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RESUMEN

El presente seminario de grado tiene como objetivo conocer como influye en
la dinamica familiar tener un nifio o nifia con Trastorno del Espectro Autista
(TEA), desde la perspectiva de padres, madres o cuidadores del sector Sury
Sur Oriente de la Region Metropolitana. En esta investigacion se utilizdé un
enfoque cualitativo, que busca conocer, describir e interpretar las vivencias del
foco de estudio. En ella participaron ocho familias quienes cuentan con un

integrante de su grupo familiar con TEA.

Por medio de entrevistas semi estructuradas, fue posible recabar la
informacion, en base a las vivencias de cada grupo familiar que se encuentra
transitando la etapa de desarrollo del nifio o nifia con este diagnoéstico, y por
el cual, se han visto enfrentados y a la vez desafiados a la busqueda de
alternativas disponibles desde los diversos estamentos, publicos y privados
para contar con los accesos que permitan una mejor calidad de vida para el

grupo familiar.

Los relatos recabados en las entrevistas abren paso al analisis del grupo
investigador invitando a nuevas interrogantes y propuestas para futuras

investigaciones con relacion al TEA, abordado desde las ciencias sociales.



INTRODUCCION

La presente investigacion denominada “Luces y Sombras en Padres, Madres,
Cuidadores con nifios y nifias dentro del Trastorno del Espectro Autista: Una
Mirada desde el Trabajo Social”’, busca conocer, describir e interpretar como
influye la dindmica familiar en padres, madres o cuidadores ante la presencia

de un nifio o nifa con esta condicion.

Inicialmente los antecedentes dan cuenta de la historicidad del concepto de
autismo y como este se ha estudiado y definido durante el dltimo tiempo con
mayor detalle, logrando con ello avances en la ciencia, lo que al mismo tiempo
se traduce en poder diagnosticar con mayor certeza a quienes presentan

ciertos sintomas y caracteristicas propias de esta condicion.

Del mismo modo, la investigacion avanza con la definicién y justificacion del
problema; es decir, lo que el equipo de investigadoras quiere conocer al
realizar este estudio, y con ello la contribucidon que se desprende desde el
trabajo social por medio de los hallazgos; todo esto definido por el objetivo

general y los objetivos especificos, los cuales seran la guia de la investigacion.

Posteriormente, por medio del marco tedrico sera posible comprender desde
diversos conceptos en los cuales el TEA requiere ser abordado, demostrando
al mismo tiempo como esta condicion de TEA influye en la dinamica familiar,
lo que permite un acercamiento desde los distintos autores y la bibliografia
consultada. En tanto, el marco metodologico permite definir los lineamientos
de la investigacion desde la disciplina del Trabajo Social, lo que permite dar a
conocer, con base tedrica, todos los conocimientos obtenidos por parte de las

estudiantes, durante estos cuatro afios de carrera cursada.

Finalmente, el analisis de los antecedentes recabados por medio de las
entrevistas realizadas a los participantes de esta investigacion, refuerzan las
ideas previas desde la bibliografia sefialada, siendo los relatos y las vivencias,
los que dan luz a las diversas interrogantes que se tenian durante el proceso
de investigacion, permitiendo aunar teoria y las vivencias de quienes
aceptaron participar en la investigacion. Ya que con la informacion obtenida es
posible analizar y dar respuestas a los objetivos que guiaron la investigacion,
asi como dar paso a propuestas y abrir la discusion para estudios futuros

desde las ciencias sociales.



CAPITULO |
FORMULACION DEL PROBLEMA

1.1 Antecedentes del problema
1.1.1 Antecedentes histéricos

La importancia del Trastorno del Espectro Autista (TEA) se centra en la
deteccidn precoz e intervencion temprana y oportuna de los tratamientos que
cada uno requiere. Esto Ultimo a través de los profesionales idéneos en el &rea,
quienes entregan estrategias y herramientas para mejorar la calidad de vida
de los nifios y niflas con TEA, asi como la de sus familias. Cabe sefalar que
el TEA “es una condicion la cual se puede presentar en todos los grupos
raciales, étnicos y socioecondmicos, siento esta condicion cuatro veces mas
comun en niflos que en nifias.” (National Institute on Deafness and other
Communication Disorders [NIDCD], 2020).

Durante el transcurso del tiempo el concepto y definicibn de Autismo ha
cambiado significativamente. El primer acercamiento a este concepto fue a
cargo del doctor Leo Kenner en 1943 quien lo describié como, una incapacidad
en las relaciones con el otro y alteraciones en el lenguaje, sumandole a esto
movimientos sin finalidad (Bonilla & Chaske, s. f.p.20). Asociando el concepto
Autismo por primera vez a un sindrome, llamandolo asi; Trastornos Autistas

del contacto afectivo.

Por otro lado, en 1944 el psiquiatra y pediatra Hans Asperger (como se cité en
Artigas-Pallarés & Paula, 2012) alude a esta condicion como una psicopatia
autista en la infancia, evidenciando que estos niflos presentaban
considerables alteraciones motoras y sociables, pero con grandes habilidades
cognitivas aparentemente diferenciandose de lo planteado por Kenner.
Asimismo, en 1970, la psiquiatra Lorna Wing, planted el concepto como

espectro de autismo, definiéndolo como;

una amplia gama de trastornos, los que comparten las caracteristicas
esenciales del autismo. Al mismo tiempo identifica la triada de
deficiencia en donde hace referencia a la comunicacién social,
interaccidén social e imaginaciéon social, asociandolos a la vez a los

patrones repetitivos del comportamiento. (Gould, 2014).

En relacion con la misma autora, cabe destacar que, en 1981, reemplazo el
término psicopatia autista en la infancia planteado por Hans Asperger, por

sindrome de asperger, debido a que este concepto se identificaba como una
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variante del autismo, clasificAandose como de menor gravedad, ya que este se

presentaba con una gran capacidad intelectual y habilidades del lenguaje.

Por otra parte, en el afio 1994 se integra por primera vez al Manual Estadistico
de Diagnostico de Trastornos Mentales (DSM-1V) el concepto de autismo,
como parte de los trastornos generalizados del desarrollo. Identificando tres

categorias diagnésticas;

e Alteracion en la interaccion social
e Alteracion en la comunicacién
o Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos,

repetitivos y estereotipados

Luego en el afio 2013, se realiza una actualizacion del Manual Estadistico y
Diagnéstico de los Trastornos Mentales en su version 5 (DSM-V) agrupando a
todos los subtipos de autismo en una sola categoria, reconociendo a este solo

como Trastorno del Espectro Autista (TEA) dentro del cual se encontrarian los;

e Trastornos generalizados del desarrollo.
« Trastorno autista.
o Trastorno desintegrativo infantil.

o Trastorno Asperger.

Vinculado a lo anterior se considerara el Trastorno del Espectro Autista (TEA)
como “un grupo de afecciones diversas. Se caracterizan por algun grado de
dificultad en la interaccion social y la comunicacion. Otras caracteristicas que
presentan son patrones atipicos de actividad y comportamiento” (Organizacion
Mundial de la Salud [OMS], 2022a)

1.1.2 Antecedentes actuales

Cuando se confirma el diagnostico de TEA en los nifios y nifias, puede llegar
a generar multiples desafios y cambios para los padres, madres o cuidadores,
esto debido a que esta condicion presenta ciertas dificultades en relacién con
la interaccion social, comunicacion, falta de flexibilidad en el razonamiento y

comportamiento. (American Psychiatric Association, 2019)

Desde el campo internacional se presenta una investigacion realizada en
Espafia por Duran et al. (2016a) donde el objetivo de este estudio se baso6 en

analizar la calidad de vida de los cuidadores de personas con TEA.

Tabla 1: Porcentaje de cuidadores con niveles de  estrés
clinicamente significativo

11



indice de estrés parental Porcentaje de cuidadores con puntuaciones
clinicamente significativas

Caracteristicas de los 78
padres
Caracteristicas de los hijos 68
Interaccién disfuncional 58
Padres-hijos
Estrés total 82

Fuente: Duran et al. (2016b)

En los resultados de esta investigacion se destaca un nivel de estrés parental
presente en los cuidadores, donde se evidenci6 que el 82% de los
participantes, presentan un nivel de estrés total. Con un 78% de los padres
hacen referencia que esta puntuacion se debe al malestar emocional que
sienten de sus propias caracteristicas, lo que los lleva a estar pensando

constantemente que no pueden manejar la situacién de buena forma.

Asimismo, los resultados confirman que la adaptacion de los cuidadores
principales (padres y madres), quienes son los que conviven con las personas
con TEA, viven un proceso complejo haciendo referencia a la percepcion de
los desafios, retos y a las necesidades cambiantes que se van presentando

en el transcurso de la vida. (Duran et al., 2016c)

Cabe destacar que, segun el estudio se indica que el estrés de los padres y/o
cuidadores principales se distribuyen de igual forma en los diferentes grupos
etarios, es decir, que los niveles de estrés se pueden presentar en las
diferentes etapas del desarrollo de la persona con TEA de la misma forma.

Otro estudio realizado en Espafia (Segui et al. 2008a) buscd determinar los
niveles de sobrecarga experimentados por los cuidadores, en el cual ademas
se buscaba conocer la relacion de esta, con el estado de salud fisico y

psicolégico presentados por ellos.

Tabla 2: Porcentaje de los niveles de sobrecarga en categorias

Sobrecarga No Sobrecarga Sobrecarga
sobrecarga leve Intensa
Sujetos 12.5% 15% 72.5%

Fuente: Segui et al. (2008b)

Los resultados obtenidos en esta investigacion apuntan a que la mayoria de
los cuidadores presentan una sobrecarga intensa, esta con un 72.5%, mientras

que con un 15% es leve.

Por otro lado, haciendo referencia a la salud mental de los cuidadores y segun
el indice sintomatico general (indice de gravedad o severidad) sefala que en
el 57.5% el sufrimiento de los cuidadores esta por encima de la media de la
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poblacion general, en lo que concierne a la dimensiéon global, los sintomas
positivos de los cuidadores, es de 62.5% por tanto. En tanto a la dimensién
sintomética todas superan el 50% por encima de la media exceptuando
ansiedad fébica, paranoidismo y obsesién-compulsién. (Segui et al.,2008c)

En cuanto a la salud fisica de los cuidadores, los resultados indican un mejor
estado de salud, excepto en las dimensiones; funcién fisica, rol fisico y rol
emocional en donde los resultados estan sobre el 50%, lo que hace referencia
a una peor salud de los cuidadores. En relacion con los componentes de salud
fisica y componentes de salud mental, se puede afirmar un mayor deterioro en
la salud mental que en salud fisica de los cuidadores haciendo una referencia
a un 80% versus un 50%. (Segui et al.,2008d)

Este estudio permite visualizar los altos niveles de sobrecarga que presentan
los cuidadores de nifios y niflas diagnosticados con TEA, los que se relacionan
directamente a un peor estado de salud, tanto en lo fisico como psicoldgico
respecto a la poblacion general. Situacién que permite identificar la urgencia
de la existencia de programas de atenciéon y apoyo a las familias y/o

cuidadores de los nifios o nifias con TEA.

Imperatore et al-. (2020a) realiz6 un estudio basado en las experiencias de las
familias con nifios con TEA antes e inmediatamente después de confirmado el
diagndstico. Dicho estudio se realizé a familias de Chile, Argentina, Peru y
Guatemala siendo esta informacion obtenida mediante una encuesta on-line.
Los criterios aplicados para incluir a los participantes consideran las siguientes
caracteristicas: un hijo diagnosticado con TEA confirmado por un profesional
médico o psicélogo, los primeros siete afios de vida no debiendo pasar mas
de cinco afios desde el diagnéstico, padres que hablen castellano y vivir en

Latinoamérica.

Frente a los resultados del estudio se evidencia que durante primera instancia
las familias se enfrentan a diversos cambios emocionales, donde los
sentimientos de tristeza, ansiedad, frustracion son constantemente percibidos
por los padres y/o cuidadores, asi como también lo es la estigmatizacion social
e interrupciones en la dinamica familiar. Por lo cual deben desarrollar diversas

estrategias para afrontar estas situaciones.

Por otra parte, cabe sefialar que actualmente se desconoce con exactitud la
prevalencia del trastorno del Espectro Autista a nivel mundial, segun la OMS
sefiala que “uno de cada 100 nifos tiene autismo” (2022). Asimismo, segun
las Ultimas estimaciones de la Red de Monitoreo de Autismo y Discapacidades

del Desarrollo, sefiala que aproximadamente 1 de cada 44 nifios ha sido
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identificado con TEA, destacando ademas que es mas comun entre nifios que

en nifas.

Tabla 3 Prevalencia identificada del trastorno del espectro autista

Afo de Afo de Prevalencia Esto es
Estudio nacimiento  combinada por cada  aproximadamente 1 de
1000 nifios cada X nifos...
2008 2000 11,3 1en88
(4,8-21,2)
2010 2002 14,7 1en88
(5,7-21,9)
2012 2004 14,5 1en69
(8,2-24,6)
2014 2006 16,8 1len59
(13,1-29,3)
2016 2008 18,5 1lenb54
(18,0-19,1)
2018 2010 23,0 len44
(16,5-38,9)

Fuente: Combinacion de datos de todos los sitios (Red de Monitoreo de

Autismo y Discapacidades del Desarrollo, 2018)

A nivel nacional hasta el afio 2018 se desconocia la existencia de prevalencias
de nifios o nifias con TEA, segun el Ministerio de Salud (MINSAL, 2011a)
citado por (Lampert-Grassi) sefaldé que “En Chile, segun reza la Guia de
Practica Clinica, Deteccion y Diagnostico Oportuno de los Trastornos del
Espectro Autista (TEA), no existe un registro del diagnostico del Trastorno del
Espectro Autista (2018).

Sin embargo, se estima que al igual que el resto del mundo, ha habido un
aumento significativo del diagnostico en el dltimo tiempo en el pais. Asi lo
refiere Yafez et al. (2021a), quien en un acercamiento realizado por en un
reciente estudio publicado por la Revista Chilena de Pediatria, hace referencia
a una estimacion de la prevalencia del TEA en la poblacion urbana chilena,

basandose en dos comunas de Santiago de Chile.

Los resultados de este estudio sefialaron que hay una prevalencia del TEA de
1,96%, refiiendo a que 1 cada 51 nifio o nifla presenta la condicién,
identificando asi que existe una distribucion por sexo de 4 nifios por 1 nifia,
resultados que se asemejan a los mas altos indices a nivel mundial,
predominando en ellos el sexo masculino (Yafez et al., 2021b). Cabe resaltar
la similitud de los resultados entregados por la Red de Monitoreo de Autismo

y Discapacidades del Desarrollo en el afio 2018.

Si bien es cierto que este estudio se realiz6 en las comunas de Estacion

Central y Santiago Centro, dos comunas de Santiago de Chile, estos
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resultados permiten visualizar que al igual que el resto del mundo esta

condicion se presenta con una alta prevalencia de personas con TEA.

Situacion que hace un llamado a la necesidad de tomar decisiones, tanto como
politicas publicas en educaciéon y salud, lo que permitiria con los abordajes
multidisciplinario de forma adecuada, asertiva y precoz, respondiendo asi a las

necesidades de los nifios chilenos con TEAy sus familias (Yafez et al., 2021c).

Es necesario resaltar que, si bien se desconoce con exactitud de la prevalencia
del TEA en Chile, existen diversas investigaciones y estudios orientados a las
personas con esta condicion y sus familias, donde el enfoque es situado
principalmente en los nifios y nifias con TEA; y donde, ademas, todos los
apoyos multidisciplinarios que requieren se centran en ellos directamente. Sin
embargo, este diagndstico no soélo afecta a una persona como ser individual,

sino que afecta de diversas formas a sus cuidadores.

Asi lo plantea Cabezas (2001a), quien realizé un articulo enfocado en “Los
padres de nifios con autismo”, en donde se estudian las diferentes etapas por

las que los padres pasan ante la llegada del diagnostico de TEA.

A partir de este estudio los padres hacen referencia a que se ven enfrentados
a una serie de dificultades desde el comienzo de este camino, factores que
llegan a impactar de forma significativa en la dindmica familiar. Es asi como se
evidencia la importancia de que los padres y madres sean co-terapeutas en la
educacién de sus hijos, donde estos deben ser involucrados en este proceso
entregandoles herramientas para afrontar de mejor manera esta condicion
(Cabezas, 2001b).

Por lo tanto, y frente al complejo proceso educativo por el cual se ven
enfrentados, sumandoles los altos grados de estrés, se evidencia el
requerimiento de apoyos profesionales que orienten a los cuidadores y a su

salud mental.

Como se ha mencionado el TEA es una condicion que acompariara a los nifios
y nifias durante toda la vida, por lo que también afecta la salud mental de las
madres, padres y/o cuidadores. En ese mismo contexto, un estudio realizado
por Ferndndez & Espinoza (2019a) se basé en la salud mental y en las

intervenciones que la promueven en padres de nifios entre cero y nueve afnos.

Este estudio evidencio que las caracteristicas del TEA pueden afectar la salud
mental de los padres cronicamente, identificando por otra parte, la escasez de

las intervenciones psicosociales, dandole importancia a la promocion del
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bienestar emocional de los padres durante todo el proceso (Fernandez &
Espinoza, 2019b).

Un estudio realizado por Pérez et al., (2020a) el cual tiene como objetivo
identificar las dimensiones de la calidad de vida mas frecuentemente afectadas
en los cuidadores primarios de pacientes con trastorno del espectro autista,
identificando como afectan estas en la calidad de vida de los cuidadores

primeros de niflos/as con TEA.

Tabla 4 Dimensiones afectadas de la calidad de vida de los cuidadores

primarios de pacientes con trastorno del espectro autista.

N.° Dimensiones de calidad de vida Afectaciones
Frecuencia %

1  Apariencia fisica 1 11,1,
2 Emociones / conducta 7 77,7
3 Sintomas fisicos 8 88,8
4  Relaciones de pareja 6 66,6
5  Autocuidado 6 88,6
6 Proyecto de vida 5 55,5
7 Descanso y sueiio 9 100
8 Repercusiones econémicas 7 77,7
9  Vida social 8 88,8
10 Relaciones con la familia 5 55,5
11 Satisfaccion con los recursos materiales 8 88,8
12 Satisfaccion con la preparacion recibida 8 88,8
13 Satisfaccion con la asistencia humana 6 66,6

14 Satisfaccién con su vida (CV global) 7 77,7
Fuente: Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en familiares

cuidadores (Pérez et al., 2020b)

Los resultados de este estudio muestran que la calidad de vida de los
cuidadores se ven afectadas en todas las dimensiones estudiadas, situandose

estas entre un 55% y un 100%.

La apariencia fisica estaba afectada en el 11,1% de los cuidadores, los
cambios en las emociones y conductas desde que cuidan a su nifio con
trastorno autista fueron informados por ocho cuidadores (88,8%), el
100% consideraban que tenian afectados su descanso y suefio y un
88,8% informd sintomas fisicos y afectaciones en su autocuidado.
Aungque no fueron representativas se apreciaron afectaciones en las
relaciones de familia (55,5%) y de pareja (66,6%) y muy importante fue
gue, a pesar de que no siente que las orientaciones recibidas cubran
sus necesidades (88,8%), estan satisfechos en gran medida por la
atencion humana (66,6%). (Pérez et al., 2020c, p.353)
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Es decir, este estudio deja en evidencia que el diagnéstico de TEA no solo
afecta en la cotidianidad al nifio o nifia, sino que a toda una familia
especialmente a sus madres, padres y/o cuidadores, volviéndose ésta mas
dura y complicada debido a los diversos factores que se van presentando

durante la vida.

Cabe sefalar que entre las dimensiones mas afectadas entre los cuidadores
se encuentran; la salud emocional y fisica, apariencia fisica, calidad del suefio
y descanso, proyeccion de vida y vida social. Pues cuando se recibe el
diagnéstico muchas veces se instaura en las familias, el estrés, la
incertidumbre y preocupacion respecto al futuro de sus hijos o hijas, ademas
de la sensacion de exclusion que se comienza a experimentar conforme va
pasando el tiempo, ya que se requiere un cuidado permanente y constante
desde los padres, sobre todo en los primeros afios de vida del nifio o nifia con
TEA, lo que va generando al mismo tiempo dependencia y aislamiento social.
Asimismo, la presencia estas emociones y sentires pueden ser permanentes
0 no en el tiempo, esto dependera de cada caso y de cada familia, lo que si
resulta fundamental en todo el proceso, es poder contar con redes de apoyo y
de la maxima interaccién del grupo familiar, logrando ser un soporte para quién

es cuidador del nifio o nifia con TEA (Pérez et al., 2020d)

En vista de lo anterior se destacan estudios desde las ciencias sociales, como
el de Santiago (2018) quien evidencia la importancia de la intervencion desde
el trabajo social, desde un enfoque de derecho, destacando asi los impactos

positivos que genera en la vida de las familias con nifios y nifias con TEA.

Del mismo modo identifica la importancia de los apoyos que requieren los
padres, madres o cuidadores desde la confirmacion del diagndstico, sefialando
gue los tratamientos e intervenciones, de deben realizar tanto a los nifios y

nifias con TEA como a sus familias.

