condicion del espectro autista. De la misma manera, la comorbilidad se presenta como
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uno de estos factores, esto debido a que puede influir en la complejidad y severidad de

la sintomatologia de personas con TEA.

Con respecto al término comorbilidad, Artigas-Pallarés (2003) sefiala que:

La forma mas simplista de entender el término comorbilidad seria referirla a la
presentacion en un mismo individuo de dos o mas enfermedades o trastornos
distintos. [...] Para darle un significado util al término comorbilidad se
requieren dos condiciones. En primer lugar, que la presencia de la comorbilidad
condicione una forma de presentacion, pronostico y abordaje terapéutico
distinto para cada proceso comorbido. [...] La segunda caracteristica para
aceptar que dos procesos son comorbidos, en sentido estricto, es la condicion
de que la frecuencia con la que uno aparece cuando el otro esta presente, sea
mas alta que la prevalencia aislada en la poblacion general. (p.68)

Segun el MINSAL (2011) entre las comorbilidades mas destacadas, frecuentemente

asociadas al TEA, se encuentran:

1. Deficiencia cognitiva: Tiene un nivel de coexistencia del 29,8% de los casos y
se define como una alteracién cognitiva que aparece en los TEA con diversa

prevalencia y severidad segun el cuadro clinico diagnosticado.

2. Epilepsia de aparicion precoz: Hay un 33% de casos con coexistencia de TEA
que presentan alteraciones epilépticas en la etapa de primera infancia, estos
episodios para una persona con TEA pueden elevar el riesgo de presentar retardo
mental y pardlisis cerebral.

3. Trastornos de la integracion sensorial: Existe un aproximado del 60% a 90% de
la poblacidn que presenta un perfil sensorial alterado de forma heterogénea, el cual

repercute de manera directa en sus sentidos y sus estimulos.

46



Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HE“rquEZ

4. Trastornos del suefio: Entre el 40% y 80% de los casos existe una coexistencia
con insomnios de conciliacion y despertares nocturnos de personas con condicion
de espectro autista, frente a esto, se vislumbra una alteracion en la calidad del suefio
y la conducta. (P.11)

De la misma forma, otros trastornos asociados de manera frecuente como comorbilidad
al TEA, son el TDAH, trastornos de ansiedad, trastornos del desarrollo de la

coordinacion y trastornos depresivos. EI DSM-V (2014) explica que:

Muchos individuos con trastorno del espectro autista tienen sintomas
psiquiatricos que no forman parte de los criterios diagnosticos del trastorno
(aproximadamente el 70 % de los individuos con trastorno del espectro autista
puede tener un trastorno mental comdrbido, y el 40 % puede tener dos 0 mas
trastornos mentales comarbidos) Cuando se cumplen los criterios del TDAH y
del trastorno del espectro autista, se deberian realizar los dos diagnosticos. |[...]

Este mismo principio se aplica a otros diagnésticos comoérbidos. (p.58)

Frente a esta amplia variedad de comorbilidades, el diagndstico es un proceso
fundamental que debe ser llevado a cabo por un especialista del area de salud, de no
llegar a detectarse correctamente podrian surgir mayores riesgos y problemas en las
funciones de la persona, junto con la afectacion en la evolucion de las comorbilidades

segun el grado de interaccidn que tengan entre ambas.

2.4 Familia contemporanea.

Para comprender las dificultades que presentan las familias con integrantes
TEA, debemos hacerlo en el contexto de la evolucién y la transformacion que han
experimentado las familias en la actualidad. En primer lugar, es relevante mencionar

que las familias han ido transformandose en los Ultimos afios, afectando su dinamica
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y sistema familiar. Estos cambios son a causa de los procesos econdmicos, politicos,
culturales; avances tecnolégicos y médicos a nivel mundial. Tradicionalmente, el

concepto de familia se entendia como:

Un grupo social, unido entre si por vinculos de consanguinidad, filiacion
(bioldgica o adoptiva) y de alianza, incluyendo las uniones de hecho cuando
son estables. Es por ello que se es miembro de una familia en la medida que se
es padre o madre, esposo 0 esposa, hijo o hija, abuelo o abuela, tio o tia, etcétera.

(Informe  Comision  Nacional de la Familia, 1994, p. 21)

Sin embargo, la estructura de las familias ha ido cambiando constantemente, segln
Mayorga y Salazar (2019) “el instinto de sobrevivencia de las familias les ha hecho
adaptarse a las permanentes modificaciones de su entorno, que si bien en épocas
pasadas estaban mas vinculados al ambiente natural, en la era moderna se hacen méas
evidentes en la vida social.” (p. 17). Esto se ve reflejado no solo en el cambio de la
estructura familiar, sino que también en las sociedades, instituciones y/u organismos,

que se tienden a adaptar a las nuevas generaciones y realidad.

Por consiguiente, las familias se han debido reestructurar, producto de constantes
cambios y transformaciones, reconceptualizando también la forma en la que se
entendia. En la actualidad, segun el Insituto Interamericano del Nifio , la familia se
entiende como el “conjunto de personas que conviven organizadas en roles fijos (padre,
madre, hermanos, tios, etc.) con vinculos que pueden ser consanguineos 0 no, con un
modo de existencia econdmico y social comunes, con sentimientos y afectos que los
unen y aglutinan.” (2001, p.1). Es decir, comienzan a prevalecer tanto los vinculos

consanguineos entre familiares, como los vinculos socio-afectivos.
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De hecho, Mayorga y Salazar advierten en su libro titulado Tipologias y Ciclos
Familiares (2019), que existen distintos tipos de familia, entre ellas encontramos:
familias con estructura tradicional (nuclear tradicional o extensa); familias emergentes
0 incrementadas por efectos de la modernizacion (nuclear moderna de hecho o
consensual, monoparental, multiestructural); y familias con estructura derivada de

situaciones especiales (abuelidal, colateral, fraternal, poliginica).

A su vez, esto ha dado origen a reformular el concepto tradicional original de familia,
a uno moderno donde hay un alza de familias monoparentales, producto de todos los
cambios y contextos por los cuales ha pasado el hogar. En el caso que nos ocupa, ello
se traduce en la coexistencia de distintos tipos de familias en la Escuela Diferencial

N°86 Juan Sandoval Carrasco.

En tal sentido, Mayorga y Salazar (2019) entienden por hogar monoparental “a aquella
forma familiar o estructura caracterizada por la residencia de un progenitor adulto
(mayor edad) con uno o mas hijos/as menores de edad o mayores en situacion de
dependencia ya sea socioeconomica, fisica o psicoemocional.” (p. 39) Asi, para que
exista presencia de un hogar monoparental, debe “existir la presencia de un solo
progenitor en el hogar familiar, de uno o varios hijos/as menores de edad, en condicién

de solteria, la dependencia econdmica, emocional, fisicay psicologica de los hijos/as”

(p- 39)

Respecto a nuestro pais, las familias se encuentran expuestas a una serie de
complejidades dadas no solo por cambios en su estructura y funciones, sino que
también por el entorno en que vivencian su cotidianidad. Actualmente, Chile presenta
un contexto complejo en el que se desenvuelven las familias, esto debido a la intrincada
situacion economica y social del pais; por ejemplo, aquello se ve reflejado en el alza

de la canasta béasica, puesto que en febrero 2023 alcanzd el valor de $64.289.
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Asimismo, segun el INE (2023) la tasa de desocupacién en Chile aument6 a un 8,4% a
comparacion de trimestres anteriores, viéndose mayoritariamente afectadas las mujeres
con una tasa de desocupacion del 9,0% en comparacion con hombres que tienen un
7,9%. Por consiguiente, todos estos factores mencionados afectan directamente en la
dindmica y subsistencia de la familia con un integrante con TEA ante escenarios

adversos.

Lo anterior, afecta en general a todas las familias chilenas, pero en particular a familias
con un integrante con TEA, quienes deben tener tratamientos con diferentes
profesionales, tales como: neur6logos infantiles, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo,
psicdlogos, entre otros. Si bien no existen cifras exactas de lo que las familias pueden
llegar a gastar mensualmente, se sabe que “cubrir apropiadamente las necesidades de
las personas TEA y sus familias es un desafio mayor, méas ain considerando la escasa

informacion disponible.” (Garcia et al., 2022, p.353).

Cabe destacar que, en Chile se estima que la conformacién del hogar de personas con
discapacidad esta compuesta principalmente por familias biparentales con un 55, 1%,
monoparentales 32, 7% y uniparentales 11, 7% (Ministerio de Desarrollo Social, 2017).
Sin embargo, es importante destacar que estas cifras no enmarcan tan solo a la
poblacién TEA, sino que también comprende a otros tipos de discapacidades.
Asimismo, se debe tener en cuenta que solo las personas que sean diagnosticadas con
el trastorno en el nivel de apoyo 2 y 3 pueden optar a un subsidio o pensién de
discapacidad, por lo que no todos califican, pues se deja fuera de este beneficio
econdmico al nivel de apoyo 1 que igual requiere de ayuda para costear el tratamiento.
Se suma a ello que no todos quienes tienen esta condicién tienen tramitada su

credencial de discapacidad, lo que los deja fuera de las estadisticas.
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Por otro lado, al ingresar en el Registro Nacional de la Discapacidad mediante la
credencial de discapacidad las personas pueden acceder a diferentes programas y
beneficios sociales estatales, algunos de cuales son: pueden postular a la oferta
programatica del Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS), esto debido a que el
TEA se encuentra dentro del SENADIS (2023), no como una discapacidad sino como:
una condicion del neurodesarrollo que debe contar con un diagndéstico y puede
generar discapacidad, y esto ocurrird cuando se produzca un impacto funcional
significativo en la persona [...] y que, al interactuar con diversas barreras
presentes en el entorno, impida o restrinja su participacién plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. (p.1)

Debido a esto, las personas TEA que tengan la credencial pueden tener acceso a
requisitos de Ley de Inclusion Laboral, postular a subsidios habitacionales del
Ministerio de Vivienda y Urbanismo, pueden acceder a prestaciones de atencién de
salud, tales como: kinesiologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional sin un tope anual
en las prestaciones, acceso a becas del Ministerio de Educacion, asimismo pueden optar
por ajustes o apoyos en la rendicion de pruebas del DEMRE, el uso de estacionamiento
exclusivo para personas con discapacidad, finalmente la credencial de discapacidad es
tomada en cuenta al momento del calculo de calificacion socioecondmica del Registro
Social de Hogares, pues se considera que en los hogares en que habita una persona con
discapacidad tienen mas gastos (SENADIS, s/f).

Finalmente, y en lo que respecta al TEA, es necesario sefialar: no existen actualmente
politicas publicas respecto al TEA (salvo la Ley TEA), por ende se cree que las familias
estan sobrecargadas y desprotegidas. Asimismo, hay un cambio en las composiciones
familiares, pues, han ido aumentado familias unipersonales, monoparentales, jefatura
de hogar femenina, y sus otras complicaciones, pues se advierte sobre las implicancias

que esto conlleva a partir de:
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La carga, estigma e impacto en calidad de vida que significa para una familia
tener un hijo TEA, parece ser mayor que en otras discapacidades, con altos
niveles de estrés generado por menor apoyo social, severidad de sintomatologia
autista del hijo, dificultades econdémicas, ansiedad y preocupaciones acerca del
futuro, con consecuencias severas para la salud mental. (Garcia et al., 2022,
p.353)

241 Ciclo vital 'y duelo en el diagnostico TEA

Por otra parte, es importante considerar también en la investigacion el ciclo vital
de las familias, pues este se entiende como el “proceso de desarrollo que viven las
familias a lo largo de su existencia” (Mayoga y Salazar, 2019, p. 59). Este proceso
consta de etapas secuenciales que atraviesan los diferentes tipos de familias en donde
ellos van desarrollando tareas especificas acorde a esa etapa asimismo una vez
desarrolladas estas tareas la familia transita a la siguiente etapa. Cabe destacar, que
segun las autoras es posible que las familias puedan vivir mas de una etapa a la vez,
pues esto depende de las necesidades y edades de los integrantes del nicleo familiar.
Asimismo, en el ciclo vital de la familia es posible que existan distintas situaciones que
afecten o alteren el equilibrio familiar, algunas transformaciones que pueden ocurrir en
la estructura familiar son modificaciones en la composicion familiar, edades,
situaciones educativa o laboral de los integrantes. En consecuencia, esto puede producir
crisis normativas o crisis no normativas en la familia. La primera refiere a crisis
esperadas o previsibles acorde a las etapas que puedan estar atravesando las familias,
y por otro lado, la segunda refiere a crisis “producidas por eventos inesperados que se
perciben como catastroficos y que producen cierto grado de desequilibrio” (Mayorga y
Salazar, 2019, p.61). Por lo cual, a las familias se les hace més dificil enfrentar, porque

no son previsibles.
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Por otra parte, una crisis no normativa seria para las familias recibir el diagnostico de
un hijo/a con TEA, pues es inesperado y produce en las familias un duelo que refiere
a la “pérdida de ilusiones y expectativas que se tenia con ese hijo/a” (Hernandez,
Calixto y Aguilar, 2012, p.75). Pues, todos los padres desean que su nifio/a sea sano,
no obstante se enfrentan a la realidad que advierte que su hijo/a tiene un trastorno con
distintas complejidades. Por lo cual, segun las autoras, ellas advierten que las familias
atraviesan por distintos estados emocionales, tales como: chogque o0 enajenacion,
negacion, culpa, dudas o miedos, enojo y tristeza. Aquello puede vincularse con el
estudio de Stern (1997), quien plantea el mundo representacional de los padres,
concepto que alude a las expectativas -inconscientes- de los padres respecto de los hijos
y de como estas, con un hijo con una condicion TEA, implica que los padres ajusten

dicha representacion con relacion al hijo real. Sobre aquel, sefiala que:

Este mundo representativo no sélo comprende las experiencias parentales de
las interacciones actuales con el bebé sino también sus fantasias, sus
esperanzas, sus temores, sus suefios, los recuerdos de su propia infancia, el

propio modelo parental y las profecias sobre el futuro del nifio.” (p. 27)

Ademas, segln el estudio de Hernandez, Calixto y Salazar (2012) se afirma que las
familias que tienen un hijo/a con TEA enfrentan niveles de estrés crénico superiores a
los de otras familias con integrantes que presenten otras discapacidades, pues se debe
principalmente a las complejidades que estan asociadas al trastorno, ya que es un
trastorno multicausal, del mismo modo influye el desconocimiento de las causas del

TEA y también la poca concientizacion que existe sobre la condicién en la sociedad.

Finalmente, en la investigacion de las autoras se advierte que las familias con un

integrante con TEA tiene rasgos de la personalidad ansiosas - temerosas, debido a que
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deben enfrentar un situacion desconocida y dificil de manejar, por lo que deben
enfrentar una serie de cambios en la estructura familiar. Cabe destacar, que segun
Harris (2001) citado en Hernandez, et al (2012) sefala que “los padres de personas con
TEA eXperimentan con frecuencia una profunda tristeza”. Ademas, afiaden que el
integrante que mas solicita acompafiamiento psicologico en las familias son las madres,
pues viven con el dolor de tener un nifio/a con NEE y se cuestionan su capacidad como
madres al lidiar con la conducta de un hijo/a con TEA. Cabe destacar, que generalmente
son las mujeres las que asumen las labores de cuidado y el padre asume la

responsabilidad econémica de proveer.

2.5 Contexto institucional donde se desarrolla el proyecto de investigacion

La institucién en donde se llevara a cabo la investigacion de familias con un
integrante con TEA corresponde a la Escuela Diferencial n°® 86 Juan Sandoval
Carrasco, un establecimiento municipal ubicado en la comuna de Santiago Centro, que
focaliza su accionar respecto a las Necesidades Educativas Especiales Permanentes
(NEEP), asociadas a discapacidad intelectual, trastorno del espectro autista y
discapacidad multiple, en la prevencion y proteccion de la infancia a través de la
promocion de los derechos de los nifios/as. Actualmente, un 61% de sus alumnos
matriculados viven en la comuna de Santiago, aungue se proporciona atencion a
estudiantes provenientes de diferentes comunas de la Region Metropolitana (Escuela
Diferencial Juan Sandoval Carrasco F-N° 86, 2023).

La Escuela N°86 (2023) estéa inserta en un contexto social caracterizado principalmente
por “ser eminentemente comercial, con algunos sectores industriales y residenciales

[...] pero también es un sector con un alto indice de riesgo social y conductas delictivas”
(p.85).
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A través de su centro educacional, la Escuela, tiene el objetivo de “Proporcionar a
las/los estudiantes con Necesidades Educativas Especiales una solida formacion
valorica y experiencias normalizadoras mediante una accion multidisciplinaria que le
permita enfrentar con éxito una integracion escolar, social y laboral acorde a su
potencial.” (p.99). Para concretar su objetivo, se implementan 3 niveles educaciones
diferentes, respecto a su edad cronoldgica, modalidad de atencién y programas de

tratamiento, tales como:

e Nivel parvulario: Considera a estudiantes de 2 a 7 afios (con 11 meses), en
atencion grupal

e Nivel béasico: Considera a estudiantes de 8 a 15 afios (con 11 meses), en
atencion grupal

e Nivel laboral: Considera estudiantes de 16 a 24 afios (con 11 meses), en
atencion grupal. Ademas, se puede solicitar una extensién maxima de 2 afos,

si asi lo requiere el alumno.

Esto ha permitido que la institucion sea reconocida a nivel municipal, manteniendo un
trabajo en red eficiente y fuerte para la poblacion educativa, esta se ha basado en
colaboraciones con profesionales del area de la salud, formacion académica, insercion
laboral (esto es posible gracias al nivel etario que fortalece en habilidades blandas e
independencia de la persona), donaciones, espacios recreativos y culturales, que van en

beneficio de las familias y de los estudiantes (p.87).

Un punto importante, es el rol que tienen las familias en la participacion, no solo
académica, sino que también en el proceso del diagndstico, desarrollo y evaluacion,
logrando que “los alumnos extiendan la accion educacional al hogar’’(p.87).
Asimismo, la institucion se compromete a una educacion integralmente con “calidad y
equidad mediante un proceso inclusivo, desde su vida inicial y preparandolos para la

vida adulta activa en alianza con la familia, la comunidad y el medio ambiente.” (p.99)
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lo cual forma parte de su mision, llevandola a cabo en diferentes ambitos

educacionales.