Las intervenciones actuales con nifios y nifias que reciben un
diagnéstico de TEA se enfocan en ayudarlos y apoyarlos, mas no se
involucra a la familia en el proceso de intervencion terapéutico. Estos
requieren igual atencion ya que son quienes a diario enfrentan el
diagndstico de sus hijos y luchan dia por dia para mejorar la calidad de
vida de estos. (Santiago, 2018)

De igual forma una investigacion realizada por Cuevas (2016) sefiala que
desde la disciplina se visibiliza el rol que cumplen las familias con personas
con TEA, los cuales son claves para la realizacion de las intervenciones, esto

debido a que son el canal entre los nifios, niflas con TEA y la comunidad.
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Destacando la importancia del trabajo en conjunto, el cual se debe priorizar la
informacion, la formacién y la orientacion de las familias, entregandoles todas

las estrategias de intervencion necesarias.

Las dificultades de las familias con algin miembro con este diagnostico
estan relacionadas con la necesidad de descanso fisico y psiquico
debido a la atencion y cuidado de sus hijos, y los aprendizajes
necesarios que deben adquirir para transmitirlos en su dia a dia en la

unidad familiar (Cuevas, 2016)

Es decir, que desde esta investigacion indica la importancia del trabajador
social en funcion con las familias con nifios y nifios con TEA, destacando asi
la relevancia desde la disciplina en la habilitacion de espacios para los padres,

madres o cuidadores.
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1.2 Planteamiento del problema

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo
gue permanece a lo largo de toda la vida de la persona y que se caracteriza
por tener alteraciones en el area socio comunicativa junto a la presencia de
intereses fijos y conductas repetitivas (DSM- IV). Frente a ello, tener un nifio o
nifla con TEA, puede generar en muchas ocasiones una gran conmocion en la
vida de padres, madres o cuidadores, debido a las caracteristicas propias de
esta condicidon. Lo que se traduce al mismo tiempo, en una infinidad de
desafios por superar; desafios, que no solo contemplan la cotidianidad, sino
también, la implicancia de reorganizar, tanto la vida familiar y social, como lo
psicolégico. Todo ello, sumado al estrés que genera la crianza de un nifio o
nifia con TEA, la falta de informacion respecto de lo que es este diagndstico,
sus caracteristicas, los costos monetarios de cada control y tratamiento; y al
mismo tiempo, el no contar con redes de apoyo o con las herramientas
necesarias para poder sobrellevar de mejor manera cada situacion por la que

deben atravesar los padres, madres o cuidadores de nifios o niflas con TEA.

Estos padres, madres o cuidadores, deben hacer frente a una serie de
dificultades, tanto en el plano emocional como practico. Lo que se podria
traducir, a las labores adicionales que deben realizar estas familias, debido a
la condicion del nifio o nifia con TEA, y que al mismo tiempo genera
dificultades, tanto en la persona que ejerce el rol del cuidador, como en el
grupo familiar, produciendo multiples cambios e impactos, tanto a nivel fisico

como psicolégico (Whitmore, 2016).

Finalmente, y en base a lo anterior sefialado, surge la necesidad de conocer
en detalle, de qué manera influye en la dinamica familiar tener un nifio o nifia
con TEA todo ello desde la perspectiva de padres, madres o cuidadores. Ya
gue si bien, el foco de atencidn siempre se centra en el nifio o nifia con esta
condicion, en esta oportunidad el objetivo se centrara en visibilizar las
necesidades de estos padres, madres o cuidadores, que por demas cumplen
un rol fundamental en lo que respecta el cuidado de estos nifios o0 nifias con
TEA.
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1.3 Justificacion

Segun la OMS se calcula que a nivel mundial “uno de cada 100 nifios tiene
TEA. Esta estimacion representa una cifra media, pues la prevalencia
observada varia considerablemente entre los distintos estudios. No obstante,
en algunos estudios bien controlados se han registrado cifras notablemente
mayores” (OMS, 2021b).

La presencia de un nifio o nifla con TEA puede llegar a generar grandes
cambios en la vida de los padres o cuidadores, ya sea a nivel social,
econémico y/o emocional, rompiendo en gran parte con las estructuras ya
establecidas dentro de la familia. Estos cambios, pueden llegar a afectar la
dindmica familiar, ya sea en las relaciones familiares, matrimoniales e incluso
en las relaciones con amigos, vecinos entre otros. Lo que genera al mismo

tiempo un alto nivel de estrés.

Asi lo plantea el psicologo Rafael Balaguer, quien es su articulo sobre el
Impacto socioemocional en los familiares ante el diagndstico de autismo de un

hijo sefala al respecto:

“La familia sufre un desajuste social ante el diagndstico de autismo,
puesto que se presenta un aislamiento en relacion con el exterior. Los
padres renuncian a las relaciones con amigos, a la convivencia con
otras familias “normales” y a actividades de esparcimiento. Algunas
familias logran entablar relaciones con padres o familiares de otros
nifios especiales; sin embargo, habra otras que no consigan establecer
ni este tipo de relaciones. Esta también la vergiienza ante las miradas
y criticas de otras personas suele desempeniar un papel preponderante.
Ademas de los desafios emocionales que los familiares de personas
con Trastorno del Espectro Autista enfrentan, tales como dificultades
econOmicas, carencia en servicios médicos, psicolégicos y educativos
gue brinden atencién oportuna a las personas con TEA, entre otros”.
(Balaguer, 2018)

Por otro lado, las familias que tienen nifios o niflas, con TEA deben
desempefiar un mayor niumero de quehaceres, de lo que respecta de una
familia con nifios o nifias sin esta condicion, y esto porque el estado de los
nifios y niflas suele asociarse frecuentemente a problemas de conducta, tales
como de agresividad, negativismo ante érdenes y demandas, ruptura de las
normas sociales y extrema irritabilidad o descontrol ante cualquier evento que
desregule el estado emocional (Hervas & Rueda, 2018). Por lo tanto, son

precisamente estas alteraciones del comportamiento las que generan en
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mayor medida tensiones en la dinamica familiar y un alto nivel de estrés en la

familia.

Por consiguiente, se estima que el mayor trabajo de regulacion, aprendizaje y
desarrollo en nifios y nifias se consigna desde la primera infancia, pues es aqui
donde los infantes absorben el mayor conocimiento y forjan sus
personalidades conjunto al entorno familiar en el que viven. Ante esto y, por lo
tanto, el gran trabajo seria poder lograr un equilibrio y regulacion de todo el
entorno familiar, donde al mismo tiempo se vivencien situaciones y
adaptaciones que partan desde el recibimiento del diagnéstico, ya que es en
esta etapa donde se inicia un proceso de reconocimiento y adaptacion dentro
del grupo, y que a su vez conlleva un sinfin de emociones, donde predomina
principalmente la tristeza, pues asi lo plantea Harris (2001) citado por Martinez
& Bilbao (2008a) menciona que dentro de este entorno familiar “es muy
frecuente que experimenten una profunda tristeza, un sentimiento de pérdida
o deira” (p.2019)

Esto muchas veces ocurre debido al desconocimiento de esta condicidn, por
lo que los padres y/o cuidadores durante este proceso transitan aleatoriamente
entre la negacion, ira, culpa, depresion y hasta llegar a la aceptacion.

Cabe destacar que, hasta llegar a esta Ultima etapa de aceptacion del
diagnéstico del TEA, los padres viven una situacion similar a las etapas de
duelo que plantea Kubler-Ross &amp; Kessler (2016) en su libro “Sobre el
dolor y el duelo” en donde la autora explica las etapas que forman parte de la
aceptacion de la pérdida de un ser querido. Etapas que se asemejan a los
procesos que viven los padres hasta la aceptacion de la condicion de su hijo o
hija, evidenciando asi mismo lo complejo que es para las familias aceptar y
asumir el diagnéstico del TEA, proceso el cual puede ser largo, angustiante y
doloroso. “Siempre hay un sentimiento de pérdida al tener un hijo con una
discapacidad: los padres tienen que renunciar a la expectativa que todo padre

tiene de tener un hijo sin ninguna dificultad” (Martinez & Bilbao, 2008b)

Es por esto, que resulta de gran importancia visualizar el entorno cercano que
rodea a la persona con TEA y comprender que el diagnostico no afecta solo
de manera individual, sino mas bien a nivel familiar, asi lo menciona la OMS
al sefialar que “El autismo suele influir en la educacion y las oportunidades de
empleo. Ademas, impone exigencias considerables a las familias que prestan
atencion y apoyo” (OMS, 2021c). Razén por la cual se debe ampliar el campo

visual de este, centrandose también en los padres y/o cuidadores.
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Resulta entonces relevante comprender, desde una mirada comprensiva,
como influye el trastorno del espectro Autista en la dinamica familiar de padres
y/o cuidadores, evidenciando el proceso que enfrentan las familias al momento
de ser diagnosticadas con un hijo o hija con TEA, lo que permitira reflexionar
y concientizar la importancia de los padres en este proceso con el fin de poder
abordar de mejor manera los focos de atencion desde las distintas entidades
y profesionales, las cuales deben ser dirigidas a todo el grupo familiar o al
menos a quienes sean el soporte directo del nifio o nifia que se encuentra

dentro de espectro.

Es a partir de esta situacion en donde se fundan estas interrogantes ¢ Como
se desarrolla el proceso adaptativo post diagnostico? ¢Cudles son las
reacciones? ¢ Cuales son los principales cambios en la dinamica familiar?
Pues mediante el levantamiento de informacion se extrapolan los
requerimientos de los padres, madres y/o cuidadores; y con ello se logra
indagar en los diferentes escenarios y necesidades de las familias estudiadas.

Finalmente, el aporte social de esta investigacion, situado desde las ciencias
sociales, permitird poder reflexionar respecto de las diversas problematicas
sociales que actualmente se encuentran desprovistas de lineamientos que
cuenten con bases solidas; y que permitan a su vez la existencia de una

politica publica que vaya en ayuda de esta poblacion.
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1.4 Preguntay objetivos
1.4.1 Pregunta de investigacion

¢, Como influye en la dinamica familiar, tener un nifio o nifia con Trastorno del
Espectro Autista desde la perspectiva de padres, madres o cuidadores del
sector Sur y Sur Oriente de la Region Metropolitana?

1.4.2 Objetivo general

Conocer de qué manera influye en la dindmica familiar tener un nifio o nifia
con Trastorno del Espectro Autista, desde la perspectiva de padres, madres o
cuidadores del sector Sur y Sur Oriente de la Region Metropolitana.

1.4.3 Objetivos especificos

e Describir como afecta el Trastorno del Espectro Autista en la dindmica

familiar en padres, madres o cuidadores.

e Interpretar desde los relatos de las familias, las experiencias de vivir con

un nifio o nifia con Trastorno del Espectro Autista.
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1.5 Relevanciadisciplinar

La presente investigacion abordada desde el Trabajo Social, en primer lugar,
busca describir los diversos escenarios, y en ello, las situaciones que se
presentan en la dinamica familiar de los padres, madres o cuidadores de nifios
y nifias con diagnaostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA). En segundo
lugar, conocer de qué forma afecta este diagnostico en el entorno mas proximo
del nifio o nifia, facilitando el analisis de las significaciones que las familias

otorgan a las nuevas adaptaciones a las cuales se deben ver enfrentadas.

Cabe destacar que existe escasa informacion y estudios desde las ciencias
sociales con relacion al TEA, lo que requiere configurar nuevas miradas y
enfoques para la implementacion de una intervencion que sea integral e
inclusiva, que promocione los derechos sociales tanto del nifio o nifia, en
conjunto a quienes son sus principales cuidadores, protectores y mentores

para enfrentarse a la sociedad.

Como sostiene Margarita Rozas “En este sentido, entendemos a la
intervencién como campo en el que se expresa la conflictividad de la realidad”.
(Rozas, 2001a)

Lo anterior refuerza la complejidad de trabajar en diversos escenarios en los
cuales, mayoritariamente, las redes de apoyo tanto profesionales, como
institucionales son escasas o débiles en el acompafiamiento y seguimiento de
las probleméticas en cuestion, por ello, es relevante el aporte de la presente
investigacion, la cual da cuenta de la necesidad de un trabajo multidisciplinario
y permanente en el tiempo, considerando que el TEA es una condicién que
requiere de supervision, apoyo y orientacion constantes, debido a los diversos

cambios en los cuales los sujetos se ven enfrentados a diario.
Por lo cual, Rozas (2001) agrega:

‘las condiciones en las que se produce y reproduce el trabajo
profesional son producto no soélo del contexto inmediato de la
intervencion sino también de las modificaciones asociadas con las
transformaciones econdémicas, sociales, culturales y demogréficas que

inciden en el campo profesional”. (Rozas, 2001b)

La intervencion social y el campo profesional estan en constante movimiento

y cambio, lo que invita a tener diversas miradas y posturas acordes a las
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demandas que se van generando a medida que la misma sociedad, y en ello,

el Trabajador Social van vivenciando.

Argumentando lo anterior, esta investigacion desde el Trabajo Social presenta
los diversos factores que integra la intervencion, es asi como Carballeda

refiere que:

El Trabajo Social, en sintesis, interviene en un gran abanico de
situaciones, estas siempre dialogan con la cuestion social entendida
como una consecuencia de las desigualdades y la fragmentacién de la
sociedad. De ahi que el horizonte de intervencién de esta disciplina
dialogue intensamente con el lazo social, con la problematica de la
integracion social y cultural intentando no solo resolver o acompafiar,
sino también en procesos de apropiacion y visibilidad de los
condicionantes y causalidades que construyeron la demanda de la

intervencién. (Carballeda, 2017a)

A lo anterior, agregar parte de las técnicas, herramientas y metodologias
propias del Trabajo Social, que permiten adquirir conocimiento desde el seno
de los sucesos, la visita domiciliaria, que permite verificar lo expuesto por los
sujetos de atencion, la entrevista, que por medio de la escucha activa
complementa la informacion ya obtenida de la situacién en cuestion, y donde
es posible recoger las vivencias relatadas desde los mismos actores sociales,
y con ello generar espacios en donde el profesional es parte de los procesos

de cambio de la familia con la cual llevara a cabo la investigacion.

La integracion de las minorias, el reconocimiento de herramientas, la
emancipacion, ser parte activa y colaboradora de los procesos de
transformacion de los sujetos es una de las tantas tareas u objetivos a los
cuales el profesional debe dirigir sus esfuerzos, y en este sentido la presente
investigacion apunta a la obtencion de informacion y datos relevantes que den
luces de cédmo conducir los procesos de intervencién multidisciplinar dirigidos
a este sector en particular. Cada situacion o problema requiere de una
identificacion y estudios previos, no es sélo la implementacion de una politica
publica que se aproxime mas a la presente demanda expuesta. Y es aqui
donde se refleja la preocupacion por el otro, el deseo de querer indagar en
situaciones diversas y complejas. El profesional reflejado en otro y que es
parte de un entramado social que excluye, estigmatiza, discrimina y aisla a
guien no avanza al ritmo que se exige. Es por ello que el trabajo de
investigacion a realizar busca conocer, analizar y comprender de qué forma

los, padres, madres y cuidadores una vez que cuentan con el diagnostico de
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TEA (trastorno del espectro autista) comienzan el proceso de aceptacion, tanto
interna como externamente, la nueva situacion que se presenta y cOmo inician
la busqueda de ayuda, sea esta de familiares, amigos o especialistas en el
tema, que les permitan contar con las herramientas necesarias para ser apoyo
y refuerzo del nifio o nifia que estd en proceso de crecimiento con una

necesidad de atencion especial.

El Trabajo Social cuenta con lo necesario para ser aporte en el desarrollo de
esa realidad, acompafando, orientando, potenciando y promocionando desde
una accion social desde el cambio y una préctica critica que considere todas
sus aristas y apunte mas alla de sélo la observacion y la experiencia empirica
del profesional, sino vivenciada desde el seno y origen de la probleméatica
misma. Ademas de integrar como parte de las contingencias de la sociedad
actual, en donde se hace necesario complementar disciplinas que abordan los

requerimientos de quienes se encuentran en un estado de situacion.

Finalmente, Carballeda resalta lo que es el Trabajo Social en una sociedad
fragmentada que presenta espacios complejos de comprender, al no contar
con las herramientas necesarias que faciliten los procesos de cambio y
promocién tanto de los derechos sociales, como de las necesidades sentidas

de cada sujeto en cuestion.

“La profesion del Trabajo Social, desde su practica y a través de procesos de
investigacion elabora estrategias de intervencion social que llevan a la
prevencion, resolucién y reparacion de los efectos, que producen los

problemas sociales”. (Carballeda, 2017b)

Es asi como desde un trabajo en conjunto profesional-sujeto se reconocen y
potencian las habilidades personales para afrontar las diversas situaciones
acordes a las probleméticas que estos enfrentan, promoviendo sus
capacidades y habilidades personales. Sumado a ello, las facultades que el
profesional aplica en su proceso de intervencion, las cuales facilitan y
encauzan el logro de los objetivos por medio del acompafiamiento, escuchay
orientacion. Siendo en esto el sujeto actor principal del proceso de cambio y

transformacién en como afrontar los fendmenos sociales que lo aquejan.
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CAPITULO II

MARCO REFERENCIAL

Introduccion

El TEA en Chile es una problemética que escasamente se ha abordado desde
las ciencias sociales. Por lo que la presente investigacion, apunta a ser un
aporte en esta materia, ya que, ademas, se ha hecho fuertemente presente en
la sociedad durante este ultimo periodo, por lo tanto, precisa ser abordado
desde los diferentes paradigmas posibles para lograr una mirada integral, a la
vez, encontrar un modelo de intervencion que cumpla con los requerimientos

actuales y que se ajuste a las diversas situaciones a encontrar.

Desde los diversos conceptos presentados a continuacion, es posible
encontrar la significacion que mas se aproxima a lo que quiere reflejar este
trabajo de investigacion, lo que permitira ir configurando diversas directrices,
desde la concepcion de Estado, principal actor en las politicas sociales a
implementar, las politicas sociales que deben generarse con los
requerimientos actuales, la vulnerabilidad de cada individuo que se ve
enfrentado a los cambios de un nifio o nifia con ésta condicion, considerando
en ello sus propias carencias socio afectivas y econdmicas. El TEA es un
trastorno del cual es necesario conocer sus luces y sombras en la sociedad
actual, la familia nucleo de la misma sociedad que se esta conformando y
readecuando a las demandas actuales, dinAmica familiar, concepto que
permite conocer los procesos de adaptacion en esta situacion y salud mental
dimension principal que permite afrontar con diversas estrategias los desafios

gue se presentan dia a dia.
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2.1 Estado

El Estado es una estructura politica, compleja y variable, ya que ninguna teoria
por si misma puede capturar y explicar completamente su dindmica estructural
y estratégica. Aun cuando se tiende a cosificar el Estado, este no se encuentra
afuera, ni por encima de la sociedad, ya que es parte de un conjunto mas
amplio de relaciones sociales. Al respecto, existen muchas definiciones de
Estado, por lo que se debe ser selectivo al momento de escoger, ya que se
considera que este cambia de forma y apariencia en relacion con las
actividades que desarrolla, en los espacios en que opera y de las fuerzas
politicas que acttuan hacia él, dependiendo ademas de las circunstancias de

las cuales éstas y el mismo Estado actuan (Jessop, 2014).

En este sentido, y dejando de lado el enfoque asistencialista subsidiario, se
hace relevante mencionar el concepto de Estado de Bienestar que segun
Amartya Sen (1999a) describe como “La naturaleza del Estado de bienestar
consiste en ofrecer algun tipo de proteccion a las personas que, sin la ayuda
del Estado, puede que no sean capaces de tener una vida minimamente

aceptable segun los criterios de la sociedad moderna.”

En la misma linea y de acuerdo con lo mencionado por el autor Farge, (2007a),
el Estado de Bienestar, también conocido como “Estado Providencia” o

“Estado Benefactor” se define:

Como una serie de disposiciones legales que dan derecho a los
ciudadanos a percibir prestaciones de seguridad social obligatoriay a
contar con los servicios estatales organizados (en el campo de la salud
y de la educacion, por ejemplo), en una amplia variedad de situaciones

definidas, como de necesidad y contingencia. (p. 48)

Por lo tanto y de acuerdo con lo anterior seialado, es indispensable contar con
diversos servicios estatales que cumplan con la necesidad y contingencia de

toda una poblacién, como es la salud mental.

Bajo este sentido, se destaca la labor del Estado chileno, ya que este ha
logrado un gran avance en los ultimos afios en materia de salud mental dando
paso, al Plan Nacional de Salud Mental (2017 - 2025a) que en sus acciones y
en conjunto con otras instituciones gubernamentales, buscan desarrollar e
incidir positivamente en la salud mental de la poblacion. Por lo que se destaca

la inclusion de profesionales vinculados a la salud mental en establecimientos
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educacionales; y programas de habilidades para la vida, en donde se aboga
por la promocion y prevencion de la salud mental en las escuelas; ademas
esta “Chile Previene” en la escuela, donde su objetivo es la prevencion del
consumo de alcohol, y otras drogas, ademéas de la violencia y desercion
escolar, promocionando los factores protectores y reduciendo los factores de
riesgo. Como también estan las acciones preventivas en establecimientos
educativos, vinculadas a la salud mental, la cual es guiada por la PDI (Policia
de Investigaciones) y Carabineros de Chile, quienes por medio de la
psicoeducacion, charlas, talleres y funciones de teatro buscan abordar las
diferentes probleméticas como la violencia intrafamiliar, cyberbullying,
sexualidad, intervencién en crisis, depresion, déficit atencional, educacion de
las emociones, resiliencia y autocuidado, entre otras. (Plan Nacional de Salud
Mental 2017- 2025b, pp. 217 -218).

Por otro lado, se comprendera por Estado lo planteado por el autor Farge,
donde destaca este concepto de Estado de Bienestar, el cual permite una
relacion mas estrecha con el trabajo social, ya que, ambos buscan una
comunion entre sujetos, ya que el trabajo social aboga por la participacion, el
desarrollo integral, y la oportunidad de contar con accesos equitativos e
igualitarios frente a las diversas necesidades y contingencias a las cuales los
sujetos, grupos o comunidades se puedan ver enfrentados. (2007b)

Por lo tanto, desde esta investigacion, se enfatiza en las necesidades y
requerimientos de los padres, madres o cuidadores de nifios y nifias con TEA,
donde es el Estado el principal garante de cumplir estas demandas y
requerimientos basandose en los derechos fundamentales de cada individuo.
Del mismo modo, es el trabajo social profesiébn que gestiona y ejecuta las
diversas politicas publicas que esta poblacion necesita para poder vivir

dignamente.

Finalmente, en esta investigacion al considerar el concepto de Estado de
Bienestar, es posible considerar diversas intervenciones inclusivas,
innovadoras y creativas frente a la situacion que aqueja al entorno mas
préximo de los nifios y nifias con TEA, siendo estas probleméticas sociales las
gue se manifiestan de forma recurrente y constante en estos ultimos afios, por
lo tanto, el trabajo desde este concepto hace factible una reformulacion de la
relacion Estado-sociedad.
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2.2 Politica Social

Las politicas sociales dentro de cada sociedad surgen como respuestas a
probleméticas con la finalidad de organizar social y masivamente
requerimientos que anteriormente eran provistos por grupos familiares tales
como; salud, protecciones en la vejez, educacion y vivienda. Junto con la
participacion de diferentes actores sociales se permiten asumir y plasmar cada
una de ellas en programas que finalmente dan origen a proyectos concretos.
Por lo cual es pertinente entenderlas como las encargadas principalmente de
detectar problemas sociales y recurrir a la busqueda constante de recursos
buscar recursos y/o medios técnicos que permitan cumplir con el bienestar de

la poblacion.

En Chile el desarrollo de las politicas sociales destaca por ser una constante
bldsqueda de una mayor igualdad de oportunidades. (Arellano, 1985a) Proceso
de buUsqueda que en un comienzo se obtienen mediante crecimientos
desiguales que permitieron avances de ciertos grupos por sobre el resto de la

poblacion.

El autor Larragafia (2007a) por su parte define politicas sociales como un
conjunto de prestaciones, transferencias y programas que pueden agruparse
en cuatro categorias: subsidios monetarios, seguridad social, servicios
sociales y programas de desarrollo social. Ademas de ser una herramienta
fundamental en la sociedad que permite modificar la distribucidon de bienes y

servicios relacionados al mercado, la familia y la politica social.

Con respecto a lo econdmico es que el autor hace hincapié en que lograr una
igualdad de oportunidades en nuestro pais es un desafio no menor producto
de la existencia de una alta desigualdad de ingresos que debieran ser
redistribuidos para favorecer el crecimiento de una economia y la formacién
de capital humano que permitan ofrecer oportunidades de desarrollo y
estabilidad social a toda la poblacion. Aporta ademas una critica
argumentando que la actual politica social no esta cumpliendo a cabalidad una
labor efectiva que permita abarcar las dimensiones ya descritas por ende
expresa que las falencias de la politica social estdn estrechamente
relacionadas con la falta de una estrategia de desarrollo social. (Larragafia,
2007b).
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Por otra parte, Fernandez & Rozas (1988a) define las politicas sociales “como
decisiones del Estado destinadas principalmente a atenuar los efectos
negativos de los problemas sociales generados por las desigualdades
economicas” (p. 24). Con la creacion de derechos y obligaciones que permitan
atenuar estas desigualdades y otorgar una mejora a los individuos en cuanto
a la capacidad de obtener mejores ingresos que permitan una satisfaccion
minima de necesidades como: la existencia de empleo e ingreso minimo, la
proteccion de las condiciones laborales, educacion, cultura, salud, asistencia

y promocion social, vivienda y recreacion.

Del mismo modo los autores exponen como cada modelo econémico define
finalmente la funcién de cada politica social. En un sistema econdémico
neoliberal, por ejemplo, seran consideradas como un medio para alcanzar el
bienestar, la justicia y la igualdad de oportunidades (Fernandez & Rozas
1988Db).

Sin embargo, este se interpreta en el fondo como un recurso indispensable
gue mantenga en equilibrio tanto los intereses del Estado como el resto de los

sectores que componen la poblacion.

Desde la posicién de Arellano (1985b) las politicas sociales son entendidas
como adaptaciones del Estado en relacién con la educacion, la salud, la
nutricion, la vivienda y la seguridad social. Entendiendo el Estado como
proveedor de bienes y servicios de manera colectiva y como el alcance de
estos recursos permiten mejorar el disefio y la operacion de las mismas
politicas sociales, junto con la asignacién de recursos limitados y las diferentes
formas de organizar programas que estén conectados en relacion con un
funcionamiento adecuado de la economia permitiendo la satisfaccion de las
necesidades basicas, como uno de los elementos esenciales a una mayor

equidad en lo econémico.

Las definiciones anteriormente expuestas poseen en comun la eliminacién de
la pobreza, la maximizacion del bienestar y la busqueda de la igualdad, de
recursos Yy diversos medios técnicos que sigan ofreciendo permanentemente
tal bienestar generalizado y que abarque a toda la poblacién. Desde una
mirada mas equitativa e integrativa y para complementar lo expuesto
anteriormente nos representa una politica social donde el Estado garantice la
construccion de sociedades cohesionadas por medio de estrategias y el

establecimiento de politicas concretas que faciliten la convergencia tanto de
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los intereses individuales como los comunes de la sociedad. En funcién
principalmente de la dotacion de capital humano para la poblacion y contribuir
permanentemente a la existencia de una cohesion social que permita
reaccionar compensatoriamente en caso de ser necesario. Postura que se
complementa con lo expuesto por Arellano en su libro “Politicas sociales y
desarrollo” donde sefiala que la politica social conlleva al uso de recursos
publicos y/u obligan a destinar fondos privados para satisfacer ciertas
necesidades individuales (Arellano, 1985c)

La constitucionalizacion y proteccion de los derechos sociales permiten
mejorar los canales de comunicacion entre Estado y la sociedad, articulando
de mejor manera las esferas estatales, sociales e impulsando el
funcionamiento de la economia. El andlisis economico- financiero ofrece
también una mejora en el disefio y operaciéon de las politicas sociales
permitiendo precisar de mejor manera las alternativas de asignacion de
recursos limitados y los posibles efectos de distintas formas de organizar los

programas. (Arellano, 1985d).

Actualmente en cuanto a la creacién de politicas que impulsen a generar
mayor igualdad en la poblacion, se encuentra la Ley N 20.422, la cual
establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de las
personas con discapacidad. Esta entra en vigor en el afio 2010 permitiendo la
creacion de un Registro Nacional de la Discapacidad (RND) que permite reunir
y agrupar antecedentes por medio del Registro Civil e Identificacion de
personas que presenten alguna discapacidad. Ademas de garantizar por
medio del Estado el derecho a la igualdad de oportunidades y a la adopcion
de medidas que permitan compensar las desventajas que les impide participar
activamente en dmbitos ya sea laborales, culturales, sociales, educacionales

y politicos.

Posteriormente en el afio 2012 entra en vigor la Ley N.° 20.609 que establece
medidas contra la discriminacion, donde se indica la elaboracién y posterior
implementacion de politicas que permitan garantizar a todos el ejercicio libre
de nuestros derechos. Ademas del cumplimiento de una de serie de
procedimientos a seguir en caso de verse expuestos a situaciones de

discriminacion que permitan reestablecer los derechos vulnerados.

En cuanto a la existencia de politicas de cuidado en la reciente cuenta publica

del actual presidente Gabriel Boric, se menciona la implementacién de un
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“Sistema nacional de cuidados” que permita destacar el rol que cumplen todos
los cuidadores dentro de nuestra sociedad (Gobierno de Chile, 2022) junto con
mejoras en torno al ambito laboral y econémico de los mismos producto de las
modificaciones a las cuales se ven enfrentados por cumplir con sus roles de

cuidadores.

Por lo cual se deduce que la creacion de esta politica es poder generar un
registro nacional de personas cuidadoras que permitan en primera instancia la
identificacion y en segunda instancia la centralizaciéon de necesidades. Alun
asi, en relaciéon con la problematica de nuestra investigacion la politica social
pareciera ser aun insuficiente en cuanto a la disminucion de desigualdades en
ingresos y oportunidades por escasos disefios de politicas consistente con los
objetivos, propdsitos e instrumentos adecuados y multivariados que permitan
mejoras en relaciéon con lo que enfrentan a diario los padres, madres o

cuidadores de nifos TEA.

En la actualidad y con relacibn a la existencia de una politica publica
directamente relacionada con nuestra investigacion es un proyecto de ley
presentado el afio 2021 y que se ha mantenido en tramitacién, el cual
promueve la proteccién e inclusién de personas con la condicién TEA u otra
condiciéon que afecte su neurodesarrollo. (Senado, 2022a) Para efectos de
nuestra investigacion la promulgacion de este proyecto de ley significaria solo
un puntapié inicial en cuanto a la visibilizacién y mejoras relacionadas con
respecto a la confirmacion del diagndstico y el impacto que produce tanto en
los nifilos y niflas como en sus padres, madres y cuidadores. Siendo de vital
importancia la extension del apoyo con recursos estatales y el
acompafamiento de profesionales correspondientes que beneficien a todo el

grupo familiar.

Por ende, es labor del Estado y de las distintas instituciones velar por la
dignidad de todos quienes forman parte de la sociedad y que
fundamentalmente todos los nifios y nifias con TEA junto con sus cuidadores
y respectivos grupos familiares puedan disfrutar plenamente de todos sus

derechos en igualdad de condiciones.

2.3  Vulnerabilidad

La vulnerabilidad se ha constituido en un rasgo social dominante en toda

América Latina, esto producto de los impactos provocados por las nuevas
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formas de produccidn, las instituciones y los valores que caracterizan al nuevo

patréon de desarrollo de una nacion (Pizarro, 2001)

Como primera aproximacion al concepto, encontramos en Ander Egg, respecto
del significado de vulnerabilidad, la cual responde a la incapacidad de una
comunidad para “absorber”, mediante el autoajuste, los efectos de un
determinado cambio en su medio ambiente, es decir, factores fisicos,
socioecondémicos y sociopoliticos (Ander-Egg,1986). Por lo tanto, desde este
concepto podemos comprender que sus lineamientos, en otros términos,
dependeran de diversos factores asociados, tales como, crisis econdémica,
desempleo, la falta de igualdad de condiciones y de oportunidades, y de
conductas discriminatorias de los distintos sectores de la sociedad e incluso a

los fendbmenos naturales.

En Sen (1995), la vulnerabilidad se vincula a activos como capacidades y
como capital social, sin embargo, esta se vincula al riesgo, pero tiene
consecuencias mas negativas. Ya que cuando las personas son vulnerables,
si ocurre algo negativo en su entorno, esto les dafiard ain mas. Pues el dafio
define a la vulnerabilidad. Por otro lado, las personas pobres tienden a ser mas
vulnerables. Sin embargo, la vulnerabilidad no es necesariamente equivalente
a la pobreza, ya que esta puede ser explicada como una condicidon del ser

humano.

2.3.1 Vulnerabilidad como fendmeno social

Por consiguiente, y para comprender qué es la vulnerabilidad social debemos
conocer este componente de lo social, pues este es entendido como
“‘perteneciente o relativo a la sociedad”. Por lo tanto, si unimos estos
conceptos, podemos comprender por vulnerabilidad social, a la posibilidad de
un sujeto de ser afectado en su integridad fisica y/o emocional en el contexto
de sus relaciones sociales. Sin embargo, en la practica esta definicion se
asocia directamente a una condicién de pobreza, que afecta a personas,
grupos o comunidades de escasos recursos 0 que simplemente viven en
condiciones precarias. (Campana, 2020). Por lo tanto, desde los distintos
enfoques tedricos, la vulnerabilidad no solo es comprendida por encontrarse
bajo diversas situaciones negativas que atraviesan los sujetos, sino que
también les hace estar mas susceptibles e indefensos ante los distintos

fendmenos sociales, ya sean estos de caracter econémico, social y/o politico.

Resulta importante entonces sefialar, que el concepto de vulnerabilidad social

puede ser entendido bajo la mirada de distintos autores como un fenomeno
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multidimensional y transversal, que, en efecto, ademas se logra determinar
con base en las distintas dimensiones, por ejemplo: en los ingresos, la salud,
la educacion, vivienda, factores de la poblacién, entre otros. En Latinoamérica,
este concepto fue impulsado principalmente por la Comisién Econdmica para
América Latina y el Caribe (CEPAL), a partir de la compresion de los efectos
sociales, economicos y politicos, derivados desde un nuevo modelo de
desarrollo local, sumado a la apertura de nuevos mercados y la globalizacion
(Pizarro, 2001). Todo esto, como estrategia dirigida a mejorar la calidad de
vida y el bienestar de las comunidades o grupos mas vulnerables. Esto surgi6
con fuerza a mediados de la década de los noventa, a partir de los diversos
fendmenos sociales y la reestructuracion de la economia, lo que provoco la

inestabilidad de los paises en vias de desarrollo (Torres, 2016).

En Moser (1996a), el concepto de vulnerabilidad social corresponde al “riesgo
gue enfrentan las personas o los hogares, especialmente los mas vulnerables,
gue no son capaces de mantener sus niveles de bienestar, como resultado de
determinadas situaciones de crisis y/o cambios de las condiciones
socioecondmicas”. Es decir, y bajo la mirada de esta autora, el enfoque tedrico
propuesto, da cuenta de un fenbmeno de caracter dinamico, que refiere a un
proceso que esta siempre en continuo movimiento, donde los sujetos suelen
implementar distintas estrategias de sobrevivencia, las cuales se basan en “la
conduccion efectiva de los recursos con los que cuentan para poder defender
sus condiciones de vida”. (Mosser, 1996b). Estos ultimos se interpretan como
un stock de diversos recursos ya sean humanos, naturales, sociales o
financieros que al mismo tiempo pueden ser adquiridos, mejorados,

aumentados, desarrollados y transferidos a través de distintas generaciones.

(pag. 4).

Por su parte, OMS sefala que, para combatir la desigualdad social, de estos
grupos mas vulnerables, es necesario que los paises, y en mayor medida los
Estados, se enfoquen en las politicas publicas, modificando aquellos
determinantes sociales que generan mayor pobreza y vulnerabilidad, es decir,
y que se esté en real sintonia con las necesidades de la poblacién, teniendo
en cuenta a los sectores mas vulnerables, para que puedan vivir dignamente.
Frente a ello, resulta necesario trabajar desde un enfoque de derechos, que,
por demas, vaya dirigido a todo tipo de familias en contextos de vulnerabilidad
y mas, a estas familias que tienen a su cuidado a alguna persona con
condiciones o capacidades distintas, promoviendo al mismo tiempo relaciones

solidarias y constructivas, tanto en espacios publicos, como familiares.
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Ademas, de desarrollar un trabajo colaborativo en coordinacion con los

programas impulsados por el gobierno.

Al respecto, la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y su Protocolo Facultativo fueron aprobados el 13 de
diciembre de 2006, en la sede de las Naciones Unidas en Nueva York. “Este
se inscribe como un instrumento de derechos humanos con una dimension
explicita de desarrollo social y reafirma que todas las personas con
discapacidad, sin distincion de esta, deben gozar plenamente de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales”. (Naciones Unidas, 2006). En
esta oportunidad, el foco principal fue destacar y dar mayor visibilidad a las
personas con discapacidad como sujetos de derechos y no como meros
receptores de beneficios y/o asistencia. Es decir, que sean tratados como

personas con iguales derechos.

En vista de ello, el Estado Chileno dicté Ley 20.422 que entr6 en vigor el 10
de febrero del afio 2010, y que establece normas de igualdad e inclusion social
para personas con discapacidad, recogiendo los principios y normas que

sefala el mencionado tratado internacional, estableciendo, en su art. 4°:

“es deber del Estado promover la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad, lo que debera cumplir a través de
programas destinados a las personas con discapacidad, cuyo objetivo
debe ser mejorar su calidad de vida, con acciones de fortalecimiento o
promocién de las relaciones interpersonales, su desarrollo personal, la
autodeterminacion, la inclusién social y el ejercicio de sus derechos”.
(SENADIS, 2021b).

Por lo tanto, este es el marco legal desde el que toda sociedad, debe situarse,
desde un enfoque de derechos que estan reconocidos, pero lamentablemente

aun no se cumplen a cabalidad.

Todo lo expuesto confirma que se habla de sujetos o poblaciones vulnerables,
para referirse a aquellos grupos de personas que, debido a las consecuencias
y a las condiciones del entorno social en que viven, se encuentran en una

situacion de mayor exposicion al dafio.

Y es lo que vivencian estos padres, madres o cuidadores de nifios o nifias con
TEA. El no poder optar a tratamientos para mejorar la calidad de vida del nifio
o nifla con TEA debido al alto costo monetario que esto significa, la falta de

inclusion a la que diariamente se ven enfrentados, la discriminacion o la falta
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de informacion respecto del TEA, son sin duda, situaciones que les hacen
estar mas vulnerables e indefensos. Porque, todo ello va interfiriendo en cierta
medida, en la vida del nifio o nifia y al mismo tiempo va degenerando la salud

mental de quien ejerce el trabajo directo de cuidador.

Finalmente, este enfoque de vulnerabilidad permite comprender que los
sujetos no solo pueden verse afectados por la falta de recursos econémicos y
el impacto que esto les genera en sus vidas, también demuestra la fragilidad
ante las reestructuraciones de los diversos escenarios politicos, sociales y/o
econdémicos. Asi mismo, se comprende que la falta de oportunidades, sumado
a la falta de recursos o medios propios para poder para vivir dignamente, son
elementos que permiten categorizar a aquellos sectores de la poblacién que
se encuentren en condiciones de vulnerabilidad, como es el caso de nifios o
nifias con TEA y sus familias, pues, con esta informacién, se podrian crear
politicas sociales, mas focalizadas, que vayan en ayuda y esmero de las

personas con TEA.

2.4 Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El Trastorno del Espectro Autista TEA, es una condicion, por lo cual acompafa

durante toda la vida a quienes son diagnosticados.

El Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales, quinta edicion,
en su ultima actualizacion (DSM-V 2013) define el TEA como “Deficiencias
persistentes en la comunicacién social y en la interaccion social en diversos

contextos” (American Psychiatric Association, 2019, p.28).

Dentro de la misma linea, y segun la Clasificacion internacional de
enfermedades, 11.2 edicién (CIE-11) junto a la OMS, sefialan que el TEA se
“caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la
interaccidn social reciproca y la comunicacién social, y por un rango de
patrones comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles”.
(Clasificacion Internacional de Enfermedades & OMS, 2022). Es decir, ambas
entidades de sistemas de clasificacion internacionales de salud y salud mental
(DSM-5 Y CIE-11) sustituyen asi el concepto de Trastorno Generalizado del

Desarrollo por Trastorno del Espectro del Autismo.

Con respecto al TEA, se debe destacar que este tiene como principales
caracteristicas; la falta de comunicacién e interaccién social y en patrones
repetitivos de conducta e intereses y actividades restringidas. Estas
caracteristicas suelen presentarse y detectarse durante los tres primeros afios

de vida, en el cual los padres, cuidadores y meédicos pediatras deben estar
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atentos a posibles sefiales que alerten un TEA, para poder asi realizar un
diagnéstico precoz (MINSAL, 2011b). Algunas sefales que alertan un posible

TEA, en los primeros meses de edad son los siguientes;

Tabla 5 Sefales de alerta del TEA

Rango etario Sefiales obligatorias

Hasta los 12 meses e Ausencia de balbuceo.

Entre los 12 y los 18 e Ausencia de actividad gestual (saludar, sefialar, etc.).

meses

Desde los 18 hasta e Ausencia de palabras aisladas (desde los 16 meses).

los 24 meses

Desde los 24 meses e No dice palabras sencillas a los 18 meses.

en adelante e No dice frases espontaneas de dos palabras (no

ecolalias) a los 24 meses

e Ausencia de frases de dos palabras o uso ecolalico de
ellas.

e Pérdida de cualquier habilidad comunicativa,
lingliistica, social o escolar sobre los 36 meses.

Nota. Elaboracién propia en base a las sefales de alerta del TEA (MINSAL,
2011c).

Asimismo, la deteccién temprana y oportuna es fundamental al momento de
brindar los apoyos que se requieran, aunque cabe sefalar que generalmente
estos diagnosticos se realizan después de los 24 meses, evitdndose asi la

realizacion de diagndsticos erroneos. (MINSAL, 2011d).