2.5.1 Caracterizacion de la poblacion destinataria.

La caracterizacion de la poblacion destinataria de este estudio supone conocer
algunos antecedentes estadisticos relativos a la comuna de pertenencia. Para empezar,
es necesario conocer el indice de multidimensionalidad que contempla otras
dimensiones distintas al ingreso, por lo que permite comprender mejor la realidad de
las familias que habitan la comuna de Santiago, en donde se encuentra inserta la
Escuela N°86 Juan Sandoval Carrasco. En primer lugar, se debe tener en cuenta que
segln datos de la encuesta CASEN 2017 en la Regidn Metropolitana existe una pobreza
multidimensional de un 20,0%, mientras que en la comuna de Santiago donde se ubica
la escuela tiene una cifra de 9,63% (BCN, 2021), esta afecta directamente a las
dimensiones de “Educacion; Salud; Trabajo y Seguridad Social; Vivienda y Entorno;

Redes y Cohesion social”. (Ministerio de Desarrollo Social, 2016, p.17).

En esa misma linea, es que segun el indice de Prioridad Social (IPS), que tiene cuenta
dimensiones de ingreso, educacién y salud, existe un ranking que contempla a las 52
comunas de la Region Metropolitana este arrojé como resultado que la comuna de
Santiago, se encuentra en la posicion nimero 41 en la categoria de baja prioridad social,
con un 57,02% (SEREMI Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2022).

Por lo tanto, es posible inferir que la gran mayoria de las familias presentan dificultades
socioecondmicas que serdn parte de la investigacion pertenecen a un grupo
caracterizado por la pobrezay la vulnerabilidad, ademas, de tener un alto porcentaje de
estudiantes que tienen algin grado de discapacidad o de Necesidades Especiales

Educativas Permanentes (NEEP), esto teniendo en cuenta que la Escuela prioriza la
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inscripcion de familias que cuenten con un hijo/a diagnosticado con algun tipo de

trastorno y/o discapacidad.
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CAPITULO III;

Marco Metodoldgico

3.1 Paradigma interpretativo

La presente investigacion se enmarca en el paradigma interpretativo que
permitira comprender el problema de investigacion planteado, cumplir con los
objetivos sefialados y también responder al supuesto de investigacion, De acuerdo con
Roca-Cuberes (2020)

El objetivo de la investigacion de caracter interpretativo es comprender como
los miembros de un determinado grupo social, a través de su participacion en
los procesos sociales, crean su particular realidad y le otorgan significados, y
mostrar como estos significados, creencias, intenciones, etc., les permiten

Ilevar a cabo la accidn social. (p. 2)

En el marco del paradigma interpretativo sera posible comprender desde el punto de
vista de las familias como significan la realidad de tener un integrante con este trastorno
en su nucleo familiar, es decir, comprender al grupo en su contexto cultural, temporal
y social. Como se sabe, el paradigma interpretativo se define como: “estudiar el proceso
de interpretacion que los actores sociales hacen de su "realidad”, es decir, debera
investigar el modo en que se le asigna significado a las cosas” (Krause, 1995, p. 25).
Por ello es el mas util para llevar a cabo la investigacion, pues se le da mayor énfasis a
la subjetividad, ya que son las propias familias las que tienen la experiencia de convivir

con nifios/as con TEA. Cabe destacar, que esta metodologia permite una vision
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holistica! del problema, o sea, considerando todos los aspectos que las familias estimen

significativos en su experiencia.

Desde este paradigma el investigador debe estar inmerso en lo que se esta investigando,
pero su perspectiva no debe influir en ella, ya que deben intentar comprender la realidad
a través del estudio de los significados que la gente asigna a esta misma. Por este
motivo, sélo corresponde adoptar la perspectiva de quien las vivencia, en este caso de

las familias que tienen un hijo/as con TEA.

De modo que, la metodologia a emplear es cualitativa, pues desde el paradigma
interpretativo sera posible utilizar técnicas o estrategias de recoleccion de datos propias
del método cualitativo, tales como: observacion, entrevistas, entrevistas grupales, entre
otras, en efecto, el uso de estas herramientas permitira construir la informacion

(Amaiquema, Beltran y Piza, 2019).
3.2 Enfoque investigativo

El tipo de enfoque a utilizar se refiere a la metodologia cualitativa, ya que este
permite a los investigadores comprender las actitudes y/o comportamientos de las
personas, grupo colectivo, comunidades, entre otras, conocer cuales son sus
experiencias y reconocer datos importantes en un fenémeno de estudio, tomando en
cuenta la parte subjetiva de las vivencias. Asi lo plantea Sarduy (2007), cuando sefiala

que:

! Para términos de esta investigacion, el término holistico, sera empleado como el conjunto

total de la realidad de cada familia y vivencia.
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La investigacion cualitativa exige el reconocimiento de multiples realidades y
trata de capturar la perspectiva del investigado. [...] permite hacer variadas
interpretaciones de la realidad y de los datos. Esto se logra debido a que en este
tipo de investigacion el analista o investigador va al “campo de acciéon” con la
mente abierta, aunque esto no significa que no lleve consigo un basamento
conceptual, como muchos piensan. [...] En otras palabras, la investigacion
cualitativa reconoce que la propia evolucion del fendmeno investigado puede

propiciar una redefinicion y a su vez nuevos métodos para comprenderlo. (p. 6)

De esta manera, el enfoque cualitativo nos permitira realizar una investigacion que
permita comprender la experiencia vivida desde el punto de vista de las personas
investigadas, centrando el estudio en un analisis subjetivo de la realidad de las familias
con un integrante con TEA. Esta perspectiva no sélo se centra en las experiencias de
cada persona, sino que también interpreta como se sienten y qué significa para ellas
cada proceso, entendiendo que cada realidad es diferente a la otra, Unica e irrepetible.

Continuando con el enfoque, éste cuenta con diversas técnicas para la obtencién de
datos, las cuales permiten reconocer lo que las personas a investigar piensan y sienten,
a su vez, comprender las complejidades y adversidades de cada familia. Entre ellas
encontramos: la observacion, entrevista, la revision de documentos o anélisis

documental, el estudio de caso, los grupos focales, y los cuestionarios. (Sarduy, 2007,
p. 7)

Comprendiendo aquello, las ventajas de utilizar este enfoque se centran en las técnicas
que utiliza para obtener informacion y recolectar datos provenientes de entrevistas de
caracter abiertas o semiestructuradas, lo cual permite, por un lado, describir los hechos

o realidad, y por el otro, realizar un analisis dindmico y diverso de los datos obtenidos.

60



Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HE“rquEZ

Por ultimo, cabe mencionar que este enfoque en conjunto al paradigma sefialado con
anterioridad permiten darle una vision completa a nuestra investigacion, ya que se
centran en la experiencia de las personas investigadas, interpretando y trascendiendo
al sujeto social para explicar y comprender hechos o fendmenos sociales mas

complejos.

3.3 Tipo de estudio

El presente estudio tendra un caracter exploratorio, el cual se orienta a
investigar probleméticas que han sido poco estudiadas y que se explora con un grado
de familiaridad frente a lo desconocido o novedoso. Sampieri (2014) sostiene que los

estudios exploratorios:

se realizan cuando el objetivo es examinar un tema o problema de investigacion
poco estudiado, del cual se tienen muchas dudas o no se ha abordado antes. Es
decir, cuando la revision de la literatura reveld que tan sélo hay guias no
investigadas e ideas vagamente relacionadas con el problema de estudio, o bien,

si deseamos indagar sobre temas y areas desde nuevas perspectivas. (p.91)

Esta investigacion es de caracter exploratorio debido a que se tiene como principal
proposito comprender la realidad de las familias que tienen un miembro diagnosticado
con Trastorno del Espectro Autista y entender cual es el significado que le atribuyen

estas familias.

Es pertinente vincular este tipo de estudio a nuestro trabajo de investigacion debido a
que como se menciono anteriormente el fendmeno se encuentra poco estudiado. Esto
se debe a que su caracter social es relativamente reciente y se ha atribuido mayor

concientizacion de esta poblacion a la sociedad actual.
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Con el proposito de familiarizarse con el objeto de estudio y obtener la informacién
que se busca, los estudios de caracter exploratorios “son como realizar un viaje a un
sitio desconocido, del cual no hemos visto ningin documental ni leido ningun libro,
[...] Lo primero que hacemos es explorar: preguntar sobre qué hacer y a donde ir”
(Sampieri, 2014, p.91). Esto anterior se ve vinculado con la experiencia de Practica
Intermedia de las autoras en las dependencias de Jardines Infantiles, pues es ese el
contexto donde surge la necesidad de explorar el objeto de estudio, que era catalogado

como desconocido.

Finalmente, si bien este tipo de estudio por la poca bibliografia, abordaje y novedad
del fendmeno puede generar inseguridad a la hora de obtener los resultados de la
investigacion, también conlleva un aporte de caracter holistico en la compresion de la

problematica, permitiendo de esta manera examinar un tema de forma méas amplia.

3.4 Técnicas de recoleccion de informacion

Es de suma importancia que las técnicas a elegir sean coherentes con el

planteamiento del problema y permitan orientar los objetivos planteados en el estudio.

Se utilizara la técnica de entrevista individual semiestructurada que segun Sampieri
(2014) “se basa en una guia de asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la libertad
de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos u obtener mayor
informacion” (p.403). En otras palabras, se contemplan una pauta con los temas de
interés y preguntas que guiaran la entrevista con el fin de poder orientar la entrevista
hacia el objetivo del estudio que refiere a identificar su rutina, explorar las estrategias
que emplean para enfrentar dificultades y también reconocer las dificultades que

enfrentan las familias con un hijo con este trastorno.
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Esta técnica es pertinente en este estudio, porque permite conocer como significan las
familias tener un integrante con TEA, ya que la entrevista requiere de una interaccion
con las familias a través de las preguntas disefiadas en la pauta para comprender sus
experiencias, dificultades, estrategias, rutinas, significados e interpretacion que le dan

a los fendbmenos que a ellos les acontecen.

3.5 Tecnicas de seleccion de informantes claves, definir publico objetivo,
delimitar poblacion

La poblacion objetivo de esta investigacion son familias que cumplan con los

siguientes criterios de correccion:

Deberan ser familias que:
e Tengan un hijo/a diagnosticado con Trastorno del Espectro Austista.
e Tengan a sus nifios/as matriculados en la Escuela Diferencial N°86 Juan
Sandoval Carrasco.
e Nifios/as que tengan entre 4 afos a 7 afos.

e Cuenten con un adulto responsable que desee participar de la investigacion.

3.6 Técnicas de analisis

Desde las ciencias sociales, son diversas las técnicas de analisis a utilizar, ya
sea en los procesos de sistematizacion o produccion de un nuevo conocimiento,
debiendo adaptarse al problema y objeto de estudio. Debido a que la presente
investigacion es un tema relativamente nuevo y que recientemente se esta comenzando

a abordar por otras disciplinas distintas a lo que es la pedagogia diferencial, es que se
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analizara la informacion a partir de categorizaciones y criterios de rigor, que nos
permitan comprender el contexto social complejo que atraviesan las familias.
Finalmente, se emplea la verificacion intersubjetiva o triangulacion de informacion,

para identificar de manera mas certera la problematica planteada.

3.6.1 Andlisis de contenido

El analisis de informacion tiene como objetivo sintetizar la informacion
recabada a través de las entrevistas realizadas a las familias, puesto que mediante este
es posible “obtener ideas relevantes, de las distintas fuentes de informacion, lo cual
permite expresar el contenido sin ambigliedades, con el propdsito de almacenar y
recuperar la informacion contenida” (Sarduy, 2007, p.3). De esta forma, se le da

organizacion a la informacion mediante la sistematizacién de los datos.

Por lo tanto, el andlisis de la informacién agrupa los antecedentes que se lograron
recabar, no obstante, es importante sefialar que “los datos son muy variados, pero en
esencia consisten en observaciones del investigador y narraciones de los participantes”
(Sampieri, 2014. p.418). Por ende, el investigador debe hacer una sintesis, descripcion

y comprension del contenido obtenido en las entrevistas.

En el andlisis de datos cualitativo, la categorizacién o desarrollo de categorias es uno
de los pasos que se encuentra dentro del procedimiento general del analisis de
informacion, Sampieri (2014) define las categorias como ‘“‘conceptualizaciones
analiticas desarrolladas por el investigador para organizar los resultados o
descubrimientos relacionados con un fendémeno o experiencia humana que esta bajo

investigacion” (p.426). En palabras simples, el proceso de categorizacion refiere a todo
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contenido recogido de las diversas experiencias de la poblacion objetivo que se ordenan

y clasifican bajo criterios o temas establecidos en la investigacion.

Frente a lo anterior, el criterio de categorizacion que se utilizara en el estudio sera de
tipo semantico, el cual segin Bardin (1991) corresponde al desarrollo de categorias
tematicas, pues se categoriza la informacion segun una tematica y significado en
especifico. En este caso, primero se recogera la informacion desde los testimonios y
experiencias de las familias, para luego, en virtud del contenido recogido, crear las
categorias teméticas y clasificar la informacion proporcionada.

En cuanto a las caracteristicas de las buenas categorias que debe tener el analisis de
informacion es que deben ser excluyentes entre si, es decir que los elementos que se
agrupen en solo una categoria y no en dos al mismo tiempo. Del mismo modo, la
pertinencia, puesto que la informacién debe ser adecuada a la casilla o clasificacion
asignada, pues “el sistema de categorias debe reflejar las intenciones de busqueda, las
preguntas del analista y /o corresponder a las caracteristicas de los mensajes” (Bardin,
1991, p. 92). Finalmente, la productividad, ya que se haran categorias sabiendo que
se brindara informacion que aportara a la investigacion, dicho de otra manera, refiere
a que la informacion seleccionada sera util, con datos fiables y que por sobre todo
proporcionara hipotesis nuevas de un tema tan poco estudiado como lo es el TEA.

3.6.2 Criterios de rigor

Los criterios de rigor o validez, nos permitiran establecer los pardmetros para
asegurar la credibilidad, autenticidad, y efectividad de los resultados propuestos en
nuestra investigacion. Segun Rojas et.al (2019), los criterios de rigor son un “concepto
transversal en el desarrollo de una investigacion y permite valorar la aplicacion
escrupulosa y cientifica de los métodos de investigacion, y de las técnicas de analisis

para la obtencion y el procesamiento de los datos” (p. 64). Ademas, en conjunto a la

65



Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HE“rquEZ

categorizacion o desarrollo de categorias mencionadas anteriormente, permite
esclarecer y definir de manera concreta como se llevara a cabo el proceso de

investigacion y aplicacion de técnicas en la poblacion objetivo.

Asimismo, los criterios de rigor o validez, van a depender netamente del tipo de
investigacion llevada a cabo por el investigador, y el cdmo se va demostrando a los
demas, que esta investigacion es pertinente, actualizada y que afecta a un grupo social
minoritario. Permitiendo estudiar y analizar a la poblacion objeto de estudio dentro de
un contexto determinado, dentro de parametros definidos, y con valores éticos que no

perjudiquen la realidad de aquellas familias.

Dentro de los criterios de rigor (que pueden ser determinados por el investigador),
existen parametros que, desde la metodologia cualitativa, son iguales para todos, entre
ellos se encuentran: la credibilidad (valor de la verdad/autenticidad), transferibilidad
(aplicabilidad), consistencia (dependencia/replicabilidad), conformabilidad o
reflexividad (neutralidad/objetividad), relevancia y la adecuacién teorico-
epistemoldgica. (Norefia, et.al 2012, p269). En donde, el primer criterio nos permite
proceder con la triangulacion de informacién, que sera utilizada para efectos de la
presente investigacion.

Segun lo antes mencionado, esta investigacion utilizara la verificacién intersubjetiva o
también llamada triangulacién de investigadores. Este criterio de validez, generalmente
se utiliza cuando varios investigadores realizan una misma investigacion. Segln
Aguilar y Barroso (2015), al utilizar varios investigadores “incrementamos la calidad
y la validez de los datos, ya que se cuenta con distintas perspectivas de un mismo objeto
de estudio y se elimina el sesgo de un tnico investigador.” (p. 74). Asi, la triangulacion
fortalece los hallazgos en la investigacion, dandole consistencia a aquellos. Esto lo
afirman Okuda & Gdmez-Restrepo (2005) cuando sefialan que al utilizar este criterio
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“se reducen los sesgos de utilizar un tnico investigador en la recoleccion y analisis de

datos y se le agrega consistencia a los hallazgos” (p. 122)

Por otro lado, cabe sefialar que a este tipo de triangulacion también se le ha denominado
como verificacion intersubjetiva, puesto que permite contrastar los diferentes puntos
de vista que tienen los implicados sobre una misma realidad, en este caso los

investigadores.

Por ultimo, a modo de verificar la validez de nuestra investigacion y segun la
metodologia sefialada, nuestra triangulacion de investigadores consiste en tres niveles:
la primera sera realizada por el grupo de investigadoras; la segunda, se llevara a cabo
por la docente guia que ha acompafiado desde el inicio el proceso de investigacion, y
finalmente, la comision de profesores informantes que revisaran el trabajo de

investigacion.

3.6.3 Saturacion de la informacién

Para efectos del analisis de la informacion y desde el ambito de la metodologia
cualitativa a utilizar, es pertinente tener en cuenta la saturacion de la informacion
cuando se esté en proceso de realizar las entrevistas a las familias con un integrante

con TEA perteneciente a la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco.

Dicho esto, la saturacion de la informacion se entiende como “el punto en el cual se ha
escuchado ya una cierta diversidad de ideas y con cada entrevista u observacion
adicional no aparecen ya otros elementos.” (Martinez, 2012, p.617). Sin embargo,

continuando con lo planteado por la autora, si al realizar numerosas entrevistas y sigue
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apareciendo nueva informacion, la busqueda de nuevos datos o ideas, no debe
detenerse, es decir, que la busqueda de nueva informacion, sélo acabaré cuando ya no

aparezcan nuevos elementos y/o conceptos relevantes para el investigador.

Se debe tener en consideracion que, el concepto de saturacion debe emplearse cuando
el grupo de investigadores determine que ya obtuvieron la informacion deseada, sin
desestimar ningun dato obtenido, por mas contradictorio que parezca, puesto que la

realidad social de las familias con un integrante con TEA es diversa 'y compleja.
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CAPITULO IV:

Analisis

El siguiente andlisis de datos, se llevara a cabo a través de los relatos recogidos
de las familias entrevistadas, esto con finalidad de dar respuesta al objetivo principal
de nuestra investigacion “Comprender la manera en que las familias de la Escuela
Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco con un hijo/a con Trastorno del Espectro
Autista significan esta condicion.” Este analisis, se realizara bajo una técnica de tipo
semantica, en donde cada categoria cumplird con los siguientes criterios, deben ser
excluyentes entre si, pertinentes con la problematica abordada y productivas en cuanto

a su capacidad de generar datos ricos en informacion nueva (Bardin, 1991).

Para dar respuesta al objetivo especifico | orientado a “Explorar los significados
asociados por estas familias al trastorno”, el analisis categorial dio origen a 2
categorias que refieren a los significados asociados por las familias al TEA y aquellos
que observan de parte de la sociedad hacia esta condicion. La primera de ellas esta
conformada por 3 subcategorias: A.1) cambio de expectativas, A.2) condicion —
diferencia, A.3) enfermedad, mientras que la segunda incluye 2 subcategorias: B.1)
enfermedad o discapacidad, y B.2) carga/’cacho”. A continuacién desarrollaremos

cada una de ellas.

A. (4.1) Significados asociados al trastorno por las familias.
A.1) Cambio de expectativas
El cambio de expectativas apunta a una reconfiguracion de las metas esperadas en el
desarrollo del nifio/a a partir de la experiencia que cada padre/madre tiene con el

Trastorno del Espectro Autista. Se trata de un proceso donde el aprendizaje adquiere
un rol protagdnico frente a una realidad concebida como nueva, compleja y diferente.
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De esta manera, Elizabeth - E5 plantea que

para mi ha sido todo un tema de aprendizaje de cambiar el chip en cuanto a
logros, porgue yo como mama [...] O sea a mi me cambio el chip [...] que mi
hijo aprenda a hacer un amigo eso para mi es un logro gigantesco ehh motivo
de felicidad y de orgullo que él logre sociabilizar, que logre entablar una
conversacion con otra persona, eso me pone muy orgullosa y por eso a mi me

cambid el chip.

Este foco en el aprendizaje y el cambio de perspectiva, es concordante con los
planteamientos de Daniel Stern (1997), quien lo ve como algo ligado no sélo al cambio
personal, sino que ademas a un cambio en la crianza y el mundo representacional de
los padres, en donde el “mundo representativo no sdlo comprende las experiencias
parentales de las interacciones actuales con el bebé sino también sus fantasias, sus
esperanzas, sus temores, sus suefios, los recuerdos de su propia infancia, el propio
modelo parental y las profecias sobre el futuro del nifio” (p.27), es decir, hay un cambio
rotundo en la forma de ver las cosas y de los propios estilos de crianza y expectativas
que se tienen de los hijos/as.

Frente a este cambio de expectativas y/o perspectivas, el aprendizaje para las familias
no sélo se plantea en la forma que se asume la crianza, esta se proyecta también al
desarrollo de habilidades personales requeridas por los cuidadores para afrontar las
crisis y valorar los progresos de los hijos/as. Esto se puede ver reflejado en relatos como
el siguiente donde la paciencia adquiere centralidad.

trae aprendizaje emm yo SOy una persona que no soy muy paciente entonces
ahora tengo que ser paciente si o si -suspira- [...] es muchas cosas, valora mas
lo que tiene, valora méas los momentos en familia ehh valora cada avance que

tiene el nifo. (Jessica - E3)
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A.2) Condicion - Diferencia

Respecto a este significado, las familias le dan un enfoque cientifico, que lo vincula
con la diversidad neurodivergente. Asi lo menciona Elizabeth -E5, cuando plantea que
para ella es: “una condicion, una forma de ser distinto, pero mas alld de eso que su
manera de procesar el mundo es distinto [...] Su forma de sociabilizar es distinta, su
forma de querer es distinta, de comprender el mundo es distinto” (Elizabeth - E5) 0
desde una diversidad psicologica, tal como plantea Verénica - E1 “es una condicion
mmm psicoldgica que interviene en el desarrollo del individuo o que esté relacionada

>

en el desarrollo del individuo”.

Estos significados atribuidos al TEA recogen el planteamiento de los autores y dan
cuenta del proceso de asimilacion del trastorno por parte de las familias en la medida
que conviven con él y forman parte de una comunidad educativa especializada en el
tema. Segun Celis y Ochoa (2022), el TEA

Es una afeccion del desarrollo neuroldgico con implicacion multidimensional,
caracterizada por una interaccion social disminuida con deficiencias en la
comunicacion a través del lenguaje verbal y no verbal e inflexibilidad en el

comportamiento al presentar conductas repetitivas e intereses restringidos. (p.7)

En otras palabras, el Trastorno del Espectro Autista, segun el DSM-V (2014) se
caracteriza por su diversidad y diferencias entre una persona y otra, en donde las
propias comorbilidades asociadas a cada uno cambian y varian dependiendo de la
persona; esto se manifiesta al determinar que la palabra “espectro” deriva de un
trastorno multicausal. Todo lo antes mencionado alude a que el TEA, como una
condicion neurodivergente, se visibiliza de manera distinta y con diversos sintomas

segun la persona.
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A.3) Enfermedad

Si bien la mayoria de las familias con un hijo con TEA maneja un nivel importante de
informacion sobre esta condicidn, coinciden en los relatos en que el primer significado
que le atribuyeron se vinculd al estereotipo de “enfermedad”, “cuando a mi me dieron
el diagnostico de mi hijo yo pensé que.. pensé que el TEA era.. primero pensé que el
TEA era una enfermedad..” (Noemi - E4). Este relato describe el estigma social que
vivencian las personas con trastornos neurodivergentes, reconocido por organismos
como la OMS (2023) cuando plantea que “las personas con autismo a menudo son
objeto de estigmatizacion y discriminacion, que incluye la privacion injusta de atencion

de salud, educacion y oportunidades para participar en sus comunidades.”

Esta concepcion del TEA, se da generalmente debido a los estigmas instaurados en la
sociedad, puesto que historicamente a todas las personas, ya sea con trastornos
mentales, condiciones genéticas, entre otras, se les enjuiciaba como “locos” o
“poseidos”, abandonandolos y excluyéndolos socialmente. Aquello, influye en la
mirada que le damos actualmente a las personas diagnosticadas con cualquier tipo de
trastorno y/o condicién, lo cual genera constantemente una desinformacién o incluso
confusion acerca de lo que realmente es un trastorno. Sinigagliesi (2012), alude a esta

confusion:

Muchos padres se sienten confundidos frente a la noticia de la condicion de su
hijo, lo cual es normal, porque el término “Trastorno del Espectro Autista”, no
es de conocimiento general y produce muchas dudas [...] Muchos padres y
madres tienen la imperiosa necesidad de informarse mas y acceden por medio

de la red a un sinfin de paginas web” (p. 20)

Esta busqueda personal sin asesoria personalizada genera muchas veces preocupacion

y angustia dada la diversidad en la cantidad de informacion que se encuentra dispersa
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en la web. Por otro parte, esta la imposibilidad de resolver dudas especificas por este

medio y ello se evidencia en relatos como el siguiente:

cuando la doctora me dijo del TEL yo empecé a investigar todo sobre el TEL
ehh.. y llegue a un foro argentino... [...] Por facebook y empecé a conversar
con una chica argentina y ella me hablaba del nifio y yo veia que las actitudes
del nifio o eran similares a las mi hijo y no sé porque en esas paginas llegué
a una pagina de autismo y empecé como a mirar ciertos detallitos y yo dije

esta cuestion no es... o puede que sea un TEL con autismo (Elizabeth - E5)

B. (4.2) Significados del TEA que las familias perciben de la sociedad.

B.1) Enfermedad o discapacidad

Al igual gue en el caso anterior y de acuerdo con las experiencias personales de las
entrevistadas, la concepcion del TEA como enfermedad o discapacidad son
significados que adquieren centralidad en la sociedad “en general creo que la gente los
ve como nifios enfermos [...] por la misma desinformacién que hay no los ven como
nifios con TEA, sino que como nifios quizas que tienen retraso o nifios con
discapacidad” (Jessica - E3).

Las plataformas de redes sociales y medios de comunicacion ocuparian un rol central
en la actualidad ante la difusion y promocion de estereotipos y estigmas que promueven

la desinformacion del trastorno, asi lo aluden las entrevistadas:

siempre me dicen “ay no la Francisca no se sabe los numeros, no es un genio,
entonces no tiene TEA” o “ay la Francisca no hace estas cosas porque lo

vieron en la tele” o porque vieron a otro nifio” (Camila -E2)

en general creo que la gente los ve como nifios enfermos [...] por la misma
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desinformacion que hay no los ven como nifios con TEA, sino que como nifios
quizas que tienen retraso o nifios con discapacidad, pero lo ven como més

terrible de lo que es en realidad. (Jessica - E3).

Lo anterior es coherente con los planteamientos de Blummer (1937) citado en Bolio

13

(2014), pues la segunda premisa del interaccionismo simbdlico plantea que “el
significado de las cosas surge de la interaccion social que cada uno tiene con las cosas”
(p.4). Los significados hegemdnicos son transmitidos a las personas quienes en la
interaccion social los incorporan, lo cual favorece la desinformacion y la mantencion
de significados que lo ubican en la categoria de “enfermedad” y/o “discapacidad”

emanada desde las redes sociales o television.

hay mucha desinformacion, creo que piensan que no son capaces ehh y creo
gue piensan que todos son iguales, entonces como que todos son iguales y todos
no pueden salir o todos tienen diferentes incapacidades o no sé, no sé yo a
veces siento que como los menosprecian sabes? no sé, no sé como explicarlo.
(Veronica - E1).

Cabe destacar, esta idea de “enfermedad” constituye un contenido otorgado
histéricamente por el area de salud en los inicios de la conceptualizacion del TEA como
autismo. Autores como Kraepelin (1899) y Bleuler (1911) citados en Golcman (2015)
lo concebian como un enfermedad de demencia o esquizofrenia (p.155), idea que,
aungue se ha visto relativizada por los avances en su conceptualizacion, se ha
mantenido en la sociedad constituyendo un modo despectivo y descalificativo de

aproximacion hacia las personas TEA.

De la misma forma, el significado atribuido de “discapacidad”, ha sido construido
desde los prejuicios y los estereotipos impuestos en la sociedad. Cabe destacar que,
actualmente el Estado es uno de los principales encargados de promover la

concientizacion y el reconocimiento de derechos de las personas TEA, estableciendo
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un diagnoéstico que no lo ubica en la categoria de discapacidad, sino que de una
condicion que puede generar incapacidades en diferentes ambitos y que requiere de
apoyo para desenvolverse en la vida cotidiana (SENADIS, 2023).

B.2) Carga/”Cacho”

Si bien, como se ha planteado, las familias van incorporando informacion y contenidos
técnicos asociados al trastorno, estan conscientes de que en la sociedad predominan
connotaciones negativas que tienden a disminuir a los nifios y personas con TEA, lo
cual representa un freno para el avance de nuevas y mejores oportunidades para ellos.
“pero yo siento y lo he visto... que cualquier nifio o persona que tenga una

discapacidad ehh... la sociedad lo ve como cacho” (Elizabeth - ES).

Este relato es acorde a lo planteado por organismos internacionales como la OMS,
quien advierte sobre la falta de reconocimiento que subyace a este tipo de
discriminacioén: “siguen encontrando barreras para participar en condiciones de
igualdad en la sociedad, y reiterando que la discriminacion contra cualquier persona
por razén de discapacidad es incompatible con la dignidad humana” (OMS, 2014, p.
14).

Con respecto al objetivo especifico Il, orientado a ‘“Identificar la forma en que
desarrollan su rutina las familias con un integrante con TEA”, fue posible establecer
1 sola categoria compuesta a su vez por las siguientes 7 subcategorias: A.1) repeticion,
A.2) desregulacion, A.3) trastorno del suefio, A.4) selectividad alimentaria, A.5)
hiperfocalizacion, A.6) hipersensibilidad y A.7) acompafar el proceso de desarrollo, a

continuacion abordaremos cada una de ellas.
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C. (4.3) Rutina diaria de las familias con TEA.

A.1) Repeticion

Si bien es cierto que cada nifio/a constituye un modo particular de expresion del
trastorno, la repeticion de su rutina forma parte de la experiencia cotidiana de todos
ellos. Ello se expresa en los relatos de las familias quienes afirman “si, él se levanta
cuando quiere, porque yo no lo levanto, porque las clases son en la tarde se levanta,
viene, se acuesta. (Verodnica - E1)”. Esto se debe principalmente a que los nifios con
TEA sufren diferentes comorbilidades asociadas al trastorno. Segun el MINSAL
(2011), existe una alta prevalencia de insomnios de conciliacion y despertares

nocturnos con un 40% a 80% de la poblacién diagnosticada.

Es por esta razon, que si bien los padres y madres tienen horarios respecto a sus horas
de suefio, estos les permiten levantarse cuando ellos lo deseen, por ejemplo “nos
levantamos y Cristobal tiene, no tiene un horario fijo de levantarse, porque puede
levantarse a las ocho y media, como puede levantarse a las siete de la manana.”
(Noemi -E4); ademas, se debe tener en cuenta, que los entrevistados pertenecen al curso
de medio menor y mayor en la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco

comenzando su jornada escolar en el turno de tarde.

Ahora bien, la rutina de las familias con hijos con TEA incluye diferentes dimensiones
de la vida, como por ejemplo; la alimentacion, momentos de ocio, educacion,
desregulacién y/o crisis, habitos al despertar, entre otros. En lo que respecta a la
alimentacion, existen habitos repetitivos de alimentacion que responden a las
preferencias y/o necesidades del nifio/a “se tira en el sofd como si se estuviera
desmayado y ahi hacemos dos cosas que si lo hacemos le hacemos avena o le hacemos
un sandwich, él decide cual comer. (Verdnica - E1)”. En este sentido, que a pesar de
no tener un horario fijo y/o establecido para realizar su rutina, suele repetirse un patrén

conductual que favorece el desenlace de su dia a dia.
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De acuerdo al relato anterior, los nifios/as que han sido diagnosticados con TEA,
generalmente tienen dificultades a la hora de ingerir cualquier tipo de alimentos,
producto de una hipersensibilizacion o hiposensibilizacion que refiere a aquellos que
necesitan una mayor estimulacion respecto a temas sensoriales, es decir, en la gestacion
de alimentos, lo cual trae como consecuencia una malnutricion. Cabe destacar, que esta
comorbilidad los acompafa durante el transcurso de sus vidas, por ende se busca
conseguir una rutina establecida en concordancia con las necesidades, gustos y

preferencias particulares de cada nifio.

La rutina pasa a ser una parte fundamental de una repeticion constante de un mismo
patron conductual, el cual permite un mayor control y manejo ante situaciones de

mayor gravedad, por ejemplo

cuando él regresa siempre si hay sol pasa por el parque un ratito, también mi
papé juega con él para ver en qué se van a regresar si en micro o metro y ahi
van jugando que micro de qué color van a subirse ehh montarse en el vagon
que sigue o el otro para esperar a ver el metro, porque a él le gusta mucho el
metro y en eso se la pasan jugando en el regreso y ya cuando llega juega un
rato y nos espera y ahi lo molestamos o jugamos un ratito, nos

apapachamos?.(Verodnica - E1).

De todas formas, los especialistas plantean que efectivamente la rutina se estructura en
funcién de las necesidades, gustos y preferencias de la persona con TEA vy las
complejidades en ello implicada, pues “el tener que adaptarse a un entorno que no
comprenden o que no esta adaptado a sus necesidades influye a la hora de generar otros
problemas: ansiedad, depresion, conductas violentas, obsesiones, trastornos

alimenticios o del suefio, etc” (Alcantud et al., 2012. p.13). De ahi que la forma en que

2Expresion latinoamericana que denota muestra de carifio mediante abrazos, besos o caricias, es decir
es una muestra de afecto y cuidado hacia alguien.
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las familias estructuran su rutina responde también a la necesidad de enfrentar las

comorbilidades de la persona con TEA y mejorar su diario vivir.

A.2) Desregulacion

Como se sefial6 precedentemente, las personas con TEA suelen tener una rutina
establecida repetitiva, esto, debido a que su cerebro procesa la informacion de manera
diferente al resto, realizando una mayor sinapsis, lo que provoca dificultades en su
comportamiento, desarrollo y funciones. Lo anterior se logra evidenciar en el siguiente

relato:

se desregula muy continuamente cuando hay un cambio cuando hay un cambio
en su rutina, él se desregula a pesar de que se le anticipe, porque a él se le
anticipa, pero a pesar de eso se desregula no tanto como antes, pero si lo hace.
(Veronica- E1).

En otras palabras, las alteraciones en las rutinas traen una serie de dificultades para
afrontar actividades cotidianas, como por ejemplo, alimentarse, ir a la escuela o realizar
nuevas actividades ya sea, fuera de su horario o de su lugar seguro, por ejemplo, realizar
nuevas actividades en un nuevo horario, puede generar una desregulacion y crisis a

eventuales cambios, tal como se relata en lo siguiente

no quiere, no quiere, no quiere y te dice“Jeremias no quiere, Jeremias no
quiere”, Jeremias hay que hacer tal cosa, Jeremias pero ya hablamos de que
ibamos a ir a la escuela en la mafiana y no en la tarde, porque hay una
actividad, “no Jeremias esta en la casa, Jeremias va a dormir en la casa y en

la tarde va a la escuela. (Veronica -E1)

Como consecuencia de esta alteracién en la rutina, se puede desarrollar una

desregulacién y/o crisis en estos nifios/as, siendo este un episodio complejo para la
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familia en el que intervienen factores, tales como la gravedad de la crisis, el origen que
lo desencadena y la reaccion del nifio frente a esta, Noemi - E4 expone las
desregulaciones y/o crisis de la siguiente forma:

casi siempre es igual, porque como tiene esa rutina, ehh que si no lo sacamos
se irrita, se pone pesado, se pone lloron, entonces si o si salimos, asi sean 5
minutos él necesita salir [...] de repente las crisis que le dan, ehh porque él de
repente él estd tranquilo, [...] de la nada empieza a llorar y no hay como
calmarlo, entonces no hallamos cémo calmarlo, como hacer que se tranquilice
y no saber porque le paso o que.. que derivd a que estaba bien, se ponga a

llorar, entonces..en ese aspecto es dificil.

De acuerdo con Godoy, (2018) esto se explica debido a que “el cerebro de un individuo
con TEA esté hiperconectado, lo que estaria directamente relacionado con el nivel de
percepcion sensorial aumentado, ya que el cerebro no hace el filtro necesario de los
estimulos recibidos” (p.50). Esto tiene directa relacién con las desregulaciones de la
persona frente a los cambios o estimulos que percibe de su entorno fisico y social, en
donde los padres deben responder a esta desregulacion utilizando diversas estrategias

para tranquilizar a la persona con TEA y de esta manera resolver el conflicto.