Por otro lado, el criterio de diagndstico entregado por la DSM-V, refiere a tres
grados de severidad y afectacién, tanto como para el ambito de la
comunicacién social, como también para los comportamientos restringidos y
repetitivos. “La gravedad se registrara de acuerdo con el grado de ayuda
necesaria para cada uno de los dominios psicopatolégicos” (American
Psychiatric Association, 2013). Los niveles de gravedad o afectacion se
dividen en; grado 3, donde se necesita apoyo muy notable, grado 2 donde
necesita ayuda notable y grado 1 donde necesita de ayudas. Es decir que los

niveles del TEA aluden al requerimiento de apoyos por parte de profesionales.

Al plantear los grados o niveles de afectacion, se hace relevante identificar la
diversidad existente entre todas las personas TEA, esto debido a que, a pesar,
gue la mayoria comparte ciertas dificultades, estas los afectan en magnitudes
y diferentes formas. Por lo tanto, reconocer las fortalezas y necesidades de
cada nifio o nifia diagnosticado, es fundamental al momento de la entrega de

apoyos.
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Es necesario resaltar que el TEA, es una condicion que acompafa durante
toda la vida, y el cual no afecta a una persona como ser individual, sino mas
bien afecta a nivel familiar, en donde estos procesos en la mayoria de los
padres y/o cuidadores generan diversos estados emocionales. Asi lo refiere
Perich (2013) donde realiza una analogia de las etapas de duelo planteadas

por Kibler Ross (1969). El Proceso de Duelo consiste en;

Tabla 6 Procesos de duelo en padres con hijos con Autismo

Etapa Proceso

Fase previa e [Estado de shock debido al diagnéstico.
e Proceso se incrementa debido a la falta de informacién y
deteccién temprana.
e Padres van de van de especialista en especialista buscando
una respuesta a “lo que tiene” su hijo.

Negacion e Evidencia médica parece insustancial.
e Diagnéstico pareciera ser exagerado.
e Los padres tienden a pensar que es so6lo un retraso
madurativo y que el nifio se “normalizara” al cabo de algun
tiempo.

Enojo.

Busqueda de responsables.

Personas que se culpan a si mismas o0 a sus parejas.
Externalizan culpa a los médicos tratantes, al embarazo o a
una mala asistencia en el parto.

Irritacion y
culpa

Depresién Impotencia frente al diagndstico.

Falta de claridad en lo que “debo hacer” con mi hijo.
Desesperacion frente al futuro.

Se caracteriza, en muchos casos por estar cargado de

factores psicosomaticos como stress, insomnio y cefaleas

Aceptacién

Busqueda de apoyos.

e Comienza la lucha por entregar a los hijos con autismo el
maximo de apoyo.

e Se intenta potenciar las habilidades del nifio.

Fuente: Elaboracion propia, en base a las analogias de las etapas del duelo
de Kubler (1969) citada por Perich (2013).

Hay que destacar que estas etapas pueden ser aleatorias, en donde los padres
pueden verse involucrados en mas de una, cuando este se encuentra en

transicion.

Por lo tanto, en esta investigacion se entendera como Trastorno del Espectro
Autista (TEA) a un conjunto de dificultades y alteraciones que afectan durante
el desarrollo de las personas. Este trastorno conlleva problemas en la
comunicacion, sociabilizacion, comportamiento, intereses restringidos vy

repetitivos. Afectando tanto a una nifio o nifia como a su familia.
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2.5 Familia

A lo largo de la historia, la familia ha ido evolucionando en aspectos como:
forma, estructura y organizacion. En contextos rurales de la Edad Media
prevalecian mayormente las familias extensas constituidas de un hogar con
multiples relaciones de parentesco. Conforme avanzaban los afos, los
periodos histéricos y el inminente desarrollo de las ciudades y el comercio en
relacion con nuevas formas de mercado e industrializacion, se impulsa la
conformacion de la clasica familia nuclear (mama, papa e hijos), precisamente
por tratarse del modelo familiar tradicional, aceptado moral y religiosamente, y
que durante afios parecia imperar en la realidad social. (Lamas & Ramirez,
2018) Hasta estas instancias se concluye que la familia era entendida como

una unidad econémica de trabajo con unién bajo el matrimonio.

La industrializacion por su parte gener6 grandes procesos de migracion campo
y ciudad que derivaron en concentraciones urbanas de la poblacion y por
consecuente el crecimiento de las grandes ciudades dando paso a una
creciente incorporacion de la mujer a la actividad laboral y el trabajo
remunerado que impacta de una y otra forma la distribucion tradicional de roles
sexuales con impactos profundos en el ambito familiar (Aylwin & Solar, 2002a).
Sumado a lo anterior el impacto también se genera a nivel politico, social y
cultural que instala a la familia como institucién no exenta de cambios en el
proceso de modernizacién y globalizacion.

Como institucion la familia se conecta con el dmbito economico por ser
productora de bienes y servicios esenciales para la sociedad. En relacion con
la politica también juega un papel fundamental al ser intermediaria entre los
sujetos y el Estado, ademas de ser propulsora de una participacion ciudadana
y de democracia. Desde el ambito de lo cultural donde esta mayormente
relacionada, la familia genera y transmite valores, tradiciones y formas
culturales a través de su esencial tarea socializadora (Aylwin & Solar, 2002b).
En cada uno de los aspectos sefalados la familia de una u otra forma ejerce
influencias que han ido dando origen a profundas transformaciones a las
estructuras familiares y al desarrollo interno y privado de cada grupo familiar.
Modificaciones que repercuten en la sociedad, en la relevancia y necesidad de
ir acoplandose a cada una de las nuevas demandas y estructuras familiares

que nacen.

Pese a las configuraciones externas e internas que puede afrontar, la familia

sigue desempefiando funciones educativas y econémicas que son esenciales
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para la sociedad. (Aylwin & Solar, 2002c). Sin ir mas lejos nuestra actual
Constitucion Politica reconoce a la familia como el nucleo fundamental de la
sociedad. (Senado, 2021c) siendo no el tnico modelo de familia establecido y
asociado a procesos de transformacién de patrones socioculturales que en la
actualidad se manifiestan por una amplia evolucion y diversidad de las
estructuras familiares que se van configurando conforme cambian las
sociedades y el contexto historico.

Por ende, sea cual sea la conformacion de los grupos familiares compartirdn
los vinculos que las unen, asi también como el ciclo vital y las problematicas
que la afectan, donde cada cambio social afectara de manera distinta a cada
grupo familiar.

Varios son los autores que se han encargado de dar definiciones en torno al
concepto de familia. Desde el punto de vista del autor Mauricio Andolfi define
la familia como un todo organico, es decir, como un sistema relacional que
supera Yy articula entre si los diversos comportamientos individuales. (Andolfi,
1991). Donde reconoce a la familia como un sistema en constante
transformacién o mas bien un sistema con la capacidad de poder adaptarse a
las diferentes exigencias de cada uno de los desarrollos por los cuales
transitan a través del tiempo. Desde la posicién de Salvador Minuchin el arte
de la terapia familiar se concreta finalmente con la experimentacion de la
realidad y de como sus miembros la viven y envuelven en las interacciones

repetidas que dan forma a la estructura familiar. (Minuchin, 2004).

En la actualidad sabemos que la familia se enfrenta un proceso de profundas
y aceleradas transformaciones (lrueste & Pacheco, 2020) sumado a las
diversas composiciones familiares existentes que la psicéloga Irueste clasifica
y desglosa en el articulo “Nuevas configuraciones familiares: tipos de familia,
funciones y estructura familiar”. Destacan primordialmente las:
e Familias monoparentales: aquellas en las cuales los hijos son
responsabilidad de un solo progenitor que convive con ellos.
e Familias adoptivas: aquellas en las que por lo menos uno de los hijos
no tiene relacion bioldgica con ambos progenitores.
e Familias reconstituidas: formadas por una pareja adulta en la que al
menos uno de los cényuges tiene un hijo de una relacion anterior.
e Familias unipersonales: representan a un hogar integrado por solo una
persona, que en este caso adopta el cargo de jefe de hogar.
e Familias compuestas: formadas por familias nucleares o familias

extensas con la participacion de otros parientes.
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Desde el mundo profesional son diversas las carreras y profesiones que tienen
aproximaciones continuas con respecto a la familia. El Trabajo Social adquiere
caracteristicas que destacan por lejos estas aproximaciones: la primera
profesibn que histéricamente abordd esta tarea; determinados contextos
sociales desde donde se ubican los profesionales; la vision de familia en su
totalidad y la profunda valoracion que el Trabajo Social desarrollo por la familia
y la relevancia de la existencia de lazos familiares para el bienestar y desarrollo
humano. Es relevante destacar que ninguna aproximacion en torno a la familia
es neutra y que por lo demas esta basada en presupuestos o axiomas basicos
que habitualmente no se discuten, y que dan origen a diferentes visiones o
perspectivas (Aylwin & Solar, 2002d). Que permiten ampliar el debate en torno
a la composicion familiar en la sociedad contemporanea y las formas en que

su dinamica las va configurando y definiendo.

2.5.1 Dinamica familiar

Desde la familia se desprende la dinamica familiar que se define bajo los
conceptos de estructura y composicion familiar, tipos de familias, relaciones
familiares, funciones de la familia, la comunicacioén, reglas, normas y valores,
pues comprende las diversas situaciones de naturaleza psicoldgica, biol6gica
y social que estan presentes en las relaciones que se dan entre los miembros

gue conforman la familia.

Destacar, ademas, la importancia de la dindmica familiar, pues a través de
esta, se establecen normas que regulan el desempefio de las funciones y los
roles de cada uno de los integrantes de la familia. Por lo tanto, desde los
distintos enfoques tedricos podemos encontrar algunas definiciones que

permiten conocer de manera mas directa y que se detallan a continuacion.

Bajo la mirada de Dessen y Szelbracikowski (2005) “la dinamica familiar es
importante, desde el punto de vista del desarrollo del individuo porque son
estas practicas parentales, en su mayoria, quienes van a dictar el
comportamiento y la postura adoptados”. En efecto, la familia es una gran
institucion que permite la construccion equilibrada del NNA, ademas de ser la
encargada de educar valores y de entregar identidad al nifio o nifa
proporcionando un sentido de pertenencia, lo que al mismo tiempo iria
ayudando a establecer su conducta y esquemas cognitivos a lo largo de su
vida. Es desde estas relaciones en donde se forjan los mecanismos de
defensa y herramientas en los integrantes del grupo familiar, para afrontar las

diversas situaciones y complejidades a las cuales se veran enfrentados a
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medida que transcurre su ciclo vital. En este sentido, contar con espacios de
interaccion que favorezcan las relaciones de los individuos dentro del grupo
familiar, es fundamental al momento de abordar las diversas crisis normativas
y no normativas, como es el caso de quienes cuentan con un integrante de la

familia con la condicién de TEA.

Por lo que es relevante entonces centrarse en las competencias sociales que
fluyen, en conjunto con una buena relacién en las dinamicas familiares, donde
existe el respeto y apoyo mutuo entre todos los miembros del grupo familiar,
lo que permite sobrellevar de mejor forma las situaciones de crisis las cuales
con el escenario idéneo para aumentar el estrés y con ello un espacio no apto

para el desarrollo integral de los integrantes que la componen.

Al respecto, sefala Viveros y Arias (2006) que “la dinamica familiar hace
referencia a la movilidad que se da en el clima relacional que construyen los
integrantes de la familia para interactuar entre ellos mismos y con el contexto
externo” (pag. 6). En este sentido, resulta importante destacar que todas
aquellas relaciones que se dan al interior del grupo familiar permiten la
interaccion de todos los miembros de la familia, lo que al mismo tiempo facilita
la comunicacion, la determinacion de roles y de las normas que se llevan a
cabo, para lograr sobrellevar aquellas dificultades por las que atraviesa algun

miembro dentro del grupo familiar.

Asi mismo, plantea Ares, que el equilibrio en las caracteristicas de la dinamica
familiar como “los roles, los limites, las jerarquias y los espacios”, presentan
conflictos que en ocasiones llevan a que la dinamica familiar se torne cadtica
(Ares, 1990). En Gallego, por ejemplo, se puede interpretar este concepto,
‘como los encuentros entre las subjetividades, los cuales son mediados por
una serie de normas, reglas, limites, jerarquias y roles, entre otros, que regulan
la convivencia y permite que el funcionamiento de la vida familiar se desarrolle
armoénicamente”. Para ello, es indispensable entonces que cada miembro de
la familia conozca e interiorice su rol dentro del ndcleo familiar, lo que facilita
en gran medida su adaptacion a la dinamica interna de su grupo (Gallego,
2012).

Estas diversas caracteristicas acerca de la dinamica familiar también ayudan
a comprender si una familia es disfuncional o funcional, por lo que desde este
punto de partida se puede iniciar un trabajo en conjunto con todo el grupo
familiar. De igual modo, se pueden encontrar diversos indicadores que

caracterizan a la dinadmica familiar, algunos como:
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o Los estilos de crianza

o Las interacciones de los miembros

o Los métodos disciplinarios

o Las personalidades de cada integrante del grupo familiar
o La distribucion y ejercicio de roles

o Los factores psicosociales, entre muchos otros.

Cada uno de estos indicadores puede influir directamente en el desarrollo del
individuo y cdmo este se relaciona con su entorno social. Por lo que un
ambiente familiar armonico, resulta favorable y esencial, por ejemplo, para un
sano crecimiento de un nifio o nifia, ya que la familia es la encargada de
garantizar la supervivencia de forma apropiada a la identidad y a las
tendencias del grupo familiar.

Existen crisis que durante el ciclo vital familiar pueden impactar directamente
en las dinamicas familiares como lo son las crisis normativas son aquellas
esperables durante el ciclo de la vida y que estdn determinadas principalmente
por condicionamientos sociales, ademas de ser un reflejo de un proceso de
desarrollo y crecimiento de cada individuo y de la familia. (Arrieta & Macias,
2012a) Se presentan principalmente como temporales pero el impacto que

generan puede tener consecuencias permanentes en la dinamica familiar.

Las crisis no normativas son un evento inesperado que representan una
amenaza a la supervivencia familiar y que debido a las circunstancias en que
se presenta, deja a quienes la experimentan con una sensacién de intenso

desvalimiento. (Arrieta & Macias, 2012b)

En relacién con esta investigacion y considerando el impacto que genera en
padres, madres o cuidadores el tener un hijo con TEA entenderemos estas
crisis como otra forma adicional que tienen que sobrellevar estas familias
sumado a todas las otras modificaciones y alteraciones a las cuales se ven
enfrentadas y que repercuten directamente en el funcionamiento del grupo

familiar.

2.6 Salud mental

La salud mental es un componente integral y esencial de la salud. La OMS
(2022) indica: “La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.”
Considerando esto como algo mas que la ausencia de trastornos o

discapacidades mentales, sino mas bien, un estado que permite a la persona
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realizar sus capacidades de forma integral, dando respuesta a las diversas
situaciones de estrés que se presentan a lo largo de su vida y que requieren
que se encuentre en un estado de bienestar, permitiéndole trabajar de forma
productiva y siendo un aporte a la comunidad. En este sentido positivo, la salud
mental es el fundamento del bienestar individual y del funcionamiento eficaz

de la comunidad.

En efecto, lo anterior alude a la importancia de la salud mental como concepto
y factor clave en el estado y desarrollo de los procesos adaptativos de los
padres, madres o cuidadores de los nifios y niflas diagnosticados con TEA,
facilitando la busqueda de mecanismos de apoyo y refuerzo en el buen manejo
de los cambios, conductas y crisis a las cuales el grupo familiar se vera
enfrentado, ya que, es debido a estas circunstancias, los altos niveles de
estrés parental al que se ven enfrentados, considerando la crianza de un hijo
o hija con necesidades especiales, a lo gue se suman los diferentes escenarios
que se pueden presentar, como grupos familiares liderados por jefas de hogar,
madres solteras, familias monoparentales, quienes pueden contar con bajos
niveles de escolaridad, condicion economica deficitaria, cuidado de otro/a
integrante del grupo familiar que requiera atencion especial, considerando
personas mayores en estado de dependencia o deterioro cognitivo severo.
Todo lo anterior impide generar espacios de autocuidado de los padres,
madres o cuidadores, quienes se ven envueltos en una dinamica rutinaria y
altamente nociva para su salud mental, siendo el bienestar de la salud mental
aporte fundamental para disminuir el estrés parental, repercutiendo
directamente en quienes estan bajo sus cuidados, generando una cadena de

consecuencias la cual requiere de atencion profesional multidisciplinaria.

En ese mismo contexto, es importante destacar el articulo de Godoy et al.
respecto a la psicoeducacion en salud mental, siendo esta una herramienta de
aproximacion terapéutica que proporciona informacién especifica de la
condicién de salud al paciente y a su familia, con un tratamiento acorde al
prondstico y basado en la evidencia actualizada para abordarla. Este concepto
también considera las situaciones cotidianas en la vida de las personas, las
cuales se tornan complejas, debido al desconocimiento de su condicion y a las
crisis a las cuales se ven enfrentados los pacientes. Se considera como un
instrumento que potencia el cambio ya que involucra los procesos cognitivos,
bioldgicos y sociales de los individuos garantizando la autonomia y calidad de
vida. (Godoy et al., 2020a)
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La psicoeducacion considera ademas tener mayor conocimiento en relacion
con la condicién de salud ya que las recaidas, en su mayoria son debido a la
no adherencia al tratamiento, esto permite ademas elaborar una estrategia
personal de afrontamiento de las crisis 0 sucesos que la enfermedad provoca.
En este sentido considerando los nifios y nifias TEA inicialmente no sera
posible una comprensién avanzada de su trastorno, pero desde sus
cuidadores la psicoeducacion es una herramienta fundamental para el
abordaje en las situaciones de alta complejidad, manejo y contencion de estos.
Mejorar la actitud frente a la enfermedad lo que logra un mayor involucramiento
y colaboracién tanto de la familia como de su circulo mas cercano, finalmente,
los beneficios de la psicoeducacion promueven un cambio en la vision de la
enfermedad o problema que los aqueja, ya que propicia una instancia de

contencion. (Godoy et al., 2020b)

En este sentido, se hace imperativo mencionar como se define y aborda la
salud mental desde el Estado y las politicas publicas, por lo que cabe destacar
el propésito del Plan Nacional de Salud Mental (2017-2025c) en donde hace

mencién ha;

Contribuir a mejorar la salud mental de las personas, mediante
estrategias sectoriales e intersectoriales, para la promocion de la salud
mental, prevencion de los trastornos mentales, atencion garantizada de
salud mental e inclusion social, en el marco del modelo de salud integral

con enfoque familiar y comunitario. (p. 7)

En tanto, su abordaje es desde valores y principios como el Respeto y
promocion de derechos humanos, La persona como un ser integral e indivisible
fisica y mentalmente y Equidad. (Plan Nacional de Salud Mental, 2017d-, pp.
38-41). Principios que abren paso a nuevas formas de ver y entender la
importancia de la salud mental en las personas, en el transcurso de su ciclo

vital, desde el nacimiento, la nifiez, adolescencia, adultez y envejecimiento.

Por otro lado, desde el trabajo social, segun Carballeda, a partir de la
singularidad de los sujetos, en sus diferentes escenarios, cultura y contexto,
en los cuales se generan dialogos y se entrelazan y elaboran diversas
demandas, lo social en términos de intervencion considera tres ordenes. La
accion interpretativa de los trabajadores sociales, en donde se combinan los
diferentes dispositivos de proteccién social, siendo este un medio de encuentro
y didlogos que posee una sociedad, en ella instituciones, politicas, planes y
programas cada una con expresiones singulares. La intervencion en las

tramas sociales, en consecuencia, lo que se genera de esas singularidades
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del sujeto. La intervencion en lo social permite el encuentro entre sujeto,
sociedad y cultura, desde lo micro social y en cada espacio singular. Y la
nocién de necesidad y problema social, considerando que el trabajo social se
involucra con los problemas sociales los cuales pueden contener, dentro de
ellos mismos, necesidades 0 no, y con necesidades que pueden incluir

problemas sociales. (Carballeda, 2012)

Bajo lo anterior sefialado, este autor refiere que hoy prima el problema social
como demanda que requiere intervencion, mas que la resolucion de
necesidades, y es en el campo de la salud mental en donde esto se hace mas
visible, aun cuando atraviesa diferentes campos, considerando una nueva

relacion entre problema social y necesidad. (Carballeda, 2017c)

Los nuevos escenarios de intervencion, segun el autor, requieren una
construccion desde el mundo de ese “otro”, de qué forma este lo interpreta,
comprende y explica considerando la existencia de una fuerte y marcada
fragmentacion social que contiene incertidumbre y desigualdad social como
factores causales y que son parte de los problemas de salud. (Carballeda,
2017d)

Aunado a esto es relevante mencionar que los padres, madres o cuidadores
de nifios y nifias con TEA viven diferentes etapas en el transcurso de
reconocimiento de las caracteristicas que presentan sus hijos e hijas hasta el
diagnéstico mismo de un profesional. En ello, su transitar considera diversas
respuestas a los pensamientos internos de como enfrentar esta condicion, y
de qué forma acuden a sus propias herramientas parentales para aprender a
convivir y responder a las demandas que se van presentando en el desarrollo
y crecimiento de los nifios y nifias con este tipo de trastorno, asumiendo una
alta carga emocional y cambios drasticos en la dinamica familiar, desde la
convivencia en pareja, las reuniones sociales, incluso, la reestructuracion o
desercién laboral en el caso mayoritariamente de las madres, lo que significa
el desmedro econémico y aislamiento social del grupo familiar al no contar con

las guias necesarias para el afrontamiento del problema.