Una de las estrategias que estan presentes al momento de atender o resolver un
conflicto, es la utilizacion de “objetos de contencion”, es decir, algun peluche, manta,
chupete, entre otros articulos valorados por ellos. “su chupete y eso es su objeto de
contencion, cuando €l se siente muy nervioso él necesita su tete. [...] es lo Gnico que

logra que se... descompense cuando no esta ahi puede llorar facilmente 2 horas”

(Elizabeth - E.5).
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A.3) Trastorno del suefio

El trastorno del suefio comprende una enfermedad subyacente asociada al TEA, que
adquiere méas frecuencia. De hecho, la gran mayoria de las madres entrevistadas
sefialaron que enfrentaron esta comorbilidad, tal es el caso de Elizabeth - E5 quien
plantea que “tuvo muchos problemas de sueiio mi hijo podia estar tranquilamente
hasta las 2 o 3 de la mafiana despierto muy activo ehh sin dormir siesta asi que casi

no dormia y nosotros tampoco”.

Con relacion a estos aspectos, el Minsal (2011) advierte que “entre el 40% y 80% de
los casos existe una coexistencia con insomnios de conciliacion y despertares nocturnos
de personas con condicidn de espectro autista, frente a esto, se vislumbra una alteracion
en la calidad del suefio y la conducta” (p.11). De modo que, es posible inferir que, la
falta de suefio puede provocar problemas de salud, convivencia e irritabilidad tanto en
la persona que lo padece como en su entorno, por lo que deben de hacer una serie de
adaptaciones en su rutina para atender a las demandas asociadas al trastorno del suefio.
Se suma a lo anterior, que para el tratamiento de esta comorbilidad se necesita el uso
de farmacos que ayuden a conciliar el suefio, afiadiendo un gasto mayor respecto a los

tratamientos médicos y/o terapéuticos que requiere.

A.4) Selectividad alimentaria

A lo largo del andlisis se logra evidenciar que las familias se van organizando segun
los gustos y preferencias de los nifios/as, acogiendo todas sus necesidades para llevar a
cabo una rutina que les permita responder a todas sus actividades, la selectividad

alimentaria es algo que esta sumamente presente en la cotidianidad de ellos.

Esta se encuentra dentro de las comorbilidades frecuentes en el Trastorno de

Integracidn Sensorial, comprende dificultades sensoriales referentes al gusto, olfato y
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tacto, esto trae como consecuencia problematicas con la ingesta de diferentes

alimentos. Precisamente asi lo relata Camila - E2 quien sefiala:

a veces por el color, no se lo quiere comer, otras veces huele las cosas, y si
tiene un olor que le gusta, ya como que se lo echa a la boca, lo muerde, lo
mastica y como que mmm si le gusta se lo come, sino no, es como super asi. El

tomate lo ve y dice “ay que asco”, no lo, no lo come, pero come palta.

Esto es coherente con los planteamientos de Aguilera, (2010) quien advierte “también
suelen ser hiperselectivos y ritualistas con los alimentos. Estas dificultades en la
alimentacion los llevan en ocasiones a presentar problemas alimenticios, con cuadros

de bulimia o anorexia en ocasiones” (pp. 19-20).

Por ende, las familias deben hacer frente a esta comorbilidad, empleando diversas
estrategias en su rutina diaria para lograr que sus hijos coman nutritivamente, ya que
es posible gque esto deteriore aun mas su estado nutricional. Ademas, es posible afirmar
que el hecho de que las personas con TEA tengan una dieta alimentaria mas selectiva
obliga a los padres a realizar repetitivamente las mismas compras de alimentos, siendo

muchas veces dietas de alto costo, que implican una parte importante del presupuesto.

A.5) Hiperfocalizacion

Otra caracteristica del trastorno es la hiperfocalizacién, esta se refiere a la atencion
profunday permanente que los nifios/as dan a algun fenémeno en particular. Los relatos
evidencian distintas fuentes de motivacion de las personas con TEA “su interés
restringido siempre han sido los autos o medios de transporte, pero sobretodo los
autos” (Elizabeth - ED).

Asimismo, en la mayoria de las entrevistas se constata que los nifios/as tienen mayor
interés por el juego en solitario, asi lo afirma la entrevistada “5 minutos que juega con

alguien pero luego como que ella quiere jugar sola, todo le molesta” (Camila - E2).
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Esto se debe a que ellos focalizan su interés en temas especificos, lo que puede causar
una atencion altamente enfocada que puede llegar a ignorar o dejar de lado todo lo
demas que no sea de su propio interés, “escuchar musica [...] él le gusta escuchar a los
BTS [...] le encanta ese grupo” (Noemi - E.4); “prefiere jugar solo, que no hacia caso
cuando uno le decia el nombre” (Jessica - E.3). A esto se le debe sumar que el TEA

comprende la dificultad en la interaccion social y la comunicacion social.

Esto es coherente con lo expuesto por el DSM-V (2014) en el criterio de patrones
restrictivos y repetitivos de comportamiento, frente a los intereses restringidos y fijos
qgue son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés (p.50) La
hiperfocalizacion en las personas con TEA implica gran parte de la rutina diaria, ya sea
con los juegos, actividades o conversaciones, por lo tanto los padres deben asumir el
reto de interiorizarse en los temas de interés de sus hijos/as para poder tener mayores

interacciones con ellos.

A.6) Hipersensibilidad

Tal como en el caso anterior es posible identificar que la hipersensibilidad también es
parte del trastorno y las familias la logran observar en sus hijos/as en diferentes &ambitos
de su rutina diaria. Ello altera diferentes aspectos de su cotidianeidad y también, en los
distintos sentidos, que pueden ser perturbados por su entorno fisico o social, las
entrevistadas sefialan frente a la audicion que “le molesta el ruido” (Elizabeth - E5),
“los sonidos muy fuertes lo perturban, y no le gusta la miisica, la musica también lo
perturba, cuando es muy fuerte, le molesta muchisimo”(Veronica - E1) y frente al
tacto: pero si le gusta mucho ehh, las texturas.. ehh, todo.. todo tiene a tocar, todo,
todo, todo.. todo..” (Noemi - E4),

le molesta [...] el que los pelitos le caigan sobre la cara y el cuerpo es terrible

es horrible o sea el empieza a sacarse la ropa, no importa donde este ya es no
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lo aguante no lo soporta que le toque el pelo que le haga una cosquillita es
terrible (Elizabeth - E5).

A través de estos relatos, es posible constatar que esta alteracion de procesamiento
sensorial que existe en los hijos/as de las entrevistadas, coincide con lo planteado por
Godoy (2018) referente a la abundancia de sinapsis que existen en la personas TEA.
Ello repercute de manera directa en su comportamiento, desarrollo, y funciones del
cerebro debido a la falta del proceso de poda de estas, influyendo de esta manera en los
estimulos recibidos y en la alteracién de un exceso de sensibilidad en distintos sentidos,
frente a algunos episodios de hipersensibilidad. Segun Aguilera (2010) esto podria
llevar incluso a “Taparse los oidos por los sonidos o volumen de la voz fuerte [...] A
algunos les agrada tocar ciertas texturas, otros no permiten que se acerquen a ellos”

(pp. 19-20), esto coincide con los relatos de las entrevistadas.

Dado que esta hipersensibilidad se encuentra presente en la persona o nifio/a con TEA
en el diaadia, las familias han incorporado en su rutina diaria estrategias de prevencion
frente a eventuales fuentes de perturbacion “uno termina apagando la musica, [...] o
buscando la manera de apagarla” (Veronica - E1), “en el metro se tapa los oidos asi
o en la calle” (Camila - E2). De esta forma, evitan factores que pueden desencadenar
episodios de crisis o desregulacion.

A.7) Acompafiar el proceso de desarrollo

Refiere al acompafiamiento tanto de los padres/madres como de equipos
multidisciplinarios en el tratamiento de la persona diagnosticada con TEA, pues se
convive con diversas comorbilidades que dificultan su 6ptimo desarrollo. Tales como,
laregresion del lenguaje o dificultad en el habla, entre otras comorbilidades que afectan

su dia a dia, es asi como lo narra la entrevistada
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Jere entrd en un bache no salia de ahi no jugaba no hablaba cosas que ya habia
empezado a soltar palabras fue hacia atras [...] no hace una conversacion y no
puede entablar una conversacion, €l hola, ¢cémo estas? le cuesta muchisimo

ehh ahora responde como robot. (Verénica - E1).

Este es tan solo uno de los relatos en donde es posible evidenciar que las personas con
TEA suelen manifestar dificultades en el habla e incluso regresion de lenguaje,
problemas para no sostener la mirada o dificultades en el contacto. Es por ello que
necesitan de profesionales e incluso de los padres al interiorizar estrategias que
acomparien y orienten mejoras en el trastorno. Esto es consecuente con lo planteado
con el MINSAL (2022), en cuanto a que:

Una vez identificados/as los nifios y las nifias y sus familias, deben recibir
informacidn relevante, servicios, referencias y apoyo practico de acuerdo a
sus necesidades individuales. Las intervenciones psicosociales, como el
tratamiento conductual y los programas de capacitacion en habilidades para
padres y cuidadores, pueden reducir las dificultades en la comunicacion y el
comportamiento social, con un impacto positivo en el bienestar y la calidad

de vida de la persona. (p. 103)

Finalmente, el objetivo especifico Il al que damos respuesta en esta investigacion,
orientado a “Reconocer las principales dificultades y estrategias que experimentan las
familias con un integrante con TEA”, se organiza en torno a dos categorias: dificultades
y estrategias. La primera de ellas contiene 6 subcategorias estas son: A.1) enfrentar el
duelo satisfactoriamente, A.2) desinformacién, A.3) escasez o falta de redes de apoyo,
A.4) alto costo del tratamiento, A.5) falta de empatia y A.6) displicencia del equipo
médico. Finalmente, en la segunda categoria por su parte se identificaron 2
subcategorias las cuales son B.1) adaptar el entorno a las necesidades del nifio/ay B.2)

contencion.
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D. (4.4) Principales dificultades que experimentan las familias con un
integrante con TEA.

A.1) Enfrentar el duelo satisfactoriamente

Tal como ha sido documentado por los especialistas en la materia, una de las
principales dificultades que enfrentan las familias al experimentar la crisis no

normativa tras recibir el diagndstico de un hijo/a con TEA, es el duelo.

me senti... ehh preocupada me llené de angustia, porque no sabia que era, no
sabia que iba a pasar, es un reto siempre, porque hay que... eso lleva mucho...
es una gran responsabilidad, primero un hijo eh es neurotipico es todavia mas
responsabilidad siento yo cuando es un nifio TEA. Entonces me generd
angustia, me genero frustracion, ehh porque uno siempre... tiende como a
idealizar las cosas mmm... lo que uno quiere para los hijos, entonces hay cosas
gue uno se hacia la idea voy a hacer esto con mi hijo y que quizas o sea hunca

se van a poder a hacer o no lo va a hacer (Jessica - E.3).

yo senti mucho miedo y mucha angustia sobre todo, porque me preocupaba
mucho que en el futuro no pudiera ser independiente mas que todo que no

tuviera que depender de alguien(Verénica - E1).

El proceso que vivencian las familias -sobre todo las madres-, tal como se ha
mencionado en el marco tedrico, es inesperado y produce un duelo que refiere a la
“pérdida de ilusiones y expectativas que se tenia con ese hijo/a” (Hernandez, Calixto y
Aguilar, 2012, p.75). Ello es consecuencia, de crearse expectativas ante la llegada de
un hijo/a, lo cual es normal en las familias, por lo que, al recibir el diagndstico, aquellas

cambian, se vienen abajo o comienzan a generar nuevas.

Lo anterior trae consigo diferentes sintomas que acompafian al duelo en todas sus fases,

Herndndez, Calixto y Aguilar (2012), sostienen que “las familias con un integrante que
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ha sido diagnosticado con trastorno del espectro autista muestran niveles de estrés
cronico significativamente superiores” (p.74). Cada experiencia dentro del ntcleo

familiar, se llevaré a cabo de forma méas personal y a los ritmos de cada uno.

De acuerdo con la autora, dentro del ndcleo familiar comienzan a existir mayores roces
entre cada miembro, en donde “la comunicaciéon se limita a hablar sobre la
problematica [...] la familia sufre un desajuste social, puesto que presenta un

aislamiento en relacion con el exterior” (p.76).

A.2) Desinformacion

Apunta a la dificultad que enfrentan las familias en un inicio respecto a lo que implica
el trastorno. Aspectos tales como: qué es, sus caracteristicas, en qué consiste el
tratamiento, cuales son los sintomas, y la nula informacién que tenian sobre aquel

adquieren centralidad. Jessica -E3, menciona

me sentia super mal porque no entendia, no, no manejaba mucha informacion
del autismo, bueno précticamente nada entonces ehh, aunque ya me habia
hecho la idea porque cuando vi que le habian colocado que sospecha TEA yo
empecé como a investigar un poco, pero no es lo mismo tener la idea de lo que

es, a que digan que es eso -se rie- y que lo confirmen.

Esto tiene relacion con que el estudio del trastorno es reciente. Segin Quiroz et.al
(2018), “las primeras aproximaciones acerca de lo que hoy denominamos trastornos
del espectro autista estan presentes en las publicaciones de Leo Kanner (1943) y Hans
Asperger (1944)” (p.127), por lo que solo a mitad del siglo XX comienza a visibilizarse
el trastorno. Entre muchos otros aspectos, esto deriva en las escasas cifras oficiales
sobre la prevalencia del TEA en el pais, lo que incide en cdmo vemos y conocemos
este fendmeno, asi como en la desinformacion existente en la sociedad en general y en

las familias en particular.
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A.3) Escasez o falta de redes de apoyo

Las redes de apoyo son el conjunto de relaciones fundamentales que integran a una
persona a su entorno social. Estas redes pueden darse a nivel familiar, laboral, escolar,
en la comunidad, entre otras. Conde (2005), sefiala que existen dos tipos de redes:
formales e informales, siendo las redes formales toda aquella ayuda profesionalizada
desde instituciones o personas profesionales, mientras que las redes informales son
redes personales y comunitarias que estan conformadas por la familia, amigos, vecinos,

grupos recreativos, organizaciones civiles, entre otras.

Generalmente, las familias que cuentan con un integrante con TEA no tienen

fortalecidas estas redes de apoyo social; asi lo manifiesta Elizabeth -E5, cuando relata

y por el lado de mi familia yo no tengo practicamente redes de apoyol...] no sé
si llamar a mi tia que me lo cuida red de apoyo, porque yo le pago a ella, ella
trabaja para mi.. o sea si no le pagaray le dijera tia por favor cuidalo no lo
haria, porque ella necesita trabajar. [...] Del Estado mas alla de sus atenciones
con la neurdloga y los controles sanos més nada [..] Jamil si tiene la
credencial de discapacidad, yo se la saqué [...] no puede optar mi hijo a un

subsidio de discapacidad.

Esta escasez de redes de apoyo, se debe a la falta de comprension, desinformacion y la
estigmatizacion de la sociedad frente a un diagnostico de TEA, influyendo de manera
directa e indirecta en el trato con el otro, y que el nicleo méas cercano a la persona
diagnosticada, sea Unicamente su grupo familiar, ante lo anterior, Noemi - E4,
menciona que “somos mi marido y yo, nadie mads, somos tres, no tenemos redes de
apoyo y no tenemos red de apoyo”. ESto impacta en las familias, al no poder tener una
participacion activa en la sociedad, producto de una limitada construccion de relaciones

significativas, tanto con las personas, como con las instituciones y organizaciones.
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Debido a las complejidades y desafios que surgen a partir del diagnostico, esto se ve
vinculado estrechamente con el enfoque de vulnerabilidad, frente a los riesgos a los
cuales se ven expuestas estas familias, Filgueira & Kaztman (1999) comparten la
premisa de que: “para enfrentar la pobreza requieren abrir la “caja negra” que encierra
los recursos de los hogares y las estrategias que éstos utilizan” (p.8). Dicho de otra
manera, las familias se ven particularmente vulnerables frente a todos los riesgos que
conlleva que un integrante del grupo familiar tenga TEA y ante esto, el efecto de estos
riesgos dependera de la forma a la que se enfrentan a ellos, a través de sus recursos,

capacidades y estrategias.

Cabe destacar, que estos riesgos pueden afectar el nivel de vulnerabilidad de un hogar
bajo los niveles micro (comportamiento de las personas, centrada en una mirada mas
personal), niveles meso (influencia de organizaciones e instituciones) y en niveles
macro (presente en la estructura social y los patrones familiares y sociales) (Busso,
2001). Asimismo, pueden afectar en los diferentes ambitos del grupo familiar, tales son

el social, de educacion, salud, econémico, entre otros.

Frente a lo anterior y recopilado a partir de las entrevistas, se puede visualizar que
existen riesgos asociados a la escasez de redes de apoyo en el entorno familiar y que
las estrategias establecidas desde la organizacion familiar desempefian un papel

importante para la reduccion del impacto de estos.

Dentro de los riesgos a nivel individual que tiene un nifio/a con TEA, se encuentra el
acceso limitado a terapias adecuadas, esto debido al alto costo de aquellas en el ambito
privado de la salud, frente a esto las familias optan por realizarlas a través de la salud
publica, sin embargo la alta demanda y saturacion de este sistema de salud, influye en
que las terapias no se realicen dentro de los tiempos 6ptimos entre cada sesion, por lo
que la falta de un tratamiento adecuado puede generar un impacto en el proceso de

desarrollo del nifio, dificultades en su comportamiento, interacciones sociales y
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comunicacion, incluso puede influir en la falta de estrategias de manejo de un episodio
de crisis o desregulacion, lo que podria aumentar el riesgo de que el nifio se haga dafio

0 se autolesione.

A nivel intrafamiliar, se presenta el riesgo de que la presencia de un nifio con TEA
afecte la relacion y dindmica familiar, generando de esta manera tensiones que pueden
ocasionar una separacion de los vinculos de parentesco de la familia secundaria, debido
a la falta de comprension del diagndstico, el nuevo estilo de vida o estrés frente a la
exigencia de criar a un nifio con TEA. Esto repercute directamente en el grupo familiar
mas cercano, al no contar con apoyo de otros integrantes familiares y que se opte por

la organizacion y division de labores dentro del grupo familiar basico.

Dentro del &mbito social, otro riesgo asociado a la falta de redes de apoyo que se debe
considerar es la exclusion social, la falta de participacion comunitaria y falta de
oportunidades que viven las familias con un integrante con TEA, segin un comunicado
de prensa de las Naciones Unidas (2015), “las personas autistas carecen de acceso a
servicios que apoyen, en igualdad de condiciones con los demas, su derecho a la salud,
la educacion, el empleo y la vida en comunidad”. Si bien, se ven afectados en los
ambitos sefialados anteriormente, también enfrentan con sus familias dificultades en el
ambito social, pues muchos de ellos suelen ser discriminados, excluidos socialmente o
vistos como malcriados ante una crisis, debido a la falta de comprensién del trastorno,

la estigmatizacion y prejuicios que se han impuesto en la sociedad.

De la misma forma, dentro del &mbito econémico se encuentra el riesgo de aumentar
la situacion de pobreza y vulnerabilidad en el grupo familiar, debido al costo de los
tratamientos, medicamentos y alimentos de preferencia del nifio/a con la condicién. Se
suma a lo anterior, la poca ayuda monetaria que existe desde las redes de apoyo
profesionalizadas para la cobertura de este gasto asociado, lo que puede generar a su

vez, un estrés financiero en el nacleo familiar por la dificultad economica y la
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incertidumbre del acceso a estos.

En base a lo sefialado, podemos aludir que, en una familia con un miembro
diagnosticado con autismo, no s6lo cambia la vida del nifio/a, sino que también de la
familia, muchas de ellas suelen enfrentar riesgos donde su nivel de vulnerabilidad
“depende de los recursos requeridos para el aprovechamiento de las oportunidades que
brinda el medio en que se desenvuelve” (Filgueira & Kaztman, 1999, p.8). Lo anterior,
se vuelve un desafio que no solo permite abordar de manera holistica los cuidados y
necesidades de un nifio con TEA, sino también de fortalecer la cohesion familiar dentro

del hogar ante factores externos.

A.4) Alto costo del tratamiento

Continuando con las dificultades que enfrentan las familias, encontramos
inconvenientes al costear los gastos relacionados al tratamiento y mantencion
econdémica de un nifio/a con este trastorno. Generalmente, aquello es complejo de
costear para las familias debido al alza y/o costo de los tratamientos y medicamentos

en nuestro pais.

El tema de las terapias es complicado, porque lo ideal es que el tuviera terapias
por lo menos una vez cada dos semanas como minimo, entonces... pero es algo
que no podemos cubrir, porque cada terapia $25.000 pesos, $30.000 pesos
cada sesion y tienen que ser por lo menos dos veces al mes y... se nos hace
bastante dificil cubrir ese gasto, entonces no podemos ehh hacerlo de forma
particular porque es un gasto que no nos da para hacerlo, entonces tenemos

que hacer nada mas las terapias del hospital. (Jessica - E3).

Garcia, et al. (2022), sostiene que no existen cifras que sean exactas en lo que respecta
al gasto mensual de las familias en tratamientos con equipos multidisciplinarios,

formados por neurologos infantiles, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, psicologos,
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entre otros. Sin embargo, destaca que

Se ha estimado los elevados costos de salud, educacién y sociales que requiere
una persona TEA a lo largo de la vida y el importante detrimento econémico
que esto significa para su familia. Para Chile, asi como para otros paises de
Ameérica Latina, cubrir apropiadamente las necesidades de las personas TEA y
sus familias es un desafio mayor, mas aun considerando la escasa informacion
disponible (p.353).

Se agrega a lo anterior las comorbilidades asociadas y/o trastornos que puedan padecer,
aparte del TEA, principalmente debido a que los costos de las familias aumentan aun
mas, ejemplo de ello son aquellos NNA que tienen algun tipo de selectividad
alimentaria y requieren un tipo de alimento en especifico, donde familias manifiestan

que

por ejemplo por el lado de la alimentacion es costoso, porque la comida la
tenemos que comprar si o si porque es lo Unico que come entonces ehh y cada
botecito vale $2.500 mas o menos ehh y a eso en una semana son mas de

$10.000 solo en el tema del almuerzo, entonces esa parte es complicada
(Jessica - E3).

Esto se encuentra acorde a lo que expone Busso (2001), pues la vulnerabilidad esta
ligada con el riesgo que existe de que el individuo y su hogar pueda ser dafiado ante
cambios de situaciones internas o externas, aquello se expresa en las familias con un
integrante con TEA mediante las distintas dificultades que enfrentan, entre ellas estan:
alto costo del tratamiento, discriminacion, exclusion social, dificultad para acceder a
servicios, entre otros riesgos. Es asi como se evidencia en los relatos recogidos, donde
se puede identificar que existen distintos factores, ya sean externos o internos, que los
sita como un grupo de riesgo con mayor probabilidad de ser dafiado o herido a nivel

individual o familiar.
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Finalmente, es relevante mencionar que las terapias, los tratamientos y la medicacion
que requieren los nifios/as con TEA son un gasto permanente para estas familias, puesto
que se vuelve una obligacion al buscar el bienestar de estos nifios/as. Elizabeth E5
manifiesta la magnitud que genera aquello a su presupuesto mensual, “no es que si o
si nosotros pagamos 2 sesiones de terapia semanal ya es parte del presupuesto si hay
que trabajar el fines de semana, pero a él no le faltan las terapias”, sefialando que

aquellos gastos ya son parte de la rutina de su hijo.

A.5) Falta de empatia

La falta de empatia por parte de la sociedad refiere a la dificultad que experimentan las
familias en el espacio publico frente a la reaccion negativa de las personas cuando estan
en presencia de un nifio/a con TEA. Esto se visualiza en la poca comprension que tienen
las personas frente a un episodio de crisis o desregulacion considerando al nifio/a como

malcriado o mimado.

Ante esto, las familias consideran este actuar como poco empatico desde la sociedad,
pues no logran ponerse en lugar de ellos y comprender que los nifios/as a través de estas
crisis se pueden llegar a sentir realmente afectados, agotados y confundidos. Noemi -

E4, relata que:

justo ayer me pasé que yo le di el teléfono para que esté més tranquilo y me
deje hacer las cosas y se puso en ese plan a saltar.. a cantar.. a aplaudir,
entonces una sefiora, ehh agarro y nos dijo ay! j¢,Quién es la mama de ese nifio
gue tanto grita?! entonces es como que.. si él ve que el nifio le grita a otro, pero
no esta gritando, ni haciendo mal, ni llorando y.. ni ninguna otra cosa.. (...)
entonces yo le dije sefiora mi hijo tiene autismo, si le molesta tanto vayase a..
no sé.. a un este médico particular.. no salga de su casa.. No sé ya, uno colapsa
de repente, porque uno no tiene que ir por la vida diciendo oye mi hijo tiene

autismo, comprendanlo.
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Frente a esto, es preciso sefialar que, ademas de superar las diferentes dificultades que
se va teniendo en el dia a dia, existe una limitacion en la interaccién y comunicacion
social. Las familias, son un pilar fundamental a la hora de acoger y ajustarse a las
necesidades de su hijo/a con TEA, sin embargo, a menudo deben enfrentarse a una
mayor vulneracion y exclusion social por parte de la sociedad, lo que muchas veces

genera sentimientos de tristeza, rabia e incomprension, Elizabeth - E5 relata:

es triste decirlo pero mi papa vio a mi hijo sin medicacion... y literalmente el
hijo salio fallado... y como que no lo cuenta no existe mi hijo, asi que ante eso
yo me aleje, porque no sé poh no es una peste el autismo... para que me trate
asi nosotros lo vamos a ver ni siquiera lo mira asi que ante ese panorama
preferi alejarme. [...] yo siento y lo he visto ... que cualquier nifio o persona que

tenga una discapacidad ehh... la sociedad lo ve como cacho.

Los estereotipos y estigmas sociales suelen estar presentes producto de una escasa
informacion sobre lo que realmente es el TEA y todo lo que conlleva tener un hijo con
el trastorno; asi lo respalda la OMS cuando afirma que “las personas con autismo y sus
familias se enfrentan a graves problemas, como la estigmatizacién social, el

aislamiento y la discriminacion.” (2014, p.14)

A.6) Displicencia del equipo médico

Al igual que en el caso anterior, se logra visualizar una falta de empatia no solo desde
la sociedad, sino que especificamente desde los médicos a cargo del diagnostico de
TEA. La displicencia por parte del equipo médico y multidisciplinar, se expresa en el
trato frio, indiferente y poco empético en el momento de dar el diagndstico, lo que
puede tener un alto impacto en las familias. El siguiente relato de Jessica - E3 es
elocuente sobre el tema: “porque cuando me dio el diagndstico no fue muy empdtica
conmigo, no, no ehh fue un poco fria, o sea ella es un poco fria pero ehh, en el momento

en que me dio el diagnostico ehh, yo sali mal”
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Esa actitud indiferente e indolente de los médicos al momento de dar el diagndstico a
los padres y madres, demuestra la poca comprension existente frente al impacto que
una noticia de esta naturaleza puede tener en las familias, ya que como se sabe es una
realidad completamente nueva para ellos, que viene a cambiar sus estilos de vida.
Como se menciono anteriormente, los padres atraviesan por un duelo en donde las
familias pierden las ilusiones que tenian con ese hijo/a 'y esa pérdida comienza una vez

que ellos reciben el diagndstico. Asi fue como Jessica - E3 percibio el momento:

“yo creo que fue la forma que me lo dijo (diagnostico desde la doctora), porque
me dijo no sé qué vamos a hacer esto es grave me dijo el nifio tiene autismo
severo entonces yo me quede asi como, me quede como.... y yo no sabia que

)

era autismo no sabia porque severo y no sé, o sea después de esa consulta...’

E. (4.5) Principales Estrategias que desarrollan las familias con un

integrante con TEA

B.1) Adaptar el entorno a las necesidades del nifio/a

Generalmente, los nifios/as que son diagnosticados con TEA, experimentan una
sobreestimulacion del entorno, esto se puede ver reflejado en el analisis desarrollado
precedentemente, cuando se habla de la hiperfocalizacion, hipersensibilidad, trastornos
del suefio, selectividad alimentaria, entre otros, donde factores externos, internos y

ambientales los afectan, generando una sobreestimulacion a la de sus sentidos.

En este sentido, la factibilidad de adaptar el entorno a los nifios/as con TEA se ha vuelto
una necesidad de las familias para otorgar mayor comodidad, no sélo en el hogar, sino
que también ante el suefio, la alimentacion y sus rutinas. Desde la adaptacion a los

alimentos, nos relatan que:

con Jere, es una aventura también todos los dias, porque hay que darle la vuelta
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cuando se enfrasca en algo, por lo menos no sé no hay el quesito amarillo, sino
el queso que es un poquito amarillo, pero es palido, y Jere dice “no hay el
quesito amarillo” y entonces no claro que si mira, pero si lo miras de este lado
es amarillo lo que pasa es que es un amarillo mas clarito, dandole la vuelta, se

lo come, algo asi” (Veronica- E1).

Este relato refleja que una misma cosa, debe ser adaptada de maneras diferentes,
siempre apelando por el bienestar del nifio/a, aumentando la interaccion de ellos frente

a diferentes situaciones y/o contextos sociales que son complejos.

Frente a esto, la adaptacion del entorno no es algo sencillo para las personas TEA, la
interaccion de ellos en espacios ajenos, con multitudes o mucho ruido constituye un
estrés gque esta presente cada vez que acuden a estos espacios. Martinez y Bilbao
(2008), sefialan que la convivencia y su nucleo familiar contribuyen a nuevas
actividades o situaciones que los hagan salir de su rutina habitual, sin embargo se
vuelve una realidad compleja de abordar, debido a las desregulaciones que les puede
ocasionar esto, sobretodo cuando incluyen adaptaciones al espacio fisico y un ambiente

social desconocido.

Esto se debe tener en consideracién, ya que el nifio esta acostumbrado a un mismo
espacio y ambiente social, siendo para él este su lugar seguro, tal como lo relatan las
autoras “Las adaptaciones fisicas de las viviendas, la disminucion del tiempo libre, las
restricciones de la vida social, la incertidumbre frente a un futuro que se preve oscuro
y al mismo tiempo incierto” (p.226). En otras palabras, esta adaptabilidad puede ser
incierta segun el tipo de reaccidn del nifio a este nuevo cambio, por lo que se puede
esperar que se produzcan sentimientos de aceptacion o disgusto.

De la misma forma, la adaptabilidad del entorno, va de la mano con recursos y/o
estrategias que tienen las familias frente a contextos sociales diferentes. Cuando no se

cuenta con los medios para responder a estimulos que pueden afectar al nifio/a, se
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recurre a estrategias de emergencia como la que se describe en el siguiente relato, “/e

tapo los oidos nomas con mis manos, asi me pongo los oidos” (Camila - E2).

B.2) Contencion

La contencion frente a crisis y/o desregulacion es una estrategia que los padres emplean
para regular a los nifios/as, lo que adquiere una gran complejidad para las familias con
un hijo/a con TEA, puesto que deben recurrir a diferentes estimulos y modos de
resolver que no siempre son faciles de poner en préctica. Asi queda de manifiesto

cuando mencionan;

ocupo mucho las laminas, ocupo mucho pictograma [..] Antes era terrible el
tema, podia estar descompensado 2 dias por un corte de pelo, ahora con
anticipacion, pictograma él logra 20 minutos nos damos una vuelta y terminar
el corte de pelo y que lo hagan con maquina... eso es horroroso para él.
(Elizabeth - E.5)

Por otra parte, dentro de las estrategias que puedan ayudar a regular a sus hijos/as, la
musica es un medio de contencidn, que ha dado a algunos padres muy buenos

resultados. Asi lo plantea Noemi - E4

si él esta en una crisis y tu le pones una cancion que tienen los BTS con
Coldplay, y él se olvido de su crisis y se pone a bailar, se pone, se tranquiliza
po [...] ehh, es como que los BTS es como su terapia para él, él esta de repente

pesadito o irritable y yo le pongo la musica y ya, se le fue todo.

Segun la UNICEF (2015) la contencién emocional frente a una crisis debe entenderse
como la capacidad de “escuchar al nifio, sin interrumpirlo, mirarlo a los ojos, en un
espacio de intimidad emocional. Puede incluir el apoyo a través del contacto fisico y
reflejar lo que el otro dice” (p.16). En este mismo sentido, a través de su programa

Mejor Nifiez 0 ex SENAME (2019), el gobierno define la contencion como aquellas
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“acciones que tienen por objetivo acoger, sostener y acompafiar a una persona para
hacer frente a una situacion de desajuste conductual y/o emocional y asi mitigar su
efecto en la persona afectada y quienes la rodean” (p.l1), en donde el desajuste
conductual y/o emocional son afectados por diferentes factores, especialmente por

factores externos, ambientales e internos de la propia persona.

Sin embargo, hay ocasiones en las que las familias optan por no arriesgar a sus hijos/as
a una crisis 0 momentos incomodos tanto para ellos, como para el resto de personas
que los rodean. Esto se relaciona con la percepcion que tiene la sociedad frente a los
nifios/as con TEA, dado al desconocimiento y la desinformacion. Asi lo plantea Noemi
-E4:

preferimos no salir y evitarle a él emm la crisis que le provoca cuando haya
demasiada gente [...], preferimos no salir y no salimos nada mas, si salimos
tratamos de igual de anticipar que vamos a salir, que va a haber gente, que va
a haber mucha bulla, que igual tiene que tener paciencia, entonces le tratamos
de anticipar todo eso y si podemos pasar donde no hay tanta gente, lo hacemos,

lo hacemos y pasamos donde no hay tanta tanta multitud.

En conclusion, el nucleo cercano a las personas con TEA comprende que existen ciertas
situaciones tanto internas como externas que pueden desregular u ocasionar episodios
de crisis en ellos, los cuales pueden variar desde la ingesta de un alimento que no les
guste, una vestimenta que les moleste o un ruido demasiado fuerte. Debido a esto los
padres emplean distintas estrategias para prevenir o compensar frente a desajustes tanto

emocionales como conductuales.
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CAPITULO V:

Conclusiones

A modo de cierre, se expondran las principales conclusiones que surgieron de
la investigacion, que permiten comprender las experiencias de las familias que tienen
un miembro diagnosticado con TEA. Este estudio, busco dar respuesta a la pregunta de
investigacion que apunta a comprender ;Como significan las familias pertenecientes a
la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco la condicion de TEA de uno de

sus integrantes?

Para comenzar, una primera conclusion refiere a las dificultades que presenta Chile en
cuanto a Politicas Publicas en materia de salud para abordar el TEA. El acceso a una
atencion temprana y oportuna por parte de especialistas se vuelve practicamente
imposible, entre otros aspectos, esto se debe a que el Trastorno del Espectro Autista no
se encuentra consagrado dentro de las 87 patologias del Plan de Acceso Universal a
Garantias Explicitas (AUGE / GES), lo que conlleva a las familias a optar por
tratamientos y horas médicas en el area privada, con costos muchas veces inalcanzables

para ellas.

Si bien en marzo del 2023 se promulgé la Ley TEA, este es un fendmeno que recién se
estd incorporando al debate pablico, por lo que es necesario que desde la Politica
Publica se vayan considerando las distintas areas que permitan intervenir en
problematicas asociadas al TEA. Entre muchos otros aspectos, ello implica considerar
desde un nivel formativo a funcionarios publicos y profesionales para que cuenten con
nociones minimas del trastorno (como tratarlo, derivaciones a especialistas, etc.), por

sobre todo, desde el area de la salud.
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Con relacion a estos aspectos, cobra particular relevancia profundizar la formacion de
los médicos y especialistas en habilidades blandas para una entrega adecuada del
diagnostico. Es fundamental que una informacion tan relevante en la vida de las
personas sea entregada con tacto, empatia y respeto a sus derechos fundamentales. Las
mejoras en la entrega del diagnostico, evitarian el dafio emocional y psicoldgico que se
produce al interior de las familias, facilitando a la vez el inicio adecuado del proceso
de duelo.

Desde el area educacional, es relevante hacer renovaciones y mejoras en materia de
politicas publicas educacionales en cuanto al programa PIE, pues este no es obligatorio
en los colegios, lo cual reduce considerablemente las posibilidades de encontrar un
establecimiento que cubra adecuadamente las NEE de un nifio/a con TEA. De igual
forma, las escuelas que cuentan con el programa PIE no tienen la cantidad suficiente
de profesionales, tales como: educadores diferenciales o fonoaudidlogos para atender
no sélo a nifios/a con TEA, sino que también otros eventuales trastornos que puedan
tener, lo que trae como consecuencia un retraso en su aprendizaje, y reduce

oportunidades de acceder a una educacién 6ptima y de calidad.