Es por ello la importancia de considerar las estrategias de los profesionales
del area social, con propuestas que orienten a dar respuesta a los problemas
sociales actuales, y como complemento fundamental, en el trabajo de los
especialistas del area de la salud, generando un equipo multidisciplinario que
aborde este tipo de trastorno desde un enfoque integral y de participacion
comunitaria que potencie el involucramiento de diversos actores sociales,

promoviendo ademas, una cultura del conocimiento y respeto de las
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diferencias de cada sujeto/a quienes solicitan atencion a la necesidad de salud

mental.

Hay que destacar que en la presente investigacion se entendera por salud
mental el estado, equilibrio y bienestar de la condicién fisica, psiquica y social,

de quienes se ven enfrentados a situaciones de tension y estrés constantes.

Desde lo anterior, es posible que los individuos cuenten con las herramientas
necesarias para dar respuesta a las diversas demandas del quehacer diario
en los distintos escenarios sociales. Salud mental considera tener la capacidad
de reconocer las fortalezas y debilidades lo que potencia la toma de decisiones
acertadas, pertinentes y oportunas, equilibrio en la cobertura de las
necesidades basicas como alimentacion, espacios de distension, de
descanso, contar con espacios fisicos que ayuden al buen convivir del grupo
familiar, y en ello generar las instancias de conversacion y contencion, lo que
ademas abarca el estado fisico y psiquico de los sujetos. El bienestar social,
que permite desenvolverse y cubrir los requerimientos necesarios, en este
caso, del grupo familiar que sustenta el sujeto en estado de situacion,
generando mayor capacidad de adaptacion a los procesos que se le

presentan.

CAPITULO Il
MARCO METODOLOGICO

Introduccidn

El presente capitulo, expone la metodologia que se utilizara para llevar a cabo
esta investigacion, en un principio se define la fundamentacion epistemolégica
desde el paradigma descriptivo e interpretativo y el enfoque cualitativo que es
desde donde se postula el presente trabajo, para luego explicar el método de
caso, criterios de validez y las técnicas de recoleccion de datos que se

utilizaran para recabar informacion.

Ademas, se especifican en las unidades de analisis, cuales son los criterios de
seleccion de los informantes y se muestra el plan de analisis con el que se

dara tratamiento a la informacion.
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Por ultimo, se trata la ética que incluye el consentimiento informado y el criterio

de confiabilidad.

3.1 Fundamentacion epistemoldgica

La presente investigacion apunta a describir como influye en la dinamica
familiar tener un nifio o nifla con TEA, desde la perspectiva de padres, madres
o cuidadores; conocer como afecta este diagndéstico en esa dinamica y analizar
el sentido que genera la convivencia con un nifio o nifia con dicho trastorno,
por lo que al ser abordada desde el paradigma interpretativo es posible
expandir el conocimiento de esta problematica, centrandose en el estudio de
los significados, de las acciones humanas y de la vida social. Desde ahi es
que las orientaciones de la investigacion consideran las diferencias entre la
universalidad de situaciones y sus contextos, y la propia particularidad que le
atribuyen los sujetos, aun cuando las semejanzas se repiten, cada situacion
es en si misma, es una nueva experiencia para considerar. “El modelo del
paradigma interpretativo se basa en la comprension y descripcion de lo
investigado” Ayala (2021a) en su propio contexto y en el desarrollo natural de
las situaciones; no generaliza, no es rigida, sino deconstructivista, es subjetiva,
lo que permite generar conocimiento a partir de las diferentes visiones o formas

de ver la realidad desde el sujeto y del investigador.

La comprensiéon de los diversos escenarios que se pueden presentar en la
dindmica familiar, una vez confirmado el diagnéstico de TEA, y la diversidad
de factores que influyen en las distintas respuestas a una misma problematica,
se configuran en base a las experiencias y vivencias de cada sujeto, por lo que
visto desde la fenomenologia es posible la obtencion de conocimiento empirico
gue se sobrepone a las ciencias duras del positivismo, abarcando mayores
posibilidades para analizar el porqué de las mismas y las diversas respuestas
a un mismo fenémeno. “Considerando que la fenomenologia es uno de los
métodos de la pluralidad metodolégica del paradigma interpretativo, el cual

permite analizar los fenédmenos en su entorno natural” (Ayala, 2021b).

Husserl segun lo citado en el articulo “Paradigma interpretativo” Ayala (2021)
plantea que;
La fenomenologia busca comprender el mundo humano a través de una

vision intelectual que se basa en la intuicion. Por ello estudia casos
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concretos, no emite juicios que sobrepasen los limites de la experiencia,

es reflexivo, descriptivo y de gran rigor cientifico.

Lo anterior, reafirma la direccién de la investigacion, considerando la escasa
informacion en relacion al problema en cuestion desde las ciencias sociales,
aplicandose ésta, como complemento a las investigaciones ya realizadas, que
en su mayoria, abordan los temas de salud y enfocados, principalmente, en
los nifios y nifias con esta condicion, no asi, en incorporar a quienes son los
cuidadores principales quienes tienen mucho que decir y bastante que
solicitar, como medidas preventivas, que preparen, acomparfien y perduren en
el transcurso del tiempo, ya que el TEA es una condicién que estara presente
durante toda la vida.

En este sentido es fundamental la investigacion cualitativa, la cual segun lo
referido por Hernandez-Sampieri & Torres (2019a), su esencia “se enfoca en
comprender los fendmenos explordndolos desde la perspectiva de los
participantes en su ambiente natural y relacion con el contexto” (p. 390).
Asumiendo en ello que el ser humano es cambiante, y que en su diversidad
busca adaptarse e incorporarse de acuerdo con los cambios a los que se ve

enfrentado en el transcurso de su vida.

Es en ese proceso de la investigacion que el profesional debe profundizar
mayormente sus conocimientos en relacion con el estudio de caso, revisando
todos los antecedentes con los que cuenta, comprender y analizar los
hallazgos en ciertas respuestas, causas y consecuencias de la situacion
abordada. Debido a que esta etapa requiere un mayor acercamiento en la
relacion profesional-sujeto y en ello descubrir lo que sus resultados arrojan,
siempre con el enfoque de qué manera influye el TEA en padres, madres y/o
cuidadores, reconocer si se presentan los mismos factores que inciden en
ciertas respuestas o0 acciones, 0 si esto dependera principalmente de la
composicién familiar, considerando si hay mas hijos, u otro integrante con
problemas de salud, sumando ademas las consecuencias en la misma salud
mental de quienes se encuentran a cargo de los nifios o nifias con TEA. En
esta parte el profesional esta familiarizado y conoce la dindmica de la familia,
sus fortalezas, debilidades y oportunidades, desde donde sera posible trabajar

el problema en cuestion.

De lo anterior, los resultados obtenidos de dichos procesos orientaran al

cumplimiento de dar respuesta a los objetivos planteados y en ello también
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dard paso a conocer lo que se descubrié en el proceso de investigacion, los

objetivos cumplidos y los que no fue posible cumplir.

Si bien en el presente trabajo de investigacion, surgen muchas dudas e
inquietudes con relacion a los factores que inciden entre una situacion y otra,
aun cuando estas se encuentran bajo un mismo comun denominador, lo que
propone abrir camino para sugerir afirmaciones, hipotesis y postulados en
base a la concepcion inicial y al resultado final que permitan facilitar y abrir el
debate para futuras investigaciones desde las ciencias sociales con relaciéon

al tema.

3.2 Tipo de estudio: Exploratorio con alcance descriptivo

La presente investigacion se realizara a través de un estudio exploratorio con
alcance descriptivo. Segun Hernandez-Sampieri & Torres (2019b) los estudios
exploratorios buscan “Examinar un fendmeno o problema de investigacion
nuevo o poco estudiado, sobre el cual se tienen muchas dudas o no se ha
abordado antes” (p.106).

Al mismo tiempo, esta investigacion posee un alcance descriptivo el cual
Hernandez-Sampieri & Torres (2019c) refiere a que este tipo de estudio
“Pretende especificar las propiedades, caracteristicas y perfiles de personas,
grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fenbmeno que se

someta a un analisis” (p.108)

De esta manera, el estudio exploratorio permitira tener un acercamiento al
fendmeno del TEA, desde la perspectiva de los padres o cuidadores, asi como
afecta en este y en su dinamica familiar, tema el cual no se ha estudiado a
fondo el verdadero significado que realmente se le debe atribuir. Esto debido
a que en la actualidad al hablar de TEA se centra en su totalidad en el nifio o
nifia con esta condicion. Es por esto por lo que, a su vez, la investigacion tiene
un alcance descriptivo, el que permitird describir y conocer como se manifiesta
en la dinamica familiar tener un nifio o nifia con TEA en padres, madres o

cuidadores.

3.3 Meétodo de estudio: Estudio de caso
Hablar de estudio de casos, es dictar de un método que abarca diversas

fuentes y técnicas que recopilan informacién, pues en este sentido “es la

propia experiencia, la principal fuente de conocimiento que utiliza el
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investigador para tratar de acercarse al estudio, analisis y conocimiento de la
realidad". (Pérez, 1994. p.19).

Del mismo modo y con el fin de alcanzar los objetivos planteados en el disefio
de investigacion, el estudio de caso a utilizar para la presente investigacion
sera de caracter descriptivo e interpretativo, puesto que posterior a la
recopilacion de datos se busca no solo aportar con antecedentes relevantes
respecto del grupo familiar y el TEA, sino que ademas se busca visibilizar el
fendbmeno en cuestion, de cdmo influye la dindmica familiar en padres y
madres o cuidadores ante la presencia de un nifio o nifia con Autismo. Pues,
esto al mismo tiempo permitird conceptualizar desde distintos enfoques
metodoldgicos la forma adecuada de aproximarse a las familias y esclarecer
los significados que estos les otorgan.

Por lo tanto, se logra comprender que los estudios cualitativos de la presente
investigacion suelen ser pertinentes al estudio de caso. Esto, por tratarse de
situaciones unicas e irreplicables entre los actores involucrados y donde al
mismo tiempo se necesita de un profundo estudio y real acercamiento al
contexto donde se desarrolla el fendmeno a investigar; es decir, conocer a los
actores involucrados, situandonos desde su propio contexto y desde las
vivencias de cada grupo familiar, con el fin de poder describir e interpretar de

manera directa la realidad a la cual se aproximan los diversos sujetos.

Finalmente, y gracias a la metodologia de estudio de casos, se podran
describir, comparar, evaluar y comprender los diferentes aspectos del

problema de investigacion.

3.4 Criterios de validez

Para lograr un acercamiento mas fidedigno en la presente investigacion resulta
necesario implementar ciertos criterios de validez. Al respecto, Pérez Serrano
(2007), refiere que la validez concierne a la exactitud de la replicabilidad de los
descubrimientos cientificos (fiabilidad). Asimismo, la autora alude a que la
determinacién de la validez exige;

e Estimacion de la medida en que las conclusiones representan

efectivamente la realidad empirica.
e Estimacién de si los constructos disefiados por los investigadores

representan o miden categorias reales de la experiencia humana.

Es por esto, que en esta investigacion y de acuerdo con lo sefialado los

criterios de validez a utilizar son:
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1. Consentimiento informado

“El consentimiento informado es una herramienta de mediacion entre el
participante e investigador, siento esta una forma de ejercitar y aplicar los
principios éticos, buscando garantizar la autonomia, autodeterminacion y
respeto por los informantes durante el proceso de investigacion” (Cafiete
et al.,, 2012). Es decir, el consentimiento informado se presentara a los
informantes claves de la presente investigacién, como resguardo ético y
profesional.

2. Prueba piloto

Resulta fundamental la aplicacion de un instrumento de recoleccion de
informacion, que aporte en base a la experiencia y vivencias de los
entrevistados toda la informacion necesaria para cumplir con los objetivos
de investigacion, que sea acorde a la saturacién de la informacién; y que
permita al mismo tiempo describir, conocer y analizar como influye en la
dinamica familiar tener un nifio o nifia con TEA, desde los padres, madres
0 cuidadores. Y es que, para lograr la validez del instrumento, se
dependera de diversos factores que aseguren que este procedimiento,
junto con la obtencion de los datos se estén realizando de manera confiable
e idonea. A esto se le conoce como la ejecucion de una “Prueba piloto”, la
que al ser utilizada permite expresar claramente las condiciones de su
aplicacion, entrenamiento, tamafio de muestra y poblacion seleccionada
(Mayorga et al., 2020). Del mismo modo, la validez y confiabilidad del
presente estudio ofreceran una mejora en la metodologia de investigacion,
la cual permitirda contar con aproximaciones reales de los sujetos.

3. Juicio de experto

Escobar & Cuervo (2008) senala que el “juicio de expertos” es un método
necesario y de validacion Uutil para comprobar si es factible una
investigacion, la cual se define como “una opinién informada de personas
con trayectoria en el tema, que son reconocidas por otros como expertos
cualificados en éste y que pueden dar informacién, evidencia, juicios y
valoraciones” (p.29). Por lo que aqui, el objetivo es debatir las
implicaciones que surgen en la practica, desde la opinidn del experto hacia
las entrevistas que seran realizadas a estos padres, madres o cuidadores
de nifios o niflas con TEA, los cuales en efecto seran 8 adultos para

entrevistar.

Por otro lado, desde la validacion, basada en el juicio de experto, se logran
delimitar un sin fin de ventajas para evaluar y ajustar el instrumento de

medicién en cuestion. Para esto, resulta imprescindible ser un profesional que
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conozcay se relacione con estas areas de investigacion. Es decir, desde estos
padres, madres o cuidadores al Trastorno del Espectro Autista (TEA). Pues,
en este punto, se debe estar capacitado e informado acerca del fenomeno a
investigar, para poder generar espacios de confianza entre los distintos

sujetos.

4. Saturacion de la informacion

La saturacion de la informacion, la cual Pérez Serrano, sefiala, citando a
Hopkins (1985) “que esta consiste en reunir las pruebas y evidencias
suficientes para garantizar la credibilidad de la investigacion”, la cual, se logra
conseguir revisando y cotejando todo el proceso o repitiendo nuevamente el
estudio para comprobar si los resultados se mantienen durante el tiempo. Y es
que si bien, estas familias, comparten una misma realidad del TEA, esta no es
vivenciada de la misma forma por cada integrante del grupo familiar. Por ello,
resulta relevante obtener la informacion sobre el objeto de estudio, y asi poder
generar con tiempo preguntas acordes al tema que convoca, con el fin de

obtener credibilidad respecto de la investigacion.

Resulta necesario entonces, reunir cada uno de los testimonios entregados
por los sujetos, ya que esto permitird obtener una amplia y detallada
informacion sobre el objeto de estudio y ademas poder verificar la calidad de
las respuestas por parte de las estudiantes; y al mismo tiempo conocer y
analizar como influye en la dinamica familiar de padres, madres o cuidadores

ante la presencia de un nifio o nifia con TEA.

Finalmente, hay que sefalar que todos estos métodos mencionados
anteriormente se consideran fundamentales y suficientes para que la

investigacion en curso sea validada y fiable.

3.5 Técnicas de investigacion: Entrevista semiestructurada

Para la recopilacién de datos, se utilizara la entrevista cualitativa como técnica
de investigacién, la cual segun Hernandez-Sampieri & Torres (2019d) se
define como, “una reunidn para conversar e intercambiar informacion entre una
persona (el entrevistador) y otra (el entrevistado) u otras (entrevistados)”
(p.449). Esta permitira al entrevistado expresar su propio modo de sentir y vivir,

respecto a como ha influido el TEA en su dinamica familiar.

Asimismo, la entrevista a utilizar sera de tipo semiestructurada, la cual
Hernandez-Sampieri & Torres (2019e) sefala que estas “se basan en una guia

de asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir
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preguntas adicionales para precisar conceptos u obtener mayor informacién”
(p.449).

Con este tipo de entrevista se pretende mantener la flexibilidad dentro del
dialogo, por lo cual las preguntas se podran ir modificando de acuerdo con la
necesidad de informacion que vaya surgiendo a través del proceso de
entrevista, para asi poder conocer, describir y analizar los diversos escenarios
que se presentan en la dinamica familiar en los padres, madres y/o cuidadores
de nifios/as con TEA.

3.6 Universo

El universo segun Hernandez-Sampieri & Mendoza (2019f) corresponde a “un
conjunto de todos los casos que concuerdan con determinadas

especificaciones” (p.199).

El universo de esta investigacion corresponde a padres, madres o cuidadores
de nifios o niflas diagnosticados con TEA, que residan en la Zona Sur o Sur

Oriente de la Region Metropolitana.

3.7 Muestra o Informantes claves

De acuerdo con el tipo de muestra que se requiere para esta investigacion, se
utilizara la de tipo no probabilistica intencionada, debido a que los elementos
de investigacién no son escogidos por probabilidad, sino mas bien dependen
de un proceso en donde la toma de decisiones la realizan los investigadores y
las muestras seleccionadas deben obedecen a ciertos criterios de la
investigacion. Cabe mencionar que la muestra no probabilistica supone un
proceso de seleccién orientado por las caracteristicas y contexto de la
investigacion, mas que por un criterio estadistico de generalizacién”

(Hernandez-Sampieri & Mendoza, 2019g, p. 215).

Por lo tanto, la muestra o informantes claves en esta investigacion fue
constituida por 8 entrevistas de acuerdo con el criterio de saturacion de la

informacion.

3.8 Criterios de seleccidn

Los criterios de seleccion de los sujetos de estudios son determinados por la
unidad de analisis, los cuales fueron planteados en el objetivo de investigacion.
Los sujetos de investigacion deben presentar las siguientes caracteristicas;

e Residir en el sector Sur o Sur Oriente de Region Metropolitana.
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e Ser padre, madre o cuidador de un nifio o nifia diagnosticado con TEA

3.9 Andlisis de lainformacion

Para efectos de analisis de la informacion de la presente investigacion, se
realizara a través del analisis de contenido, el cual permitira organizar y

agrupar la informacién, en categorias y subcategorias.

Cabe destacar que el analisis de contenido “se lleva a cabo por medio de la
codificacion, es el proceso por el cual las caracteristicas del contenido de un
mensaje son transformadas a unidades que permitan su descripcion y analisis”
(Hernandez -Sampieri, R., & Mendoza, C,2019h)

Es por esto por lo que a través del analisis de contenido se pretende simplificar
y focalizar las interpretaciones, recogidas en las entrevistas realizadas a los
padres, madres o cuidadores.

A continuacion, se muestra la matriz de andlisis utilizada para la recopilacion

de informacion:

3.9.1 Matriz de analisis de categorias y subcategorias

Categoria Subcategoria Preguntas
Politicas Sociales Percepcion del | ¢ Qué importancia cree que
L, Estado (PE) se le da al TEA? En nuestro
Reduccidn y .
eliminacion de las pals.

inequidades sociales a [ Aporte Estatal (AE) | ¢cConoce  algin  aporte

traves  de la estatal que brinde soporte a
redistribucion de. _IOS las familias con nifios y nifias
recursos, SEVICIOS, con TEA? ¢Es beneficiario
oportunidades y

i rtes?
capacidades. de estos aportes

Sistema de Salud | ¢Usted ha recibido apoyo u
(SS) orientacién desde el
CESFAM o servicio de salud
donde el nifilo o nifa se

atiende?
Vulnerabilidad Falta de Informacion | ¢ Cuales han sido o son sus
Incapacidad de una del TEA (FIT) principales temores? (Frente
comunidad para al diagnéstico del nifio o
“absorber’, mediante nina)

el autoajuste, los

Falta de Inclusion (FI) | ¢Se ha visto expuesto/a
efectos de un

algun tipo de discriminacion
por la condicién del nifio o
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determinado cambio
en su medio ambiente.

nina?, ¢Como Ilo ha

abordado?

¢,Cuales han sido o son sus
principales temores? (Frente
al diagnostico del nifio o
nifia)

¢Usted considera que la
sociedad es inclusiva con los
nifos o niflas con TEA?
épor qué?

Gastos Econdmicos

(GE)

¢, Como influye el diagndstico
del nifio o nifa en los
recursos econémicos del
grupo familiar?

¢,Frente a qué situaciones
ha requerido un mayor
desembolso en  dinero
derivado del diagndstico de
nifio o nifa?, ¢de qué forma
lo ha cubierto?

Trastorno del
Espectro Autista
(TEA)

Conjunto de
dificultades y
alteraciones que
afectan durante el
desarrollo  de las
personas. Este
trastorno conlleva
problemas en la

comunicacion,
sociabilizacion,
comportamiento,
intereses restringidos y
repetitivos

Conocimientos
Previos de los padres,
madres o cuidadores
(CP)

¢, Qué conocimiento tenia
sobre el TEA antes que el
nifio/a fuera
diagnosticado/a?

Impacto Familiar (IF)

¢, Colmo se sintio durante la
etapa previa al diagnéstico?,
scomo enfrentd esas
emociones?

¢,Cual fue su reaccion al
momento en que le
confirmaron el diagndstico
de TEA? ¢ Por qué?

¢, Como fue lareaccion de los
demas familiares con la
noticia del diagndstico del
nifo o nifa?

¢, Cuél fue su prioridad al

momento de enterarse de la
condicién del nifo o nifia?