Por otra parte, dado el aumento sostenido del TEA, consideramos fundamental que las
mallas curriculares de pedagogia contemplen una formacion integral sobre TEA
teniendo en cuenta las necesidades y manejo de distintas comorbilidades asociadas.
Esto permitiria contar con diferentes estrategias para regular crisis o desregulaciones

propias de los trastornos que suelen presentarse.

Es necesario resaltar, que aquellas familias que cuentan con un integrante
diagnosticado con TEA, tienen mayor probabilidad de convertirse en familias multi
estresadas, debido a los diferentes factores que se han desarrollado en esta
investigacion, y por sobre todo, lograr afrontar el proceso de duelo. Por lo mismo, se

debe facilitar el acceso a tratamientos en salud mental para las familias con nifios/as
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con TEA. Esto a través del desarrollo o implementacion de politicas publicas que
apoyen el bienestar mental de la familia desde servicios de atencion primaria,
considerando a la vez, que la asistencia médica con un profesional del &rea particular
es una opciodn costosa, que incrementa sus gastos y genera un estrés financiero que

puede empeorar ain mas, el bienestar emocional familiar.

Respecto al area informativa y de difusion, no existe un modelo informativo por parte
del organismo publico referente al TEA, lo que se traduce en la sociedad en un mayor
desconocimiento y desinformacion entre las personas diagnosticas, por lo que la falta
de difusion trae como consecuencia, que las familias recurran a informarse a traves de
medios de comunicacion o redes sociales que no son confiables, 0 que no son

entregados por especialistas en el tema.

En otras palabras, se van generando espacios donde las personas se informan a través
de medios masivos que entregan informacion que puede no ser veridica, o en programas
de television que dan ideas estereotipadas sobre lo que es el TEA o el comportamiento
“tipico” que debiese seguir, siendo esto incorrecto, porque la condicidon se expresa de
manera diferente en cada una de las personas. Frente a lo anterior, es de suma
importancia, que desde la politica pablica el TEA adquiera mayor relevancia en el
debate publico a través de medios de comunicacién y difusién masiva, en otras
palabras, difundir informacion breve, concisa y veridica sobre el trastorno que permita
eliminar los estereotipos existentes, generar una mayor empatia y conocimiento de la

sociedad frente a esta condicion.

La desinformacion es un aspecto fundamental que estd presente actualmente en la
sociedad. Como se ha sefialado, si bien el TEA siempre ha existido, sus primeras
aproximaciones y determinaciones conceptuales fueron realizadas hace menos de un

siglo, alrededor de 1940, por lo que si se compara con otros trastornos del
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neurodesarrollo y sus avances, el TEA se vuelve un trastorno reciente, poco conocido,

divulgado y estudiado.

Ello es coherente con el poco conocimiento que tienen las familias sobre las
caracteristicas, conformacion, causas o comorbilidades del TEA al momento de recibir
de diagnostico. Lo anterior, se vuelve complejo, dado que la ausencia de un
conocimiento cientifico sobre el tema los lleva a consultar paginas de internet no

confiables y otras fuentes de escaso valor.

Por otra parte, las familias sienten que las personas que no tienen relacion directa con
esta condicion, tienen poco interés por informarse o integrarlos a la sociedad. Esto se
expresa en los prejuicios y estigmatizacion que visualizan el trastorno como una

“enfermedad”, “discapacidad”, un estado de “retraso” o un “cacho” para la familia.

Esta concepcion incorrecta de lo qué es el TEA, ocasiona una mayor aprension hacia
ellos e igualmente una falta de empatia hacia quienes son diagnosticados y a su grupo
familiar mas cercano. Lo anterior no solo se visualiza en las ideas que circulan en la
sociedad, sino también en la displicencia y falta de empatia del equipo médico al

momento de dar el diagnostico.

A nivel emocional, la adaptacion a las necesidades unicas de un hijo/a con TEA pueden
ser compleja y sumamente variadas entre las familias. Las rutinas diarias y
estructuradas pueden requerir ajustes significativos en virtud de las demandas que

plantean los distintos contextos donde participan los nifios y sus familias.

En resumen, la desinformacion es un factor que se encuentra presente en la vida
cotidiana de las personas con TEA y en su nucleo familiar mas cercano, produciendo
en ellos mayores sentimientos de cansancio, soledad, exasperacion, disgusto y rabia,
ante la difusion e intenciones malintencionadas y distorsionadas sobre la realidad, de

prejuicios, estereotipos y estigmas sobre la condicion en la sociedad.
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Desde el area cientifica y en cuanto a las comorbilidades, es necesario comprender que
quienes son diagnosticados con TEA en cualquiera de sus tres niveles de gravedad,
pueden ser afectados también por la severidad o complejidad de una o mas
comorbilidades asociadas al trastorno, que por lo general, varian caso a caso. Las mas
frecuentes arrojadas en el analisis fueron las siguientes: el trastorno del suefio, déficit
cognitivo, epilepsia o trastorno de integracion sensorial, hipersensibilidad vy
selectividad alimentaria. Afecciones que se vuelven parte de su cotidianidad, pues

afectan el estado fisico y mental, tanto de ellos, como de su entorno mas cercano.

Ante lo anterior, es relevante mencionar como influye el alto costo de los
medicamentos, y la manera en que repercute esto en las familias, enfatizando en lo
complejo que muchas veces se vuelve acceder a ellos. Ahora bien, de ninguna manera
se vuelve una opcion dejarlos sin tratamiento médico, puesto que son fundamentales
en su rutina, no solo para conllevar mejor su dia a dia, sino también, para regular las
crisis o desregulaciones, los trastornos o comorbilidades asociados que conllevan un
tratamiento especifico y particular para cada persona diagnosticada, entendiendo esto
bajo la légica de que el TEA es un trastorno multicausal. En otras palabras, no es
solamente el costo de los medicamentos, sino que es el hecho de costear terapias con
diferentes profesionales relacionados al tratamiento, y que pueden ir variando tanto en
su ciclo vital, y sus necesidades especificas del momento.

A pesar de que no existen cifras exactas respecto a los gastos mensuales y anuales de
las familias, una encuesta realizada a cuidadores de personas con TEA Garcia (2020)
muestra que actualmente los elevados costos que requiere una persona con el trastorno,
afecta de manera significativa la economia del hogar. Todo ello en el contexto de
factores estructurales, tales como las tasas de empleo y desocupacion en Chile. De la
misma manera, el MINSAL (2011), menciona que los costos de vida son mucho mas

elevados en el area de la salud de aquellas familias que tienen un miembro
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diagnosticado con TEA, asimismo, da un estimativo mensual que una familia podria
Ilegar a gastar. De acuerdo con este organismo, un estimativo mensual que una familia
podria llegar a gastar, varia entre los $1.4 a $2.4 millones de dolares al afio 2015, monto
que no ha sido actualizado por autoridades internacionales o chilenas, y que por lo

tanto, es mayor.

Es por esto que, es importante ligar las comorbilidades con el alto costo del tratamiento,
lo que repercute fuertemente en el presupuesto familiar, significando un deterioro
considerable. Se agrega que el trastorno adn no esta incorporado al programa GES, y
si asi lo fuera, ayudaria en el acceso a un tratamiento mas oportuno e intervenciones

tempranas, y por sobre todo, en la cobertura de los gastos asociados.

En esa misma linea, cuando se piensa en el TEA, se debe tener en cuenta que no se
debe pensar tan solo en el trastorno por si solo, sino que también en sus comorbilidades
y en cdmo estas se desarrollan en cada persona, como conviven y complejizan la rutina
de la persona diagnosticada, asi como también la de su familia, sin dejar de lado el

fuerte impacto econdmico, psicolégico y emocional que esto conlleva.

Como se ha sefialado precedentemente con Hernandez (2021), las familias
experimentan un proceso de duelo que suele ser complejo de abordar, en donde ellas
atraviesan un estrés crénico, limitaciones al comentar sobre la condicién, desajustes
sociales principalmente por el aislamiento con la sociedad, y por sobre todo, cambios
en la forma estructural en los que ha estado comportandose la familia, es decir,
presentan “problemas para la organizacion de tareas del hogar y deberes con sus hijos”
(Hernandez, 2021, p.82). Este duelo afecta mayoritariamente a las madres quienes no
solo tienen esta pérdida de ilusiones y expectativas con su hijo/a, sino que también se
cuestionan su capacidad de ser madre y cuidadora al mismo tiempo, la autora sostiene
que esto se produce por la falta de redes de apoyo y comprensién del trastorno por parte

de la sociedad, pero también por su nucleo social-afectivo méas cercano.
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Aquello destaca la carga y desafios emocionales que enfrentan mayoritariamente las
madres, volviéndose alin mas crucial cuando carecen de redes de apoyo. La ausencia
de este apoyo resalta la necesidad y urgencia de intervenciones que fortalezcan aquellas
redes primarias y también terceros significativos, proporcionando un apoyo emocional
y préactico, esencial para enfrentar los desafios y complejidades asociadas al autismo,
asi como también el reconocer y abordar las diversas realidades de estas familias. Lo
anterior se vuelve fundamental para promover la resiliencia dentro de ellas y asi,

mejorar su calidad de vida y bienestar emocional.

Por otro lado, es importante destacar las contribuciones que produjo el desarrollo de
esta investigacion sobre las experiencias de las familias con un integrante con el
trastorno. En primer lugar, el TEA forma parte de los trastornos del neurodesarrollo,
sin embargo, se considera como un trastorno relativamente nuevo, a partir de los
avances médicos y definiciones establecidas en 1943 frente a su conceptualizacion.
Estos planteamientos y determinaciones han significado no s6lo un avance respecto a
su definicion y pardmetros diagndsticos, sino que ha implicado un progreso relevante
en cuanto a las mejores de los criterios de diagnostico a través de las practicas de

deteccidn y a través del incremento de herramientas e instrumentos para diagnosticar.

Estos progresos han repercutido en un alza de sospechas y diagndsticos, por lo que el
TEA ha adquirido relevancia en la esfera social, debido a nuevos criterios y avances

médicos, y el conocimiento de profesionales, que a través del diagndstico.

De modo que, esta investigacion, permite contribuir a entregar mayor informacion y
conciencia sobre los aspectos que rodean esta condicion, directamente desde los relatos
de las entrevistadas, que en su gran mayoria fueron madres que relataron como han
sido sus propias experiencias personales en el dia a dia con una persona con TEA, ello

enriquece y le otorga un valor significativo a la investigacion al conocer cémo los
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distintos fendmenos asociados a la condicion van afectando y repercutido en las

familias.

En segundo lugar, frente a las distintas formas en que se manifiesta el TEA, se han
expuesto las comorbilidades subyacentes, los patrones repetitivos y la selectividad
alimentaria; ante las dificultades que atraviesan en el dia a dia como grupo familiar,
se detalla el alto costo del tratamiento, los procesos de duelo después del diagndstico,
la falta de redes de apoyo desde la sociedad y entre otros. Igual que, se dan a conocer
las estrategias que se han llevado a cabo por todo el entorno familiar para paliar las
necesidades, gustos y preferencias de una persona con TEA, a través de la adaptacion

del entorno y las contenciones frente a crisis o desregulaciones.

Sin lugar a dudas, todo el desarrollo de esta investigacion aporta a informar y generar
conciencia sobre el TEA, darle mayor visibilidad a un trastorno que esta cada vez mas
presente en la sociedad, y que no ha estado ajeno a prejuicios, estigmatizaciones y
exclusion social. Ademas, desde la investigacion en la manera en que las familias le
dan un significado al TEA desde su propia experiencia, revela la complejidad
emocional, social y econdmica de estas familias. Una comprension detallada y con los
hallazgos recopilados desde sus perspectivas Yy significados, proporciona
conocimientos que pueden dar origen a nuevas estrategias e intervenciones de apoyo

efectivas.

La manera en que las familias significan la condicion de Trastorno del Espectro Autista
puede variar significativamente entre ellas. Algunas familias experimentan una
diversidad de emociones, incluyendo sorpresa, tristeza, miedo y, a veces, desconcierto
al recibir el diagnéstico. La significacion de la condicion también influye en la
dindmica familiar, en las expectativas de vida y metas que la familia tiene para futuro.
Para algunas el diagnostico de TEA puede percibirse como un desafio importante que

requiere adaptaciones y aprendizaje continuo. Otras familias, pueden centrarse en las
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fortalezas y habilidades Unicas de su hijo/a diagnosticado, viendo la condicion como

una parte integral y valiosa de su propia identidad.

En ultima instancia, la forma en que las familias significan el TEA, puede estar
influenciada por diversos factores, como las experiencias previas, la informacion
disponible, el acceso a recursos y el nivel de apoyo que reciben desde su entorno.
Abordar esta diversidad de percepciones desde una perspectiva comprensiva, puede ser

crucial en el disefio de intervenciones y apoyos efectivos para estas familias.

Desde el trabajo social, es importante realizar mayores investigaciones sobre lo qué es
el TEA, la manera en que este se comporta y se va adaptando a cada persona, ya que
cada uno es completamente diferente, con comorbilidades o no, que le atribuyen
caracteristicas especificas, y como estas afectan a las personas que tienen el trastorno

y su nucleo cercano.

Asimismo, la profesion debe ampliar sus conocimientos respecto a trastornos del
neurodesarrollo, formar profesionales que se especialicen en esta area, puesto que ha
estado muy desatendida, abarcando temas que ya han sido analizados por otros
profesionales, y no se ha salido de su zona de confort. Es por esta razén, que trabajar
en las implicancias del TEA desde la esfera de lo social, se vuelve algo sumamente
complejo de abordar, tanto para las familias que se intervendran, como para los propios
profesionales, al encontrarse con una realidad diversa, compleja y sumamente nueva.
Esto trae consigo problemas no solo economicos en las familias, sino que también

emocionales, sociales, culturales, redes de apoyo escasas, entre otros.

Por Gltimo, el Trastorno del Espectro Autista, no debe ser algo que sélo se quede en el
area de la salud, trabajo en aula o por educadores diferenciales, sino que se requiere de

equipos multidimensionales que permitan satisfacer las necesidades y entregar
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estrategias para intervenir aquellas familias, teniendo en cuenta todo lo mencionado y

analizado a lo largo de esta investigacion.
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TRASTORNO DEL ESPECTRO AUSTISTA: LA EXPERIENCIA DE FAMILIAS PERTENECIENTES A
LA ESCUELA DIFERENCIAL N°86 JUAN SANDOVAL CARRASCO, SANTIAGO.

Santiago, 28/08/2023

El presente consentimiento tiene como finalidad proveer a los participantes de esta investigacion
de una explicacion clara sobre la naturaleza de la misma, asi como del rol que tendran en ella.

La investigacion es parte del proceso destinado a obtener el grado de Licenciado/a en Trabajo
Social en la Universidad Catdlica Silva Henriquez de las estudiantes Constanza Campusano,
Isidora Inostroza, Antonia Jara, Mariela Moreno y apunta a comprender la manera en que las
familias de la Escuela Diferencial N°86 Juan Sandoval Carrasco con un hijo/a con
Trastorno del Espectro Autista significan esta condicion.

La entrevista tiene caracter abierto y esta orientada por algunos ejes tematicos. Tiene una
duracion aproximada de 45 minutos y dejaremos constancia de ella en un registro de audio y/o
video. Los datos son confidenciales, ya que tendran acceso a ellos solo el equipo investigador
y en su procesamiento se protegera la identidad de los/as informantes, trabajando
agrupadamente los datos.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja sera
confidencial y no se usara para ningun otro proposito fuera de los establecidos para esta
investigacion. Sus respuestas a la entrevista seran anonimas.

Los/as investigadores deberan responder cualquier duda que usted tenga durante el proceso.
Si alguna de las preguntas le parece incomoda, usted tiene el derecho de hacerlo saber a la
investigadora o no responderlas. Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto voluntariamente participar en esta investigacion, conducida por los/as estudiantes
(Constanza Campusano, Isidora Inostroza, Antonia Jara y Mariela Moreno). He sido
informado/a del objetivo de la misma, asi como de lo que implica mi participacién en ella.

Nombre y firma entrevistado/a
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Nombre y firma investigadores
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Formato

de entrevista

Preguntas Introductorias

¢Cuantos hijos tienes? ;Qué edad tienen?

¢Quienes conforman la familia?

¢COmo se organizan?

¢Cuando recibio el diagnostico?

Objetivos Temas Preguntas
especificos
¢Qué es el TEA para usted?
¢Cuando fue la primera vez que escuché hablar del TEA?
¢Qué ha significado para usted tener un hijo/a con TEA?
¢ Qué paso cuando le dieron el diagndstico?
Explorar los ¢Qué es el ¢Conocian sobre el TEA y su tratamiento antes del
s TEA? o
significados diagnostico?

asociados por estas

familias

trastorno.

al

¢CAmo es tener un hijo/a con TEA?

¢Como piensa que va a ser la vida de su hijo/a en el futuro?
¢Como le gustaria que fuera?

Entendemos que el TEA no es igual para todos los nifios/as,
¢De qué manera se expresa en su hijo/a?

¢Existe alguna otra dificultad asociada al TEA de su hijo/a?
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Identificar la forma

en que desarrollan

Rutina diaria

¢Podria describirme las actividades que desarrolla en el dia
desde que se levanta hasta que se acuesta?

¢Esta rutina es siempre igual o hay cambios?, ;Qué pasa con
los fines de semana?

¢ Qué necesidades especiales tiene su hijo/a?

su rutina  las
- ; ] ias?
familias  con  un ¢ Cuales son sus gustos y preferencias®
integrante con ¢Qué se requiere para satisfacer sus necesidades, gustos y
TEA. preferencias? (redes de apoyo y otros aspectos)
¢Como se organiza la familia para dar respuesta a estas
necesidades?
¢ COmo es criar a un nifio/a con TEA?
¢Qué dificultades plantea su organizacion familiar para
Reconocer las| _ ] ]
o Dificultades/Est | asumir los desafios que plantea el TEA?, ;Como se
principales rategias
. resuelven?
dificultades y ) _ .
] ¢Qué otras estrategias desarrollan como familia para
estrategias que )
] enfrentar estas necesidades?
experimentan  las N o ]
N ¢El nifio/a presenta alguna dificultad?, ;Como se resuelve?
familias con un o ] )
) Desde que supo el diagnostico, hasta hoy en dia, ¢cuéles han
integrantes con _ - ) . )
TEA sido los avances en su hijo/a, ¢(cémo la familia ha asumido

su diagnostico ?

¢Qué sucedi6 en la familia cuando se enteraron del
diagndstico?

¢Qué emociones sintié durante ese periodo?

*;Cuanto tiempo duré el periodo de asimilacion del
diagnostico?

¢ Cambio la dinamica familiar o su forma de relacionarse con
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los demas?
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Individualizacion Familiar

Identificacion del nifio/a:

Nombre

Edad

Nivel

Adulto/a responsable

Diagnostico (comorbilidades y nivel de
TEA)

Identificacién del adulto responsable:

Nombre del adulto responsable:

Edad

Ocupacion

Parentesco

Composicion familiar (tipo de familia,
cuantos integrantes son, edades)

126



Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HE“rquEZ

Matriz categorial.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

1

Obijetivo especifico |: “Explorar los significados asociados por estas familias al trastorno.’

A) Significados asociados al trastorno por las A.1) Cambio de expectativas

familias.
A.2) Condicion - Diferencia

A.3) Enfermedad

B) Significados del TEA que las familias B.1) Enfermedad o discapacidad

perciben de la sociedad.
B.2) Carga / “cacho”

Obijetivo especifico Il: “Identificar la forma en que desarrollan su rutina las familias con un

integrante con TEA”.

A) Rutina diaria de las familias con TEA. A.1) Repeticién

A.2) Desregulacién

A.3) Trastorno del suefio

A.4) Selectividad alimentaria
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A.5) Hiperfocalizacién

A.6) Hipersensibilidad

A.7) Acompariar el proceso de desarrollo

Obijetivo especifico I11: Reconocer las principales dificultades y estrategias que experimentan las

familias con un integrante con TEA.

A) Principales dificultades que experimentan las | A.1) Enfrentar el duelo satisfactoriamente.

familias con un integrante con TEA.
A.2) Desinformacion

A.3) Escasez o falta de redes de apoyo

A.4) Alto costo del tratamiento

A.5) Falta de empatia

A.6) Displicencia del equipo médico

B) Principales Estrategias que desarrollan las B.1) Adaptar el entorno a las necesidades del
familias con un integrante con TEA nifio/a.

B.2) Contencién.
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Categorias
asociadas a objetivo
especifico N°1

“Explorar los
significados asociados
por estas familias al

trastorno.”

Sub-categorias

Relatos

A) Significados
asociados al
trastorno por

las familias.

A.1) Cambio de

expectativas.

“Para mi ha sido todo un tema de aprendizaje de
cambiar el chip en cuanto a logros, porque yo como
mama [...] O sea a mi me cambio el chip... [...] pero
que mi hijo aprenda a hacer un amigo eso para mi es
un logro gigantesco ehh motivo de felicidad y de
orgullo que él logre sociabilizar, que logre entablar
una conversacion con otra persona” €so me pone muy
orgullosa y por eso a mi me cambid el chip.”

(Elizabeth -E5)

“Pero a diferencia de lo que yo vivi con mi hija a lo
que vivo con mi hijo, son otros tipos de logros y otro
tipo de alegrias.” (Elizabeth - E5)

“Normal, todo normal, porque todos somos como

raros” (Camila - E2)
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“Trae aprendizaje emm YO SOY Una persona gue no soy
muy paciente entonces ahora tengo que ser paciente si
0 si -suspira- [...] es muchas cosas valora mas lo que
tiene, valora mas los momentos en familia ehh valora

cada avance que tiene el nifo ” (Jessica -E3)

A.2) Condicion -
Diferencia

“Es una condicion mmm psicologica que interviene en
el desarrollo del individuo o que esta relacionada en el

desarrollo del individuo” (Veronica - E1)

“Una condicion, una forma de ser distinto, pero mas
alla de eso... que su manera de procesar el mundo es
distinto, es distinto.... [...] Su forma de sociabilizar es
distinta, su forma de querer es distinta, de comprender
el mundo es distinto” (Elizabeth - E5)

“Y se nota también con mi marido para ¢l las cosas
que son logicas para mi no lo son, para mi las cosas
que son obvias a él si no se las digo textuales literales
no las entiende y mi hijo es la misma cosa...”

(Elizabeth - E5).

“Mi hijo ehh con ¢l yo no puedo suponer nada yaa
ehh... que llega a ser gracioso, porgue yo la otra vez
tenia una pelusa en el pelo y yo le dije: “;uyy que
tenias en la cabeza?” mientras yo me sacaba la pelusa

me dijo: “pelo”, o sea que me estai preguntando eh...
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una vez estaba masticando y yo no sabia que estaba
masticando y yo le dije: “;qué tienes en la boca? (¢l
responde) “lengua” (...) Mi hijo yo igual yo tengo que
hacer como “por favor buscame tal cosa qué esta lugar,

que tal”...” (Elizabeth - E5).

A.3) Enfermedad

“Cuando a mi me dieron el diagnostico de mi hijo yo
pensé que.. penseé que el TEA era.. primero pensé que
el TEA era una enfermedad..” (Noemi - E4)

“O pensé que.. qué era no s€.. que en nifios que se pega
y nifios este.. que estan.. este.. como mas.. nifios que
estan con temas mas psiquiatricos que con TEA leve o
moderado” (Noemi - E4)

“Siempre estan mal informados, siempre me dicen “ay
no la Francisca no se sabe los nimeros, no es un genio,
entonces no tiene TEA” o “ay la Francisca no hace
estas cosas porque lo vieron en la tele” o porque vieron
a otro nifio, porque no sé qué, y yo les digo que es un
espectro, son todos diferentes [...] Entonces toda la
gente me dice lo mismo y ohh me tiene harta, entonces
es como “ay no ahora que la Fran habla, se le paso el
autismo”, entonces €s como, no se te pasa nunca jaja”

(Camila - E2)

“cuando la doctora me dijo del TEL yo empecé a

investigar todo sobre el TEL ehh.. y llegue a un foro
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argentino... [...] Por facebook y empecé a conversar
con una chica argentina y ella me hablaba del nifio y
yo veia que las actitudes del nifio o eran similares a las
mi hijo y no sé porque en esas paginas llegué a una
pagina de autismo y empecé como a mirar ciertos
detallitos y yo dije esta cuestion no es... o puede que

sea un TEL con autismo” (Elizabeth - E5)

B) Significados
del TEA que
las familias
perciben de la
sociedad.

B.1) Enfermedad /

Discapacidad

“En general creo que la gente los ve como nifios
enfermos [...] por la misma desinformacién que hay no
los ven como nifios con TEA, sino que como nifios
quizas que tienen retraso o nifios con discapacidad,
pero lo ven como maés terrible de lo que es en
realidad”. (Jessica - E3).

“Hay mucha desinformacion, creo que piensan que no
son capaces ehh y creo que piensan que todos son
iguales, entonces como que todos son iguales y todos
no pueden salir o todos tienen diferentes incapacidades
0 no sé, no sé yo a veces siento que como los
menosprecian sabes? no s€, no s¢ codmo explicarlo.”

(Veronica - E1).

“ehh todavia encuentro que hay mucha ignorancia
acerca del tema de los nifios con TEA o con autismo,
hay mucha ignorancia. Hay mucha ignorancia, de
repente la gente, de hecho ehh, por ejemplo, ayer yo
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sali al centro ehh y conmigo, como estan en paro su
colegio, tuve que ir con él, porque tuve que llevar este
ami abuelita que estaba, que necesitaba irse al médico,
entonces no habia nadie que la lleve, entonces la tuve
que llevar yo y justo me paso que en la consulta ehhh
una sefiora, no sé a mi hijo le gusta, si él esta mirando
el celular, escuchando musica, le gusta saltar, le gusta
[ruidos y golpes de fondo] aplaudir, le gusta gritar y

por lo mismo que se emociona.” (Noemi - E4).

“Ehh, incapaces, los ve incapaces de tener una vida
normal, cuando son, cuando saben que tienen TEA y
cuando no saben piensan que es malcriadez, creo que
hay mucha desinformacion, quiz4, yo no tenga mucha
informacion como deberia o informacion técnica no sé

si deberia tenerla también” (Veronica - E1).

B.2) Carga/

“cacho”

“Sabi lo que pasa estan todos con la bandera de la
inclusion. Pero yo siento y lo he visto... que cualquier
nifio o persona que tenga una discapacidad ehh... la
sociedad lo ve como cacho. Los Unicos que nos
apoyamos y nos entendemos somos los padres o
familiares cercanos de personas con discapacidades,
porque el comin de los mortales... mas alld del

pobrecito no es... son cachos” (Elizabeth - E5)
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Categorias
asociadas a objetivo
especifico N°2 Subcategoria

“Identificar la forma en
que desarrollan su
rutina las familias con

un integrante con TEA”.

Relatos

A) Rutina diaria de | A.1) Repeticion
las familias con
TEA.

“Nos levantamos en las mafianas, a veces el papéa va al
trabajo [...] Ehhh despertamos como a las 7:30 de la
mafiana,mi hija grande se levanta porque ella va en la
mafana, y la Fran va en la tarde, y la Francisca siempre

despierta, la Fran se va a acostar conmigo” (Camila- E2).

“Nos levantamos y Cristobal tiene, no tiene un horario
fijo de levantarse, porque puede levantarse a las ocho y
media, como puede levantarse a las siete de la mafiana.”

(Noemi -E4).

“Se levanta como te digo, no tiene horario para levantarse
ya, pero pongamosle que se levanta a las 8:30 porque
generalmente se levanta a las 8:30, no es siempre [...]
Entonces a esa hora se él levanta, estd conmigo en la cama
de repente 10 o 15 minutos y no aguanta mas en la cama,
entonces se levanta, se levanta para darle desayuno, toma

desayuno y ahi se pone a jugar o a pintar, eh, de ahi ehh
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el tiempo ya 11 0 11:30 hace calentar el almuerzo, porque
tiene que ir al colegio entra a las 1, entonces, tiene que ir
al colegio, entonces ya sabe, sabe su rutinay 11:30 ya le
doy de almorzar, lo bafio, lo cambio y partimos al colegio.
” (Noemi -E4)

“Si, €l se levanta cuando quiere, porque yo no lo levanto,
porque las clases son en la tarde se levanta, viene, se
acuesta. [...] EI se acuesta en el sofa siempre estamos en
la sala con una cobijita, se mete en la cobija, se te pega a
la costilla y asi se queda como por media hora hasta que
termina de levantarse. Después dice bafio, va al bafio se
lava hace pipi y luego dice Jeremias tiene hambre [...] y
se tira en el sof4d como si se estuviera desmayado y ahi
hacemos dos cosas que si lo hacemos le hacemos avena o
le hacemos un sandwich, él decide cual comer. [...]
Después de eso se vuelve a acostar al lado tuyo, juega un
rato, pide ver teléfono o television. Llega la hora del
almuerzo, porque el realmente se levanta tarde no se
levanta tan temprano entre las 10:30 o 11:00 hrs se
levanta entre que se para desayuna, después viene el
almuerzo se toma una sopita 0 una crema o lo que sea 'y
despues se va al colegio y de ahi en la tarde regresa y
cuando él regresa siempre si hay sol pasa por el parque
un ratito, también mi papa juega con él para ver en qué se
van a regresar si en micro o metro y ahi van jugando que

micro de qué color van a subirse ehh montarse en el vagon
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que sigue o el otro para esperar a ver el metro, porque a
él le gusta mucho el metro y en eso se la pasan jugando
en el regreso y ya cuando llega juega un rato y nos espera
y ahi lo molestamos o0 jugamos un ratito, nos

apapachamos®.” (Verénica - E1)

“Jamil se levanta tipo 9:20, 9:30, pero antes acostadito ¢l
se toma su leche, se levanta como a esa hora [...] toma un
desayuno con su papa que es no sé poh una mitad de pan
que le roba al papa ehh...[...] mi hijo se pone a jugar o
ve tele un ratito, pero mas que nada se pone a jugar porque
tiene hartos juguetes ahi dando vuelta, después llega la
tia, la tia le cambia ropa lo lava parten al colegio, porque
él almuerza en el colegio. [...] lo vaa buscar la tia, llego
yo al rato llego yo cuando llego yo usualmente
regaloneamos un ratito a él le gusta que descanse con él
asi que vamos a ver un ratito monitos conversamos me
cuenta lo que hizo... ehh eso es hasta las 7:30 mas o
menos ya le toca su cena [...] él sabe que después de su
cena pongo la tele y yo me pongo a cocinar y el mientras
yo cocino el esta jugando, el me hace participe de su
juego y eso es hasta mas o menos la 8:30 que le doy la
rispe* ehhh... ya empiezo que ya vamos a dormir luego,

empieza a ordenar tus juguetes [...] tipo 9:00 le doy su

3Expresion latinoamericana que denota muestra de carifio mediante abrazos, besos o caricias, es decir
es una muestra de afecto y cuidado hacia alguien.

4 Risperidona, medicamento.
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melatonina, lavado de dientes, cara, pijama y que yo lo
dejo ver monitos un ratito termino de cocinar, entremedio
he tomado once yo y lo voy a regalonear hasta que se
queda dormido y ahi conversamos que yo lo quiero
mucho, que es un nifio bueno es que yo... eS que nosotros
con mi marido tenemos una rutina que él cuando se esta
quedando dormido le estamos diciendo que lo queremos,
que se porto bien, que es un nifio lindo que yo lo quiero,

al final hasta que se queda dormido” (Elizabeth - E.5)

A.2) Desregulacion

“se desregula muy continuamente cuando hay un cambio
cuando hay un cambio en su rutina,él se desregula a pesar
de que se le anticipe, porque a él se le anticipa, pero a
pesar de eso se desregula no tanto como antes, pero si lo

hace” (Verdnica- E1)

“No quiere, no quiere, no quiere y te dice“Jeremias no
quiere, Jeremias no quiere”, Jeremias hay que hacer tal
cosa, Jeremias pero ya hablamos de que ibamos a ir a la
escuela en la mafiana y no en la tarde, porque hay una
actividad, “no Jeremias esta en la casa, Jeremias va a
dormir en la casa y en la tarde va a la escuela” (Verdnica

"E1)

“No le gustan, llora, se puede quedar todo el rato diciendo
“no quiero, no quiero, no quiero”, y llora no hay forma de

que él no entienda que eso va a cambiar el puede llorar
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hasta por 30 minutos seguidos y no pasa na 0 sea no se
cansa de llorar, hasta que €l no logra entender por que,
hay veces que se llega a quedar hasta dormido, porque no

lo logra entender de tanto llorar.” (Verénica - E1)

“Casi siempre es igual, porque como tiene esa rutina, ehh
que si no lo sacamos se irrita, se pone pesado, se pone
llorén, entonces si o si salimos, asi sean 5 minutos el
necesita salir [...] de repente las crisis que le dan, ehh
porque €l de repente él esta tranquilo, [...] de la nada
empieza a llorar y no hay cémo calmarlo, entonces no
hallamos como calmarlo, como hacer que se tranquilice y
no saber porque le paso o que.. que derivo a que estaba
bien, se ponga a llorar, entonces..en ese aspecto es dificil
(Noemi -E4)

“Su chupete y eso es su objeto de contencion, cuando €l
se siente muy nervioso él necesita su tete. [...] es lo Unico
que logra que se... descompense cuando no estd ahi

puede llorar facilmente 2 horas” (Elizabeth - E.5).

A.3) Trastorno del

suefio

“En el mes se levantara en la madrugada como tipo 3 de
la mafiana una o dos veces, s menos ya con.. porque
como estda medicado entonces es menos con la
medicacion, antes se levantaba mas seguido, ahora..
ahora duerme de largo.. (...) por el mismo tema del suefio,

le recomendaron primero, o sea el doctor le.. le dio para
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tomar melatonina, pues por el mismo tema de que se

levantaba a las tres de la manana..” (Noemi -E4).

“eso fue otra cosa que notaba que tenia problemas para
dormir desde muy chiquitito. (...) porque él
generalmente, por lo menos unas tres veces a la semana
se despertaba gritando, pero como con euforia no de
tristeza ni nada sino euférico a gritar a jugar a saltar y
pasaba toda la madrugada despierto o sea se volvia a
dormir como a las 5: 00 de la mafiana y dormia como unas

dos horas y se levantaba” (Jessica - E.3).

“cuando le cuesta mucho dormir que lo vemos que de
verdad no va dormir aun cuando le hagamos el ritual del
suefio se la damos, segun la neurdloga teniamos que
hacerla todos los dias, pero yo intento no darle mucho
medicamento para dormir, porque a mi me gustaria que
¢l aprenda con la rutina a dormir por si solo” (Verodnica -

E.1).

“También tuvo muchos problemas de suefio mi hijo podia
estar tranquilamente hasta las 2 o 3 de la mafiana
despierto muy activo ehh sin dormir siesta asi que casi no

dormia y nosotros tampoco” (Elizabeth - E.5).

A.4) Selectividad

139




Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
- . HE“rquEZ

alimentaria

“Si, tiene alimentacion muy selectiva entonces como muy
pocas cosas nuevas le gustan més que todo las frutas, la
avena, arroz, no le gusta el pollo, no le gusta la carne, el
pescado le gusta con limén, si no es con limoén no se lo
come - tose- y sus comidas tienen que ser como
repetitivas, porque no come de todo no le gusta la

sensacion de las cosas en la boca.” (Verdnica -E1)

“es selectivo con la comida, no come algunas cosas, ahora
ya come un poco mas, ehh, pero al principio solo un par
de cosas y no pasaba de eso, y no habia forma de que
comiera otras cosas ehh [...] porque al principio comia
solo pan, cereal, galletas y basicamente no pasaba de eso.
Ahora ya come otras cosas eh come frutas eh hasta el
momento le ha gustado todas las frutas que le he dado las
cosas acidas no le gustan mucho, pero en general si ya

come ch ya otras cosas. ” (Jessica - E. 3)

“Las lentejas, mmm... los ardndanos le gustan los
arandanos extrafiamente le gustan los arandanos, la
banana no la suelta por nada del mundo eso es su favorito,
mmm...todo lo que esté relacionado con la pifia, pero no
la fruta, sino el sabor a pifia la fruta no, porque la fruta
tiene textura y eso no lo tolera, ehh que mas le gustan
mucho los jugos en linea general si pueden ser citricos
mejor, ehh el limon se lo chupa hasta entero se lo puede

meter a la boca sin nada, delicioso, le gusta mucha y tiene

140




Universidad
Catdlica
I .