¢, Como ha sido la
experiencia al tener un nifio
o nifia con TEA? ¢Por qué
considera que es asi?
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Orientacion
Profesional (OP)

¢ Tenia nocién de los pasos
a seguir en el tratamiento
para el nifio o nifa? ¢qué
espera de estos? ¢Los
profesionales les indican
estos pasos a seguir?

Medicamentos en el
TEA (MT)

¢ Siente que los tratamientos
han sido una guia para el
manejo con el nifio o nifia en
la rutina diaria? ¢Ha notado
cambios? ¢.cuales?

¢,Cudl es su disposicion
frente a los tratamientos?
épor qué?

Familia

Grupo de personas
que cohabitan en un
espacio y comparten
objetivos en comun y
evolucionan a través
de fases
correspondientes  al
ciclo evolutivo familiar.

Redes de Apoyo
Formales (RAF)

A quién acude en los
momentos que se siente
sobrepasada/o? ¢ Por qué?

Redes de Apoyo
Informales (RAI)

¢, Quién en su soporte en los
momentos que se siente
agobiado/a?

En su grupo familiar ¢ puede
comunicar con facilidad las
situaciones complejas con el
nifio o nifia ¢,por qué?

en la
Familiar

Cambios
Dinamica
(CDF)

¢ Existié algun cambio en las
actividades y/o  habitos
familiares? ¢ por qué?

¢,Cuadles son las actividades
gue le generan mayor
complicacion en el trato
diario con el nifio o nifia?
¢ de qué forma lo maneja?

Debido al diagnéstico del
nifio o nifa ¢se generd
alguna modificacién en las
normas de convivencia
dentro del hogar? ¢ Cuales?

Si  pudiera entregar un
mensaje a los padres,
madres y/o cuidadores que
estan iniciando este proceso
¢ qué les diria?

Roles (R)

En el hogar, ¢como se
distribuyen los roles en el
cuidado del nifio o nifia?
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Salud Mental

Se entendera por
salud mental el estado,
equilibrio y bienestar
de la condicion fisica,
psiquica y social, de
quienes se ven
enfrentados a
situaciones de tension
y estrés constantes.

Estrés Parental (EP)

¢ Se ha sentido escuchado/a
cuando habla de su
experiencia de ser padre,
madre y/o cuidador de un
nifo/a con TEA?

En su grupo familiar ¢puede
comunicar con facilidad las
situaciones complejas con el
nifio o nifia ¢ por qué?

Sobrecarga del

Cuidador (SC)

;Considera que  existe
sobrecarga en las
actividades cotidianas? ¢en
quién?

¢ Siente que su labor como
cuidadora es reconocida o
visibilizada? (familiar vy
social)
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CAPITULO IV
ANALISIS E INTERPRETACION DE LA INFORMACION

Introduccion

En el siguiente capitulo se dan a conocer los principales resultados y hallazgos
que, por medio de la técnica de entrevista semiestructurada, fue posible
recabar. Por consiguiente, a través de los relatos se traducen las diversas
demandas, requerimientos y necesidades de padres, madres o cuidadores de
nifios y nifias con TEA, quienes hacen referencia a las diversas dificultades y
contratiempos a los que se ven enfrentados, partiendo por el inicio del
diagndstico, continuando con la busqueda de informacién y orientacion que
permitan guiar los mecanismos de accion y trabajo en el quehacer diario de

los cuidadores.

En dicho transitar, se hace mencién de las diversas categorias que el equipo
de investigacion considero relevantes en los procesos que permiten conocer,
describir y rescatar las vivencias de quienes conviven y cuidan a nifios o nifias
que presentan TEA, problema latente en estos tiempos, considerando el
aumento de esta condicion en Chile la ultima década.

Es por lo anterior, que poder investigar y contar con mayor conocimiento
acerca del TEA, significa sin duda, un gran avance desde las fuentes
disponibles de informacion para toda la comunidad, pero mas adn, conocer
como este diagnostico afecta a quienes deben hacerse cargo de forma directa
de esta problematica poco conocida y abordada, siendo un gran desafio, por
explorar desde estas vivencias, es decir, desde el seno familiar, como principal
fuente de informacién y conocimiento para futuras generaciones que

configuraran nuevas formas de convivir en sociedad.
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4.1 Categoria Politica Social

La primera categoria refiere a Politica Social desde la cual se desprenden las
subcategorias: Percepcion de estado (PE), Aporte Estatal (AE) y Sistema de

salud (SS) que seran cada una abordadas en el siguiente apartado

Las sociedades modernas deben contar con al menos tres instituciones
capaces de intervenir en la produccién y distribucion de bienes y servicios en
las personas y sus hogares: el mercado, la familia y las politicas sociales; Esta
dltima entendida como un conjunto de prestaciones, transferencias y
programas que pueden agruparse en cuatro categorias: subsidios monetarios,
seguridad social, servicios sociales y programas de desarrollo social
(Larrafiaga, 2007c). Ademas de cumplir con la funcion de ser la herramienta
mas importante que tiene una sociedad para ir modificando la distribucién del

bienestar colectivo e individual.

Los criterios que permiten evaluar si las politicas sociales son efectivas y
acorde a las demandas existentes en una sociedad son: la superacion de la
pobreza, reduccion de vulnerabilidad, igualdad de oportunidades, reduccion
de desigualdad de ingresos.(Larraflaga, 2007d) las cuales deben ser el
horizonte para la creacion de nuevos objetivos, de nuevas prioridades y que
permitan la utilizacion de instrumentos en beneficio de la creacion de nuevas
politicas sociales que mejoren los actuales disefios existentes que solo
permiten la acumulacion de capacidades segun los recursos que tenga cada
hogar o grupo familiar. Por medio de las politicas sociales se fomenta y trabaja
en la existencia de una equidad social entre organismos y ciudadanos que
componen dicha sociedad y frente a las falencias de estas, se critica y
responsabiliza la no existencia de politicas acordes a las nuevas demandas y

al desarrollo social de una nacion.
Los objetivos de la politica social se resumiran en la busqueda del bienestar

material de las personas y del acceso que posean a los bienes y servicios que

les permitan cubrir con cada una de sus necesidades.

4.1.1 Subcategoria: Percepcion de Estado
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En los relatos obtenidos de nuestra investigacion cada una de las madres y
cuidadoras de nifios con TEA que fueron entrevistadas expresaron de alguna
u otra forma en cémo a partir de sus propias vivencias tienen una percepcion
creada y formada frente a las responsabilidades que ha adoptado el Estado
en cada caso particular, ademas de evidenciar de primera fuente como es
finalmente la cobertura y relevancia que se le otorga a la poblacién de nifios y

niflas con TEA y por ende también a ellas como cuidadoras.

Es relevante recordar que nuestra actual Constitucion politica establece que
la finalidad del Estado debe estar basicamente centrada al servicio de las
personas de modo que se creen condiciones que permitan a todos y a cada
uno de los sujetos, su mayor realizacion tanto espiritual como material posible,
respetando los derechos y garantias constitucionales. (Chile, 2010) Mientras
gue la definicion de percepcidn se determina como la entrada de informacion
obtenida del ambiente que permite la formacion de abstracciones tales como:
juicios, categorias, conceptos, etc. (Oviedo, 2004). Es decir, que las
percepciones que se instalen seran la selecciéon sélo de informaciones
relevantes que produzcan claridad y coherencia en el individuo, porque se
agrupardn en la conciencia y generaran las representaciones mentales
desencadenantes. Es por esto que las entrevistadas son categoricas en
sefialar la vision e imagen que han ido formando con respecto a las funciones
del Estado.

A continuacion, los relatos de algunas entrevistadas que dan cuenta de las
percepciones que tienen sobre la gestion del Estado:

“...el gobierno no te da las herramientas o te da muy poco o te da
de mala calidad”. (PE/ES8)

Es responsabilidad del Estado poder otorgar las herramientas adecuadas que
promuevan el bienestar de los grupos mas vulnerables, en este caso de
madres, padres y cuidadores de nifios con TEA por medio del desarrollo de
programas sociales que tengan la cobertura y la calidad idonea para poder
beneficiar a estas poblaciones junto con la identificacion de factores de riesgo
desencadenantes que permitan generar condiciones de seguridad para
cumplir con sus finalidades , tanto la de promover el bien comdn como la de
proteger a la poblacién y la de servir a la persona humana, materializando del
modo mas completo sus derechos esenciales. (Ministerio de Defensa
Nacional, 2017)

“Tua eres totalmente invisible para la sociedad. Como te vuelvo a
reiterar, o seasitlno eres unacuidadorade una personapostrada,
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de un nifio con sindrome de Down, que también son bien como
bien tajante, super poco también el apoyo que reciben, pero si tu
no eres, digamos de ese, de ese grupo de personas, tu eres
totalmente invisible para la sociedad” (PE/E3)

“tu te das cuenta el nivel de invisibilidad que los nifios con TEA y

las familias tenemos frente a la sociedad” (PE/E3)
En las entrevistas realizadas varios relatos coincidieron en la sensacion de
invisibilidad que enfrentan principalmente como cuidadoras de nifios con TEA
y en el escaso apoyo que se brinda por quien debiese ser el principal
organismo defensor y protector de cada una de sus necesidades y
requerimientos. Centrandonos no solo al tema econdémico y a las mejoras que
debieran tener los aportes estatales y las coberturas que tienen en la
actualidad, sino que también en la relevancia que implica que como sociedad
comencemos a generar desde la empatia y desde el trato una integracion y
visibilizacion de quienes tienen la gran responsabilidad de cuidar y educar a

nifios con TEA.

4.1.2 Subcategoria Aporte Estatal

La segunda subcategoria reconocida a partir de los relatos realizados es:
Aporte estatal. Por el cual se entendera como diversos subsidios o bonos para
apoyar o velar por el bienestar de sus ciudadanos, protegiendo a las familias.
De manera que permitan proteger a los grupos familiares que se vean
afectados por alguna carencia (Superintendencia de Seguridad Social, 2010)
El aporte estatal que otorga el Estado de Chile forma parte de los programas
de desarrollo social creados para promover el bienestar de grupos sociales
expuestos a factores de riesgo. A partir de la informacién obtenida mediante
nuestras entrevistas pudimos comprobar la existencia de un subsidio de

discapacidad del cual no todos tienen un completo conocimiento.

“Tengo entendido que ese aporte monetario que dan son como 100
lucas” (AE/E1)

“No estoy segura si realmente existe el apoyo estatal para ninos
con TEA, se habla de un, se habla si como de una pension de
invalidez, pero méas alla, no, mas alla de esa informacién, no
tengo”. (AE/E3)

“...por un grupo que tengo una chica comentaba que habia como
un ¢subsidio? o algo asi, como para los nifios, como o pa” los
cuidadores que tienen nifios con TEA, y como que te pagan ¢un
dinero?, pero no sé si eso serareal porgue la verdad, yo nunca lo
he leido, te soy super sincera, tampoco me he informado...”
(AE/E4)
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Existe un desconocimiento concreto también de parte de ellos en los pasos y
cual es el aporte que se da especificamente. Sin considerar que el aporte
estatal que se mencionan en las entrevistas corresponde a uno referido a
“discapacidad” y no especificamente condicionado para la poblacion existente

con la condicién TEA.

El subsidio de discapacidad referido en los relatos expuestos corresponde a
un beneficio estatal al cual pueden acceder las madres, padres o cuidadores
y esta dirigido a personas menores de 18 afios y es un aporte monetario
mensual de $96.959 que se entrega a todos aquellos menores de edad que
estan en situacién de discapacidad mental, o bien, fisica o sensorial severa, y
gue sean de escasos recursos. (Chile G. d., 2022)

“...recién con la credencial uno puede optar a una pension que me
parece que hay, pero igual piden ciertos requisitos que son mas
complicados porque te piden un cierto porcentaje en la ficha de
proteccién social y yo estuve averiguando y se lo dan al Isamir,
pero también es como un familiar doble o algo asi. Pero igual para
hacer ese tramite me piden la credencial”. (AE/E2)

“y he visto que hay como un dinero que les dan, un aporte
digamos, pero hay que sacar una credencial por lo que vi de
discapacidad” (AE/E1)

Es importante hacer el alcance que también producto de los relatos obtenidos
se evidencia que para la obtencién de este beneficio es fundamental contar
con una “credencial de discapacidad” la cual se obtiene previo cumplimiento

de ciertos requisitos y documentacion solicitada para su aprobacion.

“yo del Isamir cobro solo el familiar y por lo que tengo entendido
aellos les dan unapension, pero paracobrar esa pension uno tiene
que tener la credencial que les da el COMPIMy yo todavia no tengo
la credencial que nos da el COMPIN” (AE/E2)

“yo ahora estoy haciendo ese tramite para sacar la credencial,
tengo el informe que me dio el neurélogo, tengo los otros que me
dieron las sefioritas que me estan atendiendo en lafundacién. Pero
ahora tengo que ir a pedir un certificado en el hospital para que la
asistente social me haga el informe y yo con eso tendria que ir a
pedir la hora al COMPIM para que le hagan el ingreso de esos
papeles y que pasos a seguir para que le den la credencial” (AE/E2)

Con relacion a los relatos obtenidos de nuestras entrevistas se deja en
evidencia que la institucion encargada de gestionar la entrega de la credencial

de discapacidad es la comision de medicina preventiva e invalidez (COMPIN)
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encargada del cumplimiento y certificacion de discapacidad y en la gestion de

procesos técnicos y administrativos.

4.1.3 Subcategoria Sistema de Salud

Se entendera por Sistema de Salud (SS), las prestaciones otorgadas por las
dos modalidades existentes en Chile, Fondo Nacional de Salud (FONASA) y
las Instituciones de Salud Previsional (ISAPRES). De acuerdo con la
informacion otorgada por la Superintendencia de Salud, FONASA es un
organismo publico encargado de otorgar cobertura de atencién de salud y las
ISAPRES son aseguradoras privadas de salud. (Superintendencia de Salud,
2022)

Es entre estas modalidades en las cuales se deben ver enfrentados los padres,
madres o cuidadores de nifios y nifias con TEA al momento de iniciar el
proceso de diagnaostico, terapias y tratamientos acordes a las necesidades de
estos, y es en este transitar donde surgen diversas interrogantes y
cuestionamientos a estos sistemas de salud. El primero no considera dotacion
de profesionales como neurélogo, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo en los
hospitales y servicios de atencion primaria, como CESFAM (Centro de Salud
Familiar), COSAM (Centro Comunitario de Salud Mental) o CESCO (Centro de
Salud Comunitario), si bien en algunos sectores de la Regién Metropolitana
cuentan con algunos de estos profesionales, no es una regla general de
prestacion; por lo cual, los cuidadores que inician su experiencia en las
derivaciones a profesionales, acorde al grado de TEA del nifio o nifa,

evidencian la compleja situacion actual de la salud publica en Chile.

Los siguientes relatos de las entrevistadas sustentan lo mencionado
anteriormente, con relacion a las diversas dificultades a las cuales se

enfrentan.

“Yo estoy en FONASA y esto no lo cubre FONASA po’. Te fijas,
ninguna de estas terapias, ni siquiera la consulta, la neurologia
la... porque es particular po’.” (E1/SS)

“Pero de acuerdo a lo que es hospital... una pura vez lo ha visto la
fonoaudidloga, la terapeuta ocupacional del hospital no lo ha visto
nunca, la psicologa tampoco...todavia estamos esperando que
nos llamen, para la hora. Y para el neurélogo esperé como ocho
meses mas o menos para que me dieran la hora.” (E2/SS)

“Hace poco tuve un control con la enfermera, con la doctora en el

consultorio. Porque yo cada vez que iba a preguntar: “no me
decian”, no estan atendiendo por el tema de la pandemia, no hay
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controles y nada de nada”. Asi que por lo tanto no lo estan
atendiendo al Isamir.” (E2/SS)

De acuerdo con lo anterior, y segun lo planteado por el Plan Nacional de Salud
Mental, dentro de sus valores y principios que propone para guiar el trabajo
para mejoras en la salud mental refiere a una “atencion de salud mental
centrada en la persona, su familia o red de apoyo” en donde todos los servicios
gue promueven, previenen y tratan los diversos trastornos de salud mental, y
gue rehabilitan e incluyen en este proceso a lo socio comunitario, comprenden
que cada individuo es quien conoce a fondo su propia vida, por lo que en ello,
la recuperacion consiste en un trabajo en conjunto a sus redes de apoyo, con
el fin de otorgar un sentido a este proceso; ademas de la escucha de estas
mismas redes de apoyo en base a las dificultades, fortalezas y cambios que el
individuo debe considerar para el resultado positivo de un tratamiento o terapia
acorde a su situacion. (Plan Nacional de Salud Mental 2017d. p. 40) Es por
ello la importancia de considerar en estos procesos al entorno mas proximo de
los cuidadores y de los nifios y nifias con TEA, ya que son fuente de
informacion y de deteccién fundamental para guiar el trabajo en las terapias y

tratamientos a realizar.

Lo anterior contrasta con quienes se encuentran afiliados al sistema privado,
en donde es posible acceder a todas las prestaciones necesarias, ademas de
contar con un diagnéstico temprano, siendo este determinante en los avances
del nifio o nifia, se suma a ello, la informacién, orientacion y derivaciones

otorgadas por los profesionales de la red privada de salud.

A continuacion, los relatos de las entrevistadas dan cuenta de lo referido

anteriormente.

“...ella se atiende en la catdlica de San Carlos, en el hospital de
carabineros, ademas, tiene sesiones particulares hacia la casa y
ademas se atiende en la clinica alemana, ves tu por eso el avance
igual.” (E6/SS)

“Domi, ella aparte de ser carga de mi marido, es carga mia en la
Isapre. Domi s6lo se atiende de manera privada y en hospital de
carabineros.” (E6/SS)

“Los nifios necesitan a los mejores médicos y los mejores médicos
estan en “ciertas partes”. Claro. En el lugar especifico y para llegar
a esos lugares especificos tienes que pagar.” (E6/SS)

En base a lo anterior y segun Gattini, C. (2017) con relacion al objetivo que

debe cumplir el sistema de salud sefala que:
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El objetivo esencial del sistema de salud es contribuir a preservar y
mejorar la salud de la poblacion, especialmente a través de sus
servicios asistenciales personales y colectivos, que buscan ser una
respuesta coherente a las necesidades de salud y de atencién de salud

de los diversos grupos de la poblacién. (p.1)

En la actualidad la Ley TEA en Chile, la cual se encuentra en segundo tramite
constitucional en el Senado, busca establecer, promover y garantizar la
atencién médica, social y educativa, asi como la proteccion e inclusion de las
personas con la condicion de espectro autista, u otra condicién que afecta al
neurodesarrollo. (Senado, 2022d). Siendo efectiva su aprobacion significa el
puntapié inicial que da respiro a las demandas y necesidades sentidas de los
padres, madres o cuidadores, quienes se encuentran en constante conflicto
debido a los requerimientos en las prestaciones de salud de los nifios y nifias
con TEA.

Finalmente, se suma a ello, y como aporte, los constantes desembolsos
econOémicos producto de las terapias y tratamientos, ademéas de una mejora
en la calidad de atencién y mayor capacidad de dotacidon de profesionales en
los servicios de salud, siendo esta una de las mayores necesidades de los
cuidadores, considerando que el TEA es una condiciéon que va en aumento en
la poblacién, demandando mayor cobertura de profesionales y de recursos
econdémicos en las prestaciones de salud actuales en Chile.

4.2 Categoria Vulnerabilidad

De la categoria Vulnerabilidad, surgen las siguientes subcategorias: Falta de

Informacién del TEA (FIT), Falta de inclusion (FI), Gastos econdmicos (GE).

La categoria denominada Vulnerabilidad, se entenderd como primera
aproximacion al riesgo que una persona pueda sufrir frente a ciertos riesgos
inminentes, sean ellos desastres naturales, desigualdades econdmicas,

politicas, sociales o culturales.

Desde lo anterior sefialado, la vulnerabilidad se vuelve un equivalente de la
finitud humana o de la precariedad existencial, incluso de la exclusion o de la
pobreza, lo que se presta a una inflacion incontrolada del término (Le Blanc
2007).

Por su parte, Martuccelli (2017), sefiala que la vulnerabilidad es siempre una

experiencia relacional y contextual que no concierne por igual a todos los seres

67



humanos, pues esta varia en funcion de las sociedades, los periodos

historicos, posiciones sociales o variantes identitarias.

Bajo lo anterior sefialado, el término vulnerabilidad engloba una gran
complejidad. Pues hace referencia no solo a la posibilidad del dafio, o la
condicion del ser humano, sino que también a la insatisfaccion de necesidades
gue un grupo determinado de personas pueda tener. Sin embargo, esta tiene
diversas dimensiones. Una de ellas es la dimension antropologica, que afirma
la condicién de vulnerabilidad del ser humano en cuanto tal, y una dimensién
social, que subraya una mayor susceptibilidad generada por el medio o las
condiciones de vida, dando lugar a espacios de vulnerabilidad y poblaciones
vulnerables (Feito, 2007a).

Por lo tanto, desde esta concepcion de vulnerabilidad, se habla de sujetos o
poblaciones vulnerables, para referirse a aquellos grupos de personas que,
debido a las consecuencias y a las condiciones del entorno social en que viven,
se encuentran en una situacion de mayor exposicion al dafio (Feito, 2007b). Y
es lo que vivencian estos padres, madres o cuidadores de nifios o nifias con
TEA. El no poder optar a tratamientos para mejorar la calidad de vida del nifio
0 nifia con TEA, debido al alto costo monetario que esto significa, la falta de
inclusion a la que diariamente se ven enfrentados, la discriminacion o la falta
de informacion respecto del TEA, son sin duda, situaciones que les hacen
estar mas vulnerables e indefensos. Porque, todo ello va interfiriendo en cierta
medida, en la vida del nifio o nifia y al mismo tiempo va deteriorando la salud
mental de quien ejerce el trabajo directo de cuidador. Es por ello, que resulta
fundamental poder buscar los mecanismos necesarios y al mismo tiempo
entregar herramientas para que estas familias puedan empoderarse, tener una
mejor calidad de vida y no sentirse excluidos por la sociedad de la que forman
parte. Ya que, la inseguridad e indefension que experimentan estas familias
en sus condiciones de vida, son consecuencia del impacto provocado por

algun tipo de evento econémico, social o de caracter traumatico.

Del mismo modo, es importante sefialar, que este concepto de vulnerabilidad
puede ser entendido bajo la mirada de distintos autores como un fenémeno
multidimensional y transversal, que, en efecto, ademas se logra determinar
con base en las distintas dimensiones, por ejemplo: en los ingresos, la salud,
la educacién, vivienda, factores de la poblacién, entre otros (Campana,
2020b). Todo esto, como estrategia dirigida a mejorar la calidad de vida y el

bienestar de las comunidades o grupos mas vulnerables.

4.2.1 Subcategoria Falta de Informacion del TEA
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La subcategoria, Falta de Informacion del TEA (FIT), incide directamente en
como la sociedad reacciona frente a dicho trastorno. Pues, esto va a influir
principalmente, en las decisiones que las personas deban tomar, por ejemplo,
a la hora de comenzar con algun tipo de tratamiento u ayuda profesional.

Por consiguiente, la informacién, es un conjunto de datos acerca de algun
suceso, hecho o fendmeno, que organizados en un contexto determinado
tienen su significado, cuyo propdsito puede ser el de reducir la incertidumbre
o incrementar el conocimiento acerca de algo (Thompson, 2008). Y es lo que
suelen vivir estos padres, madres o cuidadores de nifios o nifias con TEA. Se
ven enfrentados a multiples dudas cuando les sefialan "TEA", lo que, al mismo
tiempo, les genera incertidumbre debido a la falta de informacion que existe

en la sociedad, respecto de este Trastorno del Espectro Autista.

Lo anterior sefialado, se sustenta en los siguientes relatos de los/las
entrevistadas, quienes mencionan las situaciones a las cuales se ven
enfrentados/das por la Falta de Informacion.
“Yo creo que en general tenian mucho desconocimiento tanto por
parte de mi familia, mi papay mi hermano que son mi familiay por
parte del padre también, la familia de él y la madre en si también.
Claro, sabian menos que yo po’, entonces como que no sé po,

pensaban que por ejemplo era algo malo, asi como una
enfermedad.” (E1/FIT)

“Tenemos un caso cercano de una amiga de mi mama que tiene un
autismo mas severo que ya no habla, se balancea, se golpea,
entonces claro eh, antes de meternos en este mundo TEA, yo tenia
la idea del espectro era eso po’, de nifilos que no hablan o que se
aislan.” (E5/FIT)

Bajo los relatos sefialados, se puede dar cuenta, de que la falta de informacion
respecto del TEA se hace presente en estos padres, madres o cuidadores y
en general en la sociedad, ya que muchas personas desconocen en si, el
significado y lo que es el Autismo, pues este se asimila de inmediato a una
enfermedad o discapacidad, sin saber en detalle de que se trata y mas aun lo
gue conlleva tener un nifio o nifia con esta condicién. Ademas, el no llegar a
un centro de Salud, que cuente con los profesionales capacitados para
entregar la informacién adecuada, respecto de lo que es en detalle el TEA,
puede generar inclusive un retraso en lo que respecta recibir tratamientos
oportunos, tanto para el nifio o nifia como orientacion para los padres, madres

0 cuidadores.

Y es que segun Aierbe (2005) tanto la experiencia como la investigacion

coinciden en sefalar la importancia de priorizar el trabajo con las familias,

69



como una via privilegiada para contribuir positivamente al desarrollo de los

nifios/as con Trastorno del Espectro Autista.

Lo anterior sefialado, se sustenta desde los siguientes relatos de los/las
entrevistadas, quienes mencionan las situaciones a las cuales se ven
enfrentado/as:

“Empecé a buscar informes para poder ayudarlo, porque en

realidad, la sociedad y el sistema no te entrega herramientas para
ninos con TEA.” (E3/FIT)

“No teniamos herramientas mas de las que nosotros mismos
buscamos, como familia, para poder ayudarlo.” (E3/FIT)

“Tenian mucho como visto como era un autista o no sé qué, el
Erick comenzé a hacer mas sociable después, entonces era como
ya se mejord, esta todo bien. Y yo esto no se mejora, ho es una
enfermedad es una condicion.” (E5S/FIT)

Todo lo anterior sefialado, da cuenta de que, en Chile, asi como en otros
paises de América Latina, hay escasa informacion disponible acerca de las
caracteristicas de personas TEA y de su acceso temprano a un diagndstico
oportuno (Libro Nacional de Medicina, 2021). Sin duda, esta falta de
informacion hace que estos padres, madres o cuidadores se sientan mas
vulnerables frente al desconocimiento del TEA que existe en la poblacion y
ademas por no contar con las herramientas necesarias para poder sobrellevar

de manera mas positiva todo lo que se les avecina.

Finalmente, la correcta informacion del TEA permite ademas que las personas
implicadas tengan acceso a los recursos y programas especificos que les

puedan facilitar informacion y orientacion en su dia a dia.

4.2.2 Subcategoria Falta de Inclusion

La subcategoria Falta de Inclusién (Fl), incide directamente en las emociones
y reacciones, que se desprenden desde estos padres, madres o cuidadores
por la condicién del TEA. Frente a ello, la Inclusion resulta un enfoque que
responde positivamente a la diversidad de las personas y a las diferencias
individuales, entendiendo que la diversidad no es un problema, sino una
oportunidad para el enriquecimiento de la sociedad a través de la activa
participacion en la vida familiar, en la educacion, en el trabajo y en general en
todos los procesos sociales, culturales y en las comunidades (UNESCO,
2005).

Al respecto de las emociones que viven estos padre, madres o cuidadores de
nifios o nifas con TEA, cuando estas se transforman en constantes miedos y

temores, este se torna irracional, desmesurado y constante, puede convertirse
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en conmocion, que en su repeticion sintomatica se elevara a la categoria de
habituacién, lo que podria dificultar al mismo tiempo la capacidad de reaccién
frente a la situacién por la que estan atravesando (Garcia et al., 2021).
Inclusive la toma de decisiones, que estos cuidadores deben realizar por el
bienestar del nifio o nifia con TEA, se verian afectadas por el miedo y los
temores instaurados, que muchas veces los paraliza o provoca estados de

shock, no permitiendo pensar o actuar con claridad.

Al respecto, el Dr. Damasio (2018), sostiene que, si el ser humano no dispone
de cierto control sobre el miedo, no puede tomar decisiones ventajosas,
porque no hay buen registro de las emociones, o0 sea, algo no va bien. Pues,
cuando el miedo encuentra su inicio en algo del exterior, modifica las
respuestas corporales, se producen alteraciones en el organismo que alteran
la manera de actuar, es decir, algo al instante detona esta ansiedad y crea un

conflicto que afecta a nuestro equilibrio homeostatico y funcional (pag. 13-14).

Lo anterior sefalado, se sustenta desde los siguientes relatos de los/las
entrevistadas, quienes mencionan las situaciones a las cuales se ven

enfrentado/as:

“En las noches era cuando yo bajaba, como que te da pena,
cuando él estd durmiendo, era decir: ¢como lo ayudo? ¢cémo
hago que la sociedad lo acepte si él es diferente?, porque es el
tema no sé si la sociedad te lo va a aceptar, tu tienes que
imponérselo a la sociedad para que te lo acepte.” (E3/FI)

“Te lo van minimizando, entonces ese es mi temor, que a él me lo
minimicen, cuando salga ya a la sociedad, cuando ya esté mas
grande, me refiero, lo vayan minimizando y lo vayan apagando y
no potenciando sus cualidades.” (E3/FI)

Desde los relatos sefialados, se puede dar cuenta de que estos padres,
madres o cuidadores, constantemente atraviesan mdaltiples emociones. Sin
embargo, prevalece en ellos el miedo y el temor no solo por esta condicion de
TEA en los nifios o nifias, si no, por la sociedad en la que viven sus nifios y
nifias. Esto, es lo que realmente les causa miedo y temor; y al mismo tiempo
les hace sentir vulnerables, frente a una sociedad poco empética, donde adn
no existen politicas publicas que vayan en ayuda y resguardo de esta
poblacién con TEA, que por demas no es menor; ademas de la falta de

inclusion a la que se ven enfrentados dia a dia.

Frente a ello, una politica publica supondria, primero reconocer la existencia
del TEA en nuestro pais, conocer a la poblacién, y brindarles una mayor

cobertura en temas de salud publica, incluyendo a toda la poblacion con TEA,
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sin distincion alguna y al mismo tiempo considerarlos en planes de desarrollo
e investigacion, para asi contar con un registro nacional, y saber cuantas
personas padecen esta condicion. Es decir, poder establecer estadisticas
claras, reales y actualizadas sobre la prevalencia, incidencia y las causas del
Autismo, que permitan disefiar esta politica publica que tanto se exige.
Paralelamente, debe existir un protocolo en materia del TEA, que sea incluido
por el Ministerio de Salud, teniendo presente que hoy es posible detectar el
autismo antes de los dos afios, y que mientras mas temprana sea la
intervencidon, mejor sera el pronostico para los nifios y nifias con TEA y al
mismo tiempo se contribuye a mejorar la calidad de vida y salud mental de

muchas familias (Medina, 2012).

Bajo este sentido, resulta pertinente hablar entonces de una real inclusion que
considere a todos los sujetos por igual, con los mismos derechos y acceso de
oportunidades. Una inclusion basada en la empatia, en la informacién,
flexibilidad, a la diversidad o al apoyo y sobre todo al respeto por el otro, donde
estos nifios y nifias con TEA al igual que sus familias, puedan tener las mismas
posibilidades y oportunidades para realizarse como sujetos de derecho.
Independientemente de sus caracteristicas fisicas, la condicion o discapacidad

gue posean, etnia, raza, cultura o distintas necesidades médicas, entre otras.

Al respecto, el Estado chileno dicta la Ley 20.422, la cual entrd en vigencia el
10 de febrero del afio 2010 y que establece normas de igualdad e inclusion
social para personas con discapacidad, recogiendo los principios y normas que
sefala el mencionado tratado internacional, estableciendo, en su art. N°4. “Es
deber del Estado promover la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, lo que debera cumplir a través de programas destinados a las
personas con discapacidad, cuyo objetivo debe ser mejorar su calidad de vida,
con acciones de fortalecimiento o promocién de las relaciones interpersonales,
su desarrollo personal, la autodeterminacion, la inclusién social y el ejercicio
de sus derechos.” (SENADIS, 2022).

Sin embargo, esto en la actualidad aun sigue en espera, pues esta ley de
discapacidad solo considera que las personas se inserten en el entorno social
del cual forman parte, no asi se preocupa de que la inclusion sea efectiva y
real. Por ejemplo, que en cada intervencion se cuente con los profesionales
idbneos o0 capacitados, con centros educacionales adecuados Yy
acondicionados para la poblacién con TEA, entre muchas otras falencias que
en la actualidad deben sortear estos padres, madres o cuidadores, ya que no

basta con que las instituciones y programas sean inclusivos, es la sociedad la
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gue debe comenzar a generar inclusion, ya que por lo demas, el TEA no es
una discapacidad, es una condicion por tanto no limita a las personas a que

puedan llevar una vida normal como cualquier otro ciudadano.

Lo anterior sefialado, se sustenta desde los siguientes relatos de los/las
entrevistadas, quienes mencionan las situaciones a las cuales se ven

enfrentado/as:

“‘Que haya poca inclusion aca en Chile, a nivel escolar y a nivel
laboral, eso es como el primer temor que tengo en ella, y también
tengo harto temor al Bullying siento que hoy en dia el Bullying estéa
bastante amplio en todas las gamas y en todos los niveles, que me
da miedo que le pase eso.” (E4/FI)

“El mayor miedo que tenia era que, que lo fueran a etiquetar o que
lo fueran a tratar diferente de mala manera.” (E5/FI)

“Igual me da miedo el estigma social, relacionado a ciertas
condiciones... ¢lo van a mirar distinto porque tiene TEA?” (E5/FI)

“Mi principal temor, es como va a ser su relaciéon con otra persona,
0 sea, por ejemplo, la etapa que viene para el préximo afio es el
ingreso al jardin. Y... Ese es el temor, como va a ser la acogida,
porque ellos viven cosas malas, pasan todos los dias, vemos a
través de las paginas de redes sociales que ocurren.” (E7/FI)

Lo anterior sefalado, da cuenta de que se necesita con urgencia velar por la
seguridad e integridad de todas las personas con TEA, pero especialmente de
estos padres, madres o cuidadores, y que al mismo tiempo se considere la
modificacion de entornos a partir de las necesidades especificas de cada
persona, para lograr una real inclusiéon social. De este modo padres, madres y

cuidadores podrian sentirse mas seguros frente a la sociedad.

Al respecto, Comin (2012b) describe que “la sociedad en la que la persona
con TEA debe desenvolverse no suele estar preparada para la inclusion social
de un concepto de diversidad tan novedoso. Y podemos entenderlo como
novedoso ya que es algo desconocido, y por tanto al ser novedoso genera
cierto reparo social. Ya que una persona es excluida socialmente cuando no
puede participar en actividades sociales a pesar de su deseo de participacion”.
Y es lo que a diario deben sortear los nifios o nifias con TEA, porque, en la
practica quien esta obligado a incluirse socialmente, a adaptarse y a dar el
paso, es siempre el nifio o nifia con TEA, ya que la sociedad no lo hace, por lo
tanto, es en este punto donde se sigue fallando a pesar de que existe una ley
que “vela” por la inclusion social. Frente a ello, el gran desafio y trabajo es
informar y educar en la diversidad, sin olvidar que se habla de nifios y nifias,

sujetos de derecho, adaptandose a un entorno social.
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Finalmente, se enfatiza en la importancia de la informacion del TEA a la
poblacién, y que al mismo tiempo la poblacion efectivamente acceda a ella,
con el fin de concientizarlos, de que aprendan acerca de las caracteristicas de
esta condicion, y de que puedan percibir a cada persona de manera individual,
pues cada ser humano es distinto y aunque muchos padezcan la misma
condicion, cada nifio o nifia es un mundo distinto por explorar. Este es el

camino por seguir para lograr una verdadera inclusién social

4.2.3 Subcategoria Gastos Econdémicos

La subcategoria Gastos Econdmicos (GE), se entendera desde todos aquellos
gastos considerables que padres, madres o cuidadores deben realizar de
manera adicional frente a la condicion del nifio o nifia con TEA. Pues estas
familias, suelen ver reducida de forma drastica su capacidad adquisitiva y su
volumen de ahorro, debido a que los nifios o nifias con TEA, deben acudir
constantemente a distintos equipos multidisciplinarios, sean estos, desde
neurdlogo, terapeutas, fonoaudiélogos, entre otros profesiones, que necesitan
con urgencia para lograr avances significativos en sus vidas; avances que no
se pueden lograr desde los servicios de salud publica, pues aqui, y segun el
relato entregado por estos padres, madres o cuidadores, “las atenciones son
muy tardias o deficientes”, lo que dificulta de manera significativa el progreso
y desarrollo del nifio o nifia con TEA y al mismo tiempo va desgastando tanto
la economia, como la salud mental de estas familias. Por lo tanto, mientras
mMas temprano se comience con terapias y tratamiento, mas avances lograran

tener tanto el nifio o nifia, como su grupo familiar.
Bajo lo anterior sefialado, Morgado (2022a) describe,

Si un nifio tiene alteracion del lenguaje, lo abordara un fonoaudiélogo;
si tiene alteraciones de conducta, las puede ver un psicologo o un
terapeuta ocupacional; si sus alteraciones tienen que ver con la

interaccién, también lo puede ver un psicélogo.

En todo esto radica la complejidad del diagndéstico, por tal motivo, muchos
padres, madres o cuidadores se ven en la necesidad de buscar en la red
privada, toda la ayuda profesional necesaria para poder enfrentar las diversas
situaciones que se desprendan de cada nifio o nifia con TEA, ya que si bien,
el diagnostico es uno, cada nifio/nifia tiene necesidades distintas y éstas no se
pueden postergar. Ya que, el Trastorno del Espectro Autista es “un cuadro
bastante complejo y heterogéneo, por tanto, la intervencion o las formas de

tratamiento varian en funcién de cada nifio y familia”. (Morgado, 2022b). Por
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lo tanto, para estas familias, sin importar el costo monetario que esto conlleva,

lo mas importante es, sin duda, el bienestar del nifio/nifia.

Lo anterior sefialado, se sustenta desde los siguientes relatos de los/las
entrevistadas, quienes mencionan las situaciones a las cuales se ven

enfrentado/as:

“Entonces mas que nada la preocupacion mia es el tema del dinero
po” para qué estamos con cosas, eso es la preocupacion de que
no falte el dinero para hacerle sus terapias po”.” (E1/GE)

“La forma particular es lo mas rapido y lo mas facil, al final los
nifnos con TEA necesitan intervencion temprana entonces, al final
teni” que pagar, y un neurélogo es particular cincuenta lucas, en
todos lados, eso es lo que vale, entonces te empobrece mucho el
nivel econémico, las terapias.” (E4/GE)

“Para que no se quede sin especialista, hay que costearlo de forma
particular.” (E5/GE)

“Aunque a veces te ves super justa de lucas, pero tienes proveer
por todas partes.” (E6/GE)

“No todos los papas tienen sesenta, setenta, ochenta o cien lucas
para pagar una consulta, aqui tenemos nosotros que costear
todo.” (E6/GE)

“iAy!, en neurdlogo y medicamentos para dormir hasta el
momento. Y todo sale del propio bolsillo de nuestros trabajos, Y
en algunas ocasiones con aporte familiar cuando no hemos visto
muy complicados.” (E7/GE)

Lo anterior sefialado, da cuenta de la necesidad urgente de propiciar a estas
familias, ademas, de un diagnéstico oportuno y eficaz; tratamientos integrales
y accesibles, sin que estos se limiten a la cantidad de recursos econémicos
gue estas familias posean, considerando que, de estos tratamientos depende
gue nifios, nifias y sus familias tengan una mejor calidad de vida. Pues, si estos
padres 0 madres no cuentan con los suficientes recursos para atender a sus
nifos o niflas en la red privada, lamentablemente no podran acceder a

tratamientos. Siendo apremiante la situacién que describen estas familias.

Es entonces, el trabajo del Estado y de las distintas instituciones es velar por
la dignidad de toda esta poblacion, de forma en que todos los nifios y niflas
con TEA y sus familias, puedan disfrutar de sus derechos en igualdad, sin una

condicion econdmica por delante.

Finalmente, resulta necesario “la creacién de politicas destinadas a eliminar
las barreras sociales que eviten el acceso a las terapias adecuadas de

nifios/nifias con TEA”, ya que sin la existencia de estas politicas que puedan
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dar este acceso libre a todos los nifios en el ejercicio pleno de sus derechos,
se potencia la mercantilizacion y monetizacion del trastorno (Comin,2012c),
corriendo el peligro de que el nifio o nifia sea visto como fuente de ingresos

para las distintas instituciones privadas.

4.3 Categoria Trastorno del Espectro Autista

De la categoria Trastorno del Espectro Autista (TEA), surgen las siguientes
subcategorias: Conocimientos Previos de los padres, madres o cuidadores
(CP), Impacto Familiar (IF), Orientacion Profesional (OP) y Medicamentos en
el TEA (MT).

La categoria denominada TEA se entendera como un conjunto de dificultades
y alteraciones que afectan durante el desarrollo de las personas. Este trastorno
conlleva dificultades en la comunicacién, sociabilizacion, comportamiento e
intereses restringidos y repetitivos, afectando tanto a la persona con la

condicidon como a su familia.

En relacién con lo anterior el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos
mentales, quinta edicion (DSM-V 2013) define el TEA como “Deficiencias
persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos

contextos” (p.28).

Bajo lo anterior, se destaca que el TEA es una condicion que acompafara a
los nifios y nifias durante toda la vida como también a la de sus padres, madres
o cuidadores. Cabe sefalar que las personas dentro del espectro autista
presentan caracteristicas similares, sin embargo, esta condicion se clasifica en
diferentes grados de afectacion, presentandose en mayores y menores

dificultades en el desarrollo, siendo estas muy diversas entre uno y otro.

Resulta importante sefialar que para los padres, madres o cuidadores el tener
conocimientos previos respecto al TEA, puede marcar una gran diferencia, en
lo que refiere a la deteccidn temprana o incluso disminuyendo el impacto que

provoca esta condicion en la familia.