———T \TE
-— . HEI‘IrIquEz

un tema con la leche no le gusta sin nada tiene que tener
algo (saborizante) de un tiempo para aca no le gusta la

leche sin asi la quiere con algo.” (Veronica -E1)

“Es lo Unico, de ninguna clase de puré le gusta.. o sea de
papas, de ninguna clase, ni de casero, ni de caja, caja
artificial, ni crepas, papas, no.. [...] El puré es la comida
que no soporta, no le gusta, simplemente la mira 'y como

que no.. €so no es para mi..” (Noemi -E4)

“a veces por el color, no se lo quiere comer, otras veces
huele las cosas, y si tiene un olor que le gusta, ya como
que se lo echa a la boca, lo muerde, lo mastica y como
que mmm si le gusta se lo come, sino no, es como super
asi. El tomate lo ve y dice “ay que asco”, no lo, no lo

come, pero come palta,” (Camila - E2)

A.5)

Hiperfocalizacion

“Su interés restringido siempre han sido los autos o
medios de transporte, pero sobretodo los autos, pero hay
periodos ya le dio con el alfabeto lore que eran las letras
hasta le compramos letras ehhh y ahora esta con los
dinosaurios ehhh el inventa dinosaurios le inventa
caracteristica y el me sigue con el dinosaurio” (Elizabeth

-E.5).
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“5 minutos que juega con alguien pero luego como que
ella quiere jugar sola, todo le molesta, que no se que”

(Camila - E2).

“Escuchar musica [...] ¢l le gusta escuchar a los BTS [...]

le encanta ese grupo” (Noemi - E.4).

“Prefiere jugar solo, que no hacia caso cuando uno le

decia el nombre” (Jessica - E.3).

A.6)
Hipersensibilidad

“le molesta el ruido y el que los pelitos le caigan sobre la
caray el cuerpo es terrible es horrible o sea el empieza a
sacarse la ropa, no importa donde este ya es no lo aguante
no lo soporta que le toque el pelo que le haga una
cosquillita es terrible... termina gritando, tirdndose al

pelo al suelo y eso lo descompensa” (Elizabeth -E5).

“Los sonidos muy fuertes lo perturban, y no le gusta la
mausica, la masica también lo perturba, cuando es muy
fuerte, le molesta muchisimo, y empieza a decir “no
quiero escuchar la musica, apaguen la musica” y uno
termina apagando la muasica porque el nifio no le gusta, o

buscando la manera de apagarla.” (Verénica - E1).

“salimos, pero tiene problemas con los ruidos, por
ejemplo, en el metro se tapa los oidos asi (gesto) o en la

calle, o si suena una bocina se asusta y asi como asi
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(gesto), emmm, no sé pocas cosas asi porque, antes era

mas terrible” (Camila - E2).

“Se descompensa no sé al tomar el metro para ¢l le cuesta
mucho se tapa los oidos cuando estd muy descompensado
empieza a gritar y al comienzo cuando no se medicaba el
se agredia y agredia a los deméas o sea era un peligro en
dos patitas, porque se acercaba y mordia. [...] mordia las
paredes no si todo lo que tuviera cerca lo mordia, porque
su forma de bueno... de demostrar su frustracion era a
través de mordidas de ser agresivo y autoagredirse ehh
aparte su manera de acercarse a las cosas de conocer las

cosas era a través de la boca” (Elizabeth - E.5).

“Pero si le gusta mucho ehh, las texturas.. ehh, todo.. todo
tiene a tocar, todo, todo, todo.. todo.. si de hecho yo estoy
cocinando él esta a mi lado, viendo que esté cocinando,
tocando las cosas que voy a cocinar, entonces yo imagino

que.. a eso le llaman que es sensorial.” (Noemi -E4).

A.7) Acompanar el
proceso de

desarrollo.

“antes tenia ehh algo asi como retraso severo del
lenguaje, eso, pero ahora habla [...] ella aprendié harto,
y también en la fono le hicieron esto, donde decia que
tenia problemas del lenguaje severo, y que tenia un afio
de retraso [...] me dijo que mi hija a lo mejor nunca iba a

hablar y tenia dos afios, y yo dije que no podia sery asi,
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y me dijo que nunca a lo mejor iba a ser independiente,
que a lo mejor iba a tener que tener ayuda por toda su
vida” (Camila - E2).

“Jere entré en un bache no salia de ahi no jugaba no
hablaba cosas que ya habia empezado a soltar palabras
fue hacia atras [...]no hace una conversacion y no puede
entablar una conversacion, él hola, ;como estas? le cuesta
muchisimo ehh ahora responde como robot -rien- bien y
t0, pero todavia no ha tenido conciencia como que lo ha

aprendido” (Veronica - E1).

“¢l hablaba.. no se po’, eh, decia palabras, le repetiamos
el nombre, decia su nombre, y como que de un momento
a otro dejé de hablar, eh, no nos pescaba, no nos hacia
caso, podia pasar horas en la tele con la tele encendida y
él en su mundo entonces.. como que el cambio, nos
choco” (Noemi - E4).

“cuando era chiquita, como que era demasiado
inteligente, hasta creo que tengo un video que tenia como
3 meses, Yy le decia que girara una cosita y ella agarraba
el deito y giraba las cositas, y todo bien, hasta que
derrepente como que dejé de hacer todo, asi como que ya
no me miraba, ya no hablaba y ahi lloraba todo el rato, asi

como ...” (Camila - E.2).
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“cuando ¢l cumplio los 2 afos, porque yo habia notado
que él habia tenido regresion del lenguaje o sea €l hablaba
super poco en realidad pero decia mama, papa y después
notamos que dejé de decir y no decia nada entonces a mi,
ya nos parecié como extrafio [...] ehh, y empezamos a
notar que uno le hablaba y no, no los pescaba” (Jessica -

E.3).

“mi hijo hasta el afio y dos meses tenia un vocablo
bastante amplio para su edad asi que estaba super bien
ehh fuimos de vacaciones donde mis papas al sur
volvimos y mi hijo dej6 de hablar dos semanas perdid
todo su vocabulario eh no hablaba gritaba” (Elizabeth -
E.5).

Categorias
asociadas a objetivo
especifico N°3

Reconocer las
principales dificultades

y estrategias que

Subcategorias

Relatos
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experimentan las
familias con un

integrante con TEA.

A)  Principales
dificultades que
experimentan las
familias con un
integrante  con
TEA.

A.1) Enfrentar el

duelo

satisfactoriamente.

“Yo senti mucho miedo y mucha angustia sobre todo,
porque me preocupaba mucho que en el futuro no pudiera
ser independiente mas que todo que no tuviera que

depender de alguien” (Veronica - E.1).

“me senti... ehh preocupada me llené de angustia, porque
no sabia que era no sabia que iba a pasar es un reto
siempre, porque hay que... eso lleva mucho... es una
gran responsabilidad primero un hijo eh es neurotipico es
todavia mas responsabilidad siento yo cuando es un nifio
TEA entonces me generd angustia, me genero
frustracion, ehh porque uno siempre... tiende como a
idealizar las cosas mmm... lo que uno quiere para los
hijos, entonces hay cosas que uno se hacia la idea voy a
hacer esto con mi hijo y que quizas o sea nunca se van a

poder a hacer o no lo va a hacer” (Jessica - E.3).

“Eh bueno pa mi el tema también del TEA ya esto fue un
tema mio ehh yo vivi lo que se llama el duelo, [...] yo lo
tuve a los 41 y yo no me sentia con la energia para poder
cuidarlo méas de lo que no sé poh me necesito mi hija,
porque yo decia “pucha el va a necesitar mas apoyo que
yo esté mas con €17, y yo no puedo una por que ya tengo

mis afios, porque trabajé una jornada completa ehh y lo
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otro que uno quiere que su hijo le resulten las cosas faciles
que ¢l cumpla los hitos del desarrollo como deben ser...
ehh que él ehh no sea discriminado y eso a mi me dolia y
yo me atacaba llorando, porque yo decia yo cuando él no
se poh tenga su primera polola o una pareja yo no voy a
estar para “consolarlo, defenderlo, guiarlo” y eso a mi
hasta el dia de hoy me duele, pero ya me cambié la
mentalidad” (Elizabeth - E.5).

Me.. me senti culpable porque me dejé, porque dije, por
eso podria haberlo llevado, de repente al hospital no, que
le vea o algo. [...] Es mas dificil para mi pero tengo que

sobrellevarlo. (Noemi -E4)

A.2) Desinformacion

“Me sentia super mal porque no entendia, no, no
manejaba mucha informacion del autismo, bueno
practicamente nada entonces ehh, aunque ya me habia
hecho la idea porque cuando vi que le habian colocado
que sospecha TEA yo empecé como a investigar un poco,
pero no es lo mismo tener la idea de lo que es, a que digan

que es eso -se rie- y que lo confirmen.” (Jessica - E3).

“No, no conocia nada, o sea en realidad yo veia hace
cuanto tiempo no sé, la primera vez que habré escuchado
sobre eso, pero veia que publicaban cosas en el Facebook
por ejemplo, el dia que era.. el dia de.. del.. del Trastorno
del Espectro Autista, también veia que publicaban cosas

pero no.. no le ponia mucha atencion la verdad, entonces
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no ehh, no tenia idea como bien en que... que es lo que
era, entonces no... no lo pescaba mucho en realidad...

si.” (Jessica - E3).

“Entonces nosotros pensabamos que, que era eh.. no Sé,
como se ve eh en los nifios que se pegan, de repente ,muy
fuerte ¢no? [...] Entonces pensabamos que quiza iba a
tener eso. [..] Creiamos algo erroneo..” (Noemi - E4).

“Al principio super aburrido, super fome, porque lloraba
todo el tiempo y no sabia que hacer porgue, también me

mal informaron” (Noemi - E4).

“yo creo que mal, mas encima como que siempre estan
mal informados, siempre me dicen “ay no la Francisca no
se sabe los numeros, no es un genio, entonces no tiene
TEA” o “ay la Francisca no hace estas cosas porque lo
vieron en la tele” o porque vieron a otro nifio, porque no
sé qué, y yo les digo que es un espectro, son todos
diferentes” (Camila - E.2)

A.3) Escasez o falta

de redes de apoyo

“Y por el lado de mi familia yo no tengo practicamente
redes de apoyo[...] no sé si llamar a mi tia que me lo cuida
red de apoyo, porque yo le pago a ella, ella trabaja para
mi.. 0 sea si no le pagara y le dijera tia por favor cuidalo
no lo haria, porque ella necesita trabajar. [...] Del Estado
méas alla de sus atenciones con la neurdloga y los

controles sanos mas nada [..] Jamil si tiene la credencial
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de discapacidad, yo se la saqué [...] no puede optar mi hijo
a un subsidio de discapacidad” (Elizabeth - E5).

“somos mi marido y yo, nadie mas, somos tres, no
tenemos redes de apoyo y no tenemos red de apoyo, y
porque practicamente si yo necesito salir a algun lado y
no lo quiero llevar porque el se estresa mucho cuando hay
demasiada gente, o sea si de repente queremos ir a
comprar al centro, no podemos porque él va a ir, va a estar
5 minutos y se va a aburrir, entonces, dejarlo con alguien
o0 con alguna persona de mi familia, es practicamente que
llevarlo, porque, no s¢ po, me llaman cada 5 minutos”

(Noemi - E.4).

“eh bueno es que el apoyo somos nosotros y la escuela,

porque aparte de eso no...” (Jessica - E3).

A.4) Alto costo del

tratamiento

“No es que si o si nosotros pagamos 2 sesiones de terapia
semanal ya es parte del presupuesto si hay que trabajar el

fines de semana, pero a ¢l no le faltan las terapias”

(Elizabeth - E5).

“Por ejemplo por el lado de la alimentacion es costoso,
porque la comida la tenemos que comprar si 0 si porque
es lo unico que come entonces ehh y cada botecito vale

$2.500 mas 0 menos ehh y a eso en una semana son mas
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de $10.000 solo en el tema del almuerzo, entonces esa

parte es complicada” (Jessica - E3).

“El tema de las terapias es complicado, porque lo ideal es
que el tuviera terapias por lo menos una vez cada dos
semanas como minimo, entonces... pero es algo que no
podemos cubrir, porque cada terapia $25.000 pesos,
$30.000 pesos cada sesion y tienen que ser por lo menos
dos veces al mes y... se nos hace bastante dificil cubrir
ese gasto, entonces no podemos ehh hacerlo de forma
particular porque es un gasto que no nos da para hacerlo,
entonces tenemos que hacer nada més las terapias del
hospital.” (Jessica - E3).

A.5) Falta de

empatia.

“y justo me pas6 que en la consulta ehhh una sefiora, no
sé a mi hijo le gusta, si él esta mirando el celular,
escuchando masica, le gusta saltar, le gusta aplaudir, le
gusta gritar y por lo mismo que se emociona. [...] O..

quiere morderse entonces...” (Noemi - E4).

“Justo ayer me pas6 que yo le di el teléfono para que esté
mas tranquilo y me deje hacer las cosas y se puso en ese
plan a saltar.. a cantar.. a aplaudir, entonces una sefiora,
ehh agarrd y nos dijo ay! j;Quién es la mama de ese nifio
que tanto grita?! entonces es como que.. si él ve que el
nifio le grita a otro, pero no esta gritando, ni haciendo mal,
ni llorando y.. ni ninguna otra cosa.. (...) entonces yo le

dije sefiora mi hijo tiene autismo, si le molesta tanto
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vayase a.. no sé.. a un este médico particular.. no salga de
su casa.. No sé ya, uno colapsa de repente, porque uno no
tiene que ir por la vida diciendo oye mi hijo tiene autismo

comprendanlo” (Noemi - E4).

“es triste decirlo pero mi papa vio a mi hijo sin
medicacion... y literalmente el hijo salio fallado... y
como que no lo cuenta no existe mi hijo, asi que ante eso
yo me aleje, porque no sé poh no es una peste el
autismo... para que me trate asi nosotros lo vamos a ver
ni siquiera lo mira asi que ante ese panorama preferi
alejarme. [...] yo siento y lo he visto... que cualquier nifio
o0 persona que tenga una discapacidad ehh... la sociedad

lo ve como cacho” (Elizabeth - E5).

A.6) Displicencia del

equipo médico

“porque cuando me dio el diagndstico no fue muy
empatica conmigo, no, no ehh fue un poco fria, o sea ella
es un poco fria pero ehh, en el momento en que me di6 el

diagnostico ehh, yo sali mal” (Jessica - E3)

“yo creo que fue la forma que me lo dijo (diagndstico
desde la doctora), porque me dijo no sé qué vamos a hacer
esto es grave me dijo el nifio tiene autismo severo
entonces yo me quede asi como, me quede como.... y yo
no sabia que era autismo no sabia porque Severo y no se,

o sea después de esa consulta...” (Jessica - E3)
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B) Principales
Estrategias que
desarrollan  las
familias con un
integrante  con
TEA.

B.1) Adaptar el
entorno a las
necesidades del

nifno/a.

“cuando mi hijo empezd “no es que no me gusta esto, no
es que esta comida es roja, no que esto...”, lo siento, pero
te lo comes igual y con mi hijo logré que no tuviera
selectividad alimentaria y si no le gusta la textura de un
alimento yo se lo cambio si hay molerselo, si hay que
picérselo, hay que cambiérselo, lo hago [...] es como todo
un teatro o sea ciertas comidas yo o ciertas cosas es todo
un show” (Elizabeth - E.5).

“Con Jere, es una aventura también todos los dias, porque
hay que darle la vuelta cuando se enfrasca en algo, por lo
menos no sé no hay el quesito amarillo, sino el queso que
es un poquito amarillo, pero es palido, y Jere dice “no hay
el quesito amarillo” y entonces no claro que si mira, pero
si lo miras de este lado es amarillo lo que pasa es que es
un amarillo més clarito, dandole la vuelta, se lo come,

algo asi” (Veronica- E1).

“Entonces es una aventura también, es imaginar con €l es
mas que todo apelar a la imaginacion a la improvisacion
para poderlo ayudar o poder lograr algo que queramos
con él. [...] Este que mas ehh los dias que no quiere comer
absolutamente nada, apelamos a los waffles o la frutica
que eso es su comida favorita, o sea ahi tenemos un
comodin A si no quieres comer nada ok, pero comete el
waffle con la fruta y eso nos ayuda a que él coma, siempre

tratamos de buscar un plan B como para solucionar en el
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momento.” (Verdnica - E1).

“En el suefio le damos hasta que se duerma intentamos
apagar todo ehhh no sé hacemos el menor ruido posible
fuerte, porque si esta todo en silencio tampoco se duerme,
porque el dice “no quiero dormir” entonces tratamos de
que los ruidos no sean tan fuertes, pero que haya ruido en
la casa para que el baje las revoluciones. [...] Una vez nos
hicimos los dormidos apagamos todo, cerramos la puerta
con llave, todo el mundo se meti6 en su cuarto y todo el
mundo estaba durmiendo y no hubo de otra que dormir -
se rie - a ese punto hemos llegado de ignorarlo.”

(Verodnica -E1)

“le tapo los oidos nomas con mis manos, asi me pongo

los oidos” (Camila - E2)

B.2) Contencién.

“por ejemplo a veces ella, vestibular ;asi se llama eso?][...]
a veces va de la mano, y ella misma me la aprieta un
poquito asi (gesto) pa que yo le vaya apretando la mano
mientras caminamos en la calle [...]y eso lo aprendi6 sola,
como que ella lo pide de repente, cosas asi, 0 derrepente
me pide que la tome en brazos y ella me aprieta asi para
que yo la apreté en brazos, y luego se le quita” (Camila -

E.2)
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“preferimos no salir y evitarle a él emm la crisis que le
provoca cuando haya demasiada gente [...], preferimos no
salir y no salimos nada mas, si salimos tratamos de igual
de anticipar que vamos a salir, que va a haber gente, que
va a haber mucha bulla, que igual tiene que tener
paciencia, entonces le tratamos de anticipar todo eso y si
podemos pasar donde no hay tanta gente, lo hacemos, lo
hacemos y pasamos donde no hay tanta tanta multitud”

(Noemi - E4)

“Si ¢l estd en una crisis y tu le pones una cancion que
tienen los BTS con Coldplay, y él se olvido de su crisis y
se pone a bailar, se pone, se tranquiliza po [...] ehh, es
como que los BTS es como su terapia para é€l, él esta de
repente pesadito o irritable y yo le pongo la musica y ya,
se le fue todo” (Noemi - E.4)

“ocupo mucho las laminas, ocupo mucho pictograma [..]
Antes era terrible el tema, podia estar descompensado 2
dias por un corte de pelo, ahora con anticipacion,
pictograma él logra 20 minutos nos damos una vuelta y
terminar el corte de pelo y que lo hagan con maquina...

eso es horroroso para é1” (Elizabeth - E.5).

“O sea el casi siempre va en coche, porque caminando
sale corriendo y corre muy rapido, entonces ya nos ha
pasado que se tira a la calle, entonces es un poco peligroso

y él, 0 a veces a medio camino ya no quiere mas, y como
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es muy gordito, entonces no lo podemos cargar..” (Jessica

- E3)
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