4.3.1 Subcategoria: Conocimientos Previos de los padres,
madres o cuidadores

La subcategoria Conocimientos Previos (CP), hace referencia a la informacion

gue maneja una persona con anterioridad sobre un tema en especifico, por lo

tanto, se entendera por conocimientos previos a toda la informacion que
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manejaban los padres, madres o cuidadores respecto al TEA, al momento de

ser diagnosticados sus nifios y nifias.

Para los padres, madres o cuidadores tener un acercamiento en relacion con
lo que es el TEA, puede ser primordial para una deteccién precoz del
diagnéstico, por el cual tener estos conocimientos les permite a ellos poder
identificar las primeras sefiales de alerta que presentan sus nifios y nifas,
pudiendo asi comenzar con todo lo que conlleva esta condicion de manera

prematura.

Lo anterior sefialado se sustenta de los siguientes relatos de los entrevistados,
quienes hacen referencia a que conocian del tema antes que fueran

diagnosticados sus nifios/as:

“Yo ya habia investigado antes de que le confirmaran el
diagnéstico por el tema de que cuando el Isamir... Yo me di cuenta
porque el Isamir no habla, él es no verbal.” (E2/CP)

“Tenia un amplio conocimiento porque soy fonoaudidloga...tuve
una deteccién temprana en base a lo mismo.” (E4/CP)

De los relatos anteriores se puede dar cuenta que debido a los conocimientos
previos que tenian estos cuidadores, les permitieron identificar las sefales de
alerta que sus nifios/as presentaron. Esta situacion se presenta en ellos como
busqueda de respuestas frente a ciertas conductas que presentaron sus
nifios/as, siendo entonces el conocimiento fundamental para la realizacion de

una deteccién precoz del TEA.

La deteccion temprana de los TEA es de suma importancia para un
desarrollo éptimo de las personas afectadas y su justificacion ultima
reside en que permite mejorar el prondéstico global de las personas con
TEA y aumentar la calidad de vida de los nifios. (Fortea Sevilla et al.,
2013).

Es posible sefialar entonces que el conocimiento o acercamiento de los
padres, madres o cuidadores en relacién con el TEA, les facilita y permite el
reconocimiento de ciertas conductas que identifican en sus nifios/as

guiandolos asi en la deteccién temprana y confirmacion del diagnadstico.

Sin embargo, dentro de los entrevistados gran parte de ellos hacen referencia
al desconocimiento parcial o total de la condicibon al momento de ser
diagnosticados, quienes mencionan que este desconocimiento no les permitié

identificar las sefiales de alerta del TEA que presentaron sus nifios/as
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pasandolas por inadvertidas todas estas. Lo anterior se sustenta en los

siguientes relatos;

“Mmm la verdad no mucho, sabia que existia, pero no tenia, asi
como, yo de hecho no identificaba al Erick las sefiales primeras
que dio.” (E5/CPP)

“Nada, me pill6 de sopetén... Como no cachaba nada, ni siquiera
me habia dado cuenta.” (E8/CPPC)

En vista de los relatos, se puede inferir que el desconocimiento del TEA no
permite en los padres, madres o cuidadores reconocer las primeras sefales
de alerta que presentan sus nifios/as, y esto se debe a que esta condicion no
se presenta con rasgos fisicos lo que dificulta ain més el reconociendo de este
trastorno. Dicho con palabras de Martinez Martin & Bilbao Ledn (2008), se
hace muy dificil para los padres, madres o cuidadores detectar las primeras
sefales o etapas que caracterizan a los nifios/as con autismo y esto se debe

a que esta condicién no presenta marcadores bioldgicos.

Desde esta logica es muy comun que los cuidadores pasen por alto las sefiales
gue sus niflos/as presentaron en sus primeros meses de vida, generando gran
sorpresa al momento en el que les confirman el diagnéstico. Y es que segun
Frith (2004) citado por Martinez & Bilbao (2008). Es muy posible que, en el
autismo y otros trastornos del espectro autista, los primeros signos pasen

inadvertidos, aunque, a posteriori, se suelen recordar.

Si bien es cierto, que gran parte de los entrevistados paso por inadvertidas las
primeras sefiales que su nifio/a presentd, ya que no contaban con
conocimientos previos del TEA, esta situacion puede llevar a los padres,
madres o cuidadores a una deteccion tardia sin embargo el tener
conocimientos les puede ayudar en la obtencion de un diagndstico precoz, lo
gue les permite acceder a terapias en las cuales entregan herramientas tanto
para los nifios/as con TEA como para sus cuidadores.

4.3.2 subcategoria Impacto familiar

La subcategoria Impacto del diagnéstico en la Familia (IF), hace referencia a
las primeras impresiones y emociones que sintieron los padres, madres
cuidadores y sus familiares frente a la confirmacion del TEA en sus nifios y
nifias. El término impacto segun la definicion de la Real Academia Espariola
(2021) en su cuarta asignacion define este, como un “Golpe emocional

producido por un acontecimiento o una noticia desconcertantes”.
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Entonces el impacto familiar se relaciona directamente al sentir de los padres,
madres, cuidadores y familiares frente a la confirmacién del diagndstico.

Siendo esta noticia la que marca un antes y un después a nivel familiar.

Cabe destacar que esta subcategoria se analizara en dos fases, en primer
lugar, se analizara el impacto que gener6 en padres, madres o cuidadores, y

en segundo lugar se analizara el impacto generado en los familiares.

Impacto del diagndstico en padres, madres o cuidadores

El impacto que genera la confirmacion del diagnostico de TEA en los nifios/as,
repercute significativamente en los padres, madres o cuidadores quienes
segun sus relatos evidencian este momento como un proceso muy dificil y

complejo, el cual los hace transitar por diversas etapas.

Lo anterior se sustenta de los siguientes relatos de los entrevistados quienes
mencionan como fueron sus primeras reacciones frente a la confirmacion del

diagndstico de sus nifios/as.

“Pero igual de primera como con un poco de miedo e
incertidumbre sin saber bien qué es lo que era. Yadespués cuando
empecé a investigar bien ahi como que ya fui yendo mas firme en
el camino.” (E2/IF)

“Pero al principio es dificil, es super dificil ver y el que diga lo
contrario, esta mintiendo.” (E6/IF)

“El dia que llegé su control con el neurélogo, bueno ibamos
bastante tranquilos, pero yo iba con la idea de que el doc. me iba
a decir que no, qué no estaba dentro del espectro. Y Bueno, me
confirmd en esa cita lo contrario y bueno, mi reaccion al salir del
lugar fue de llanto, pero fue un llanto, digamos del momento de la
situacion, lo peor vino después, semanas después 0 meses
después, pues tu aqui haces un duelo.” (E7/IF)

Desde los relatos se evidencia el dificil proceso por el cual los padres, madres
o cuidadores transitan durante este periodo, en el cual son predominados por
el miedo, la incertidumbre, el sentimiento de culpa y por la tristeza. Este
proceso lo confirma Harris (2001) citado por Martinez & Bilbao (2008) quien

sefala que;

Aunque existe un consenso importante con respecto a que esta
respuesta pasa por varias y diferentes etapas, los sentimientos
caracteristicos de estas fases del proceso de duelo que viven los padres
en ocasiones son ignorados por ellos mismos y en otras también por
los profesionales. Es muy frecuente que experimenten una profunda

tristeza, un sentimiento de pérdida o de ira.
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Por lo tanto, los sentimientos que expresan los padres, madres o cuidadores
durante este proceso, se asimilan a las etapas de duelo de Kiibler (1969), las
cuales son clasificadas en cinco; la negacion, rabia e impotencia, negociacion,
depresion hasta llegar a la etapa de aceptacion, cabe destacar que este
proceso se puede presentar de forma aleatoria y en el cual su tiempo de
duracion es indeterminada, es decir que no existe un tiempo especifico para
transitar en cada una de estas etapas, asimismo estas pueden presentarse en
diferentes tiempos entre los padres, madres o cuidadores. Lo anterior
sefalado se sustenta de los siguientes relatos, en el cual los entrevistados
hacen referencia a que, al padre, le tomd mas tiempo aceptar el diagndéstico

de sus nifios/as.

“Y lo otro es que mi marido no hablé nada en todo el camino. Nada
y de hecho no hablé nada en un buen tiempo. Claro del tema, él
solamente hizo las gestiones, pero estaba noqueado...” (E6/IF)

“Mira, a mi esposo le costé un poco mas.” (E8/IF)

Desde los relatos se puede evidenciar que el proceso que experimentan los
padres, en cuanto a las madres es diferente en lo que respecta al tiempo de
aceptacion de la condicion, a pesar de que estan presentes en el proceso les

cuesta aceptar la condicion de sus nifios/as.

Sin embargo y en paralelo al proceso de duelo por el cual transitan los padres,
madres o cuidadores, la confirmacion del diagnéstico puede llegar a atenuar a
quienes por diversas sefiales sospechaban que algo ocurria con sus nifios/as.
Por consiguiente, para la mayoria de los entrevistados, la confirmacion les
permiti6 comenzar a interiorizarse con el tema, informandose asi con el fin de

comenzar a cubrir las necesidades de las cuales requerian sus nifios/as.
Lo anterior se puede ver reflejado en los siguientes relatos;

“Una tranquilidad, porque al saber que él tenia TEA, podia saber
cémo ayudarlo.” (E3/IF)

“Si... Angustiados y temerosos. Pero también sabiamos que algo
no estaba bien, y que debiamos actuar y dije vamos a enfrentarlo.”
(E6/1F)

Desde los relatos se puede evidenciar que la confirmacién del diagnoéstico de
TEA se presenta desde otro punto, en el cual llega a entregar tranquilidad a
los padres, madres o cuidadores. Esto debido a que como padres identificaban
algo diferente en sus nifios/as y el diagnéstico confirma las sospechas
existentes permitiéndoles asi posicionarse desde un punto de partida para

comenzar asi a buscar los apoyos necesarios. Asi lo sustenta MINSAL (2011)
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en su guia de practica clinica “Deteccidon y diagndstico oportuno de los

Trastornos del Espectro Autista (TEA) donde semana que

Si hasta ese momento desconocian absolutamente lo que es un TEA,
sera evidente la aparicion de dudas y gran incertidumbre en relacion al
pronéstico del trastorno, asi como también en la manera de abordarlo y
en lograr aceptar que sus hijos necesitaran apoyo profesional durante
importantes afios de su vida sin poder esto, asegurar que lleguen a

tener una vida “normal”.

Impacto del diagndstico en familiares

El impacto que genera la noticia en los familiares puede asociarse al igual que
la de los padres a la etapa de duelo, sin embargo, por falta de informacion al
respecto del TEA, los familiares asocian la condicién del nifio o nifia a una
enfermedad, o dichos comportamientos son solo una forma de llamar la

atencion. Esto se evidencia en los siguientes relatos;

“..pensaban que por ejemplo era algo malo, asi como una
enfermedad po".” (E1/IF)

“Me decian que no, estaban bien en negativa, que no y no, no mas
Yy que yo estaba loca. Pero eso me decian po’, que estaba loca.”
(E2/IF)

“Fue como dificil que ellos lograran entender que era un TEA, que
era una condicion, no era una enfermedad.” (E3/IF)

“Mmm mira al principio costé un poco, asi como hacerlos entrar
en razén.” (E5)

“Pero, por ejemplo, le daban las pataletas y se tiraba o se pegaba
él, nos pegaba a nosotros. Entonces joh! que habia que pegarle
porque era manoso no mas.” (E8/IF)

Bajo los relatos anteriores se puede dar cuenta que la mayoria de los
cuidadores hace referencia a que sus familiares veian el autismo como una
enfermedad o asociados a problemas conductuales de los nifios/as, dejando
sin credibilidad el diagndstico entregado por los padres, madres o cuidadores,
dificultando asi el proceso de aceptacién para la familia en general. Esta
situacion se presenta debido al desconocimiento de dicha condicion. En
relacién con el autismo como enfermedad Alvarez et al. (2018) hace referencia
a que “El autismo no es una enfermedad, es un modo diferente de ser humano.
Los menores con TEA no estan enfermos, no tenemos que “cambiarles” ni

“arreglarles”, sino tratar de entenderles y cambiar lo que nosotros hacemos.”
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En relacion con lo anterior se puede concluir que la confirmacion del
diagndéstico genera un gran impacto emocional a nivel familiar, donde el miedo,
incertidumbre, la tristeza, el desconocimiento del TEA lleva a la familia a
transitar por un periodo de duelo, el cual es aleatorio y se presenta en distintos

tiempos entre la familia.

4.3.3 Subcategoria: Orientacion Profesional

La subcategoria Orientacion Profesional (OP) se entendera como el proceso
en el cual los profesionales en el &rea orientan e informan los pasos a seguir
en los padres, madres, cuidadores, luego de la confirmacién del diagndstico y

durante todo el proceso de terapias.

El acompafiamiento de los profesionales en las familias juega un rol importante
durante este largo proceso, debido a que son los encargados de guiar y
explicar todo lo que conlleva a esta condicion. Son ellos quienes entregan

herramientas tanto a los niflos/as con TEA, asi como a sus familias.

Al momento de comenzar a buscar médicos, neurdlogos en este caso los
entrevistados dejan en evidencia la importancia de sentirse cercanos a él o
ella, pero sobre todo sentirse escuchados, lo anterior queda reflejado en los

siguientes relatos

“Ahi tuve la interconsulta con el neurdlogo y, por ejemplo, cuando
el neurélogo lo vio... él tuvo una buena recibida po". El me dijo que
tenia que verlo terapeuta ocupacional, fonoaudi6loga y hasta el
momento era soOlo eso. Y a la segunda visita que tuvo con él, lo
derivé igual al psicologo por el hospital.” (E2/OP)

“Bueno, el neurélogo nos explicé de qué se trataba lo que tenia y
no me lo empastillo altiro.” (E8/OP)

Si bien es cierto, que el neurélogo es el encargado de confirmar el diagndstico
de TEA, existen diversos profesionales que trabajan en paralelo junto a los
nifos/as y sus familias. En este equipo multidisciplinario se encuentran
psicologos, terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos y educadores

diferencias entre otros.

Es de gran importancia para los padres, madres o cuidadores contar con estos
profesionales como apoyos, en tanto a lo que respecta a sus nifios/as con la
condicion como también orientandolos y guiando a ellos en este camino. Asi

se evidencia en los siguientes relatos
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“...llevamos como tercera semana con las terapeutas que estan
viniendo y si ha tenido una buena acogida con ella se lleva super
bien y eso es super importante.” (E1/OP)

“Ellos te entregan como pasos, a pesar de que yo ya sé harté la
fono, el kinesidlogo, laterapeuta ocupacional el tio que trabaja con
ella con la equino terapia, la nifia qué hacemos con las flores de
Bach, todo eh me indican, asi como: “Isa tu lo que podrias hacer
antes de anticiparla eh, bueno, hacer esto, este otro, eh buscar
nuevos tipos de materiales, nuevas, partes sensoriales” y bien, o
sea, ellos me han guiado.” (E4/OP)

“...ahora la persona que mas le pregunto cosas es a la terapeuta
ocupacional porque es la que ha estado desde siempre con Erick.”
(E5/OP)

Estos extractos nos permiten evidenciar la valoracion positiva que los padres,
madres o cuidadores, entregan respecto a los profesionales que trabajan junto
a ellos. Dentro de lo mismo se puede inferir la importancia del trabajo en
conjunto profesionales-familia, siendo esto fundamental en este largo

proceso.

Un buen tratamiento debe ser intensivo y en hacerlo extensible a todos
los contextos de la persona. Ademas, en el caso, de que intervengan
varios profesionales en un tratamiento, o de que se apliquen varios
tratamientos complementarios, la coordinacion entre todos los
profesionales y la familia es fundamental. (Federacion Autismo Madrid,
2021)

Sin embargo, algunos padres, madres o cuidadores hacen referencia a una

situacion completamente diferente a la mencionada anteriormente.

“Yo me acercaba a los profesionales y les explicaba que mi hija
tenia rasgos TEA y nadie quiso confiar en mi.” (E4/OP)

“... hay profesionales que no indican de inmediato todo y en
detalle los pasos a segquir.” (E7/OP)

“Pero el neurédlogo la verdad no fue mucho, o sea, como que él dio
por sentado que nosotros ya sabiamos todo, al cien por ciento.”
(E7/0OP)

De estos relatos podemos inferir que estos padres, madres o cuidadores no
se sintieron escuchados, ni orientados durante este proceso de diagndstico.
Es asi como se confirma la importancia que tiene el trabajo en equipo
profesionales-familia para el TEA, en donde el abordaje de esta debe ser
integral para lograr asi bienestar familiar. Asi lo sustenta MINSAL (2011) quien

hace referencia a que
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El abordaje para este grupo de trastornos debe ser lo mas integral e
inclusivo posible, abarcando la definicion de metas para todas las
esferas en las que se desenvuelven los nifios/as. He aqui la importancia
primaria de la adherencia y el compromiso de los familiares, que deben
actuar como co-terapeutas, siguiendo las recomendaciones de los

profesionales médicos y de rehabilitacion.

Lo anterior destaca la importancia de una atencion integral en cuanto a los
nifos y nifias con TEA como a sus familias quienes se presentan como

principales y fundamentales en los apoyos y requerimiento en el dia a dia.

4.3.4 Subcategoria Medicamentos en el TEA

La subcategoria medicamentos en el TEA (MT), se entendera como la
percepcion o reaccidn que tienen los padres, madres o cuidadores respecto a
la medicacién en la condicion como tratamiento complementario. Cabe
destacar que este trastorno no es una enfermedad razén por la cual los
medicamentos utilizados no son para “curar’ sino mas bien para apoyar en
ciertas dificultades que presentan los nifios y nifias con TEA. “No existe ningun
medicamento especifico para el autismo. Sin embargo, muchos nifios con
autismo toman medicamentos para ayudar con problemas relacionados como

la ansiedad, la hiperactividad y la agresividad”. (Arky, 2022).

Con respecto a lo anterior la mayoria de los padres, madres o cuidadores
entrevistados tienen una percepcion negativa frente a la medicacién dentro del

espectro. Esto se sustenta en los siguientes relatos

“Yo no le daria medicamentos, eso si que no. Y bueno la neurdéloga
me dijo que no era necesario porque el tema del Emilio va mas por
comportamiento.” (E1/MT)

“Estoy totalmente abierta a todo lo que sea como sin, sin
medicacién, sin medicacion farmacolégica.” (E3/MT)

“Lo unico que no acepto es nada farmacoldgico, siento que mi hija
no lo necesita, si lo necesitara claramente lo haria, pero siempre
pruebo otras alternativas antes de Illegar a las partes
farmacoldégicas.” (E4/MT)

Bajos los relatos planteados, dan cuenta de que los padres, madre o cuidados
no estan de acuerdo en el uso de medicamentos en sus nifios/as, refiriendo
asimismo la preferencia de las busquedas de diferentes alternativas antes de
tener que llegar a los farmacos. Frente a esto “es importante recalcar que no

todos los nifios con una condicion del espectro autista requieren medicacion.
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El Unico profesional que puede indicar el uso de medicamentos es su medico

tratante (neurdlogo y/o psiquiatra)” (Chavez, 2019)

Es decir, no todos los nifios y nifias con TEA necesitan el uso de farmacos
como ayuda complementaria, sin embargo, algunos cuidadores hacen
referencia a que los profesionales que ven a sus nifios/as les recetaron
medicamentos como tratamiento complementario, esto se sustenta en los
siguientes relatos en donde los entrevistados mencionan que a pesar de ser

recetado medicamentos ellos no los utilizan con sus nifios/as.

“El neurélogo me receté la risperidona o algo asi, pero solo en
SOS... por ejemplo, cuando él ande muy irritable o se ande
pegando o ande como muy... con mucha energia y con mucha
ansiedad, cuando ande con crisis de llanto y asi como que no lo
pueda calmar y eso me receto en caso SOS y una a dos gotitas...Y
lo otro que le recet6 fue la melatonina que es para la noche por el
tema... para el tema del sueno, pero la verdad que tampoco nunca
se la he dado.” (E2/MT)

“Uno, dos, tres...fueron dos que altiro no, sino dele esta pastilla...”
(E8/MT)

Desde lo anterior se evidencia que a pesar de que los profesionales recetaron
el uso de farmacos, los padres al no estar de acuerdo, no los utilizan en sus
nifos/as. Por otra parte, se identifica que estos medicamentos fueron
recetados para apoyar en lo que refiere a dificultades emocionales o
conductuales. Arky (2002) considera que,

Aungue no hay ningun medicamento que pueda aliviar los sintomas
principales del trastorno del espectro autista o TEA (problemas de
comunicacién, interacciones sociales y conductas repetitivas y
restringidas), estos nifios estan siendo tratados por condiciones que a
menudo se asocian con el autismo, que incluyen ansiedad,

hiperactividad y agresion. (p.7)

Entonces son los padres, madres o cuidadores quienes toman la decision de
aceptar o no la medicacion como complemento a las terapias. Esta puede ser

una decision muy compleja al momento de tomar decisiones.

Sin embargo, algunos cuidadores no niegan el apoyo farmacol6gico como
apoyo complementario a las terapias y esto quede en evidencia en los

siguientes relatos

“Mi disposicion, por supuesto, es que lo ayuden y no tengo
problemas digamos con implementar apoyo farmacoldgico si es
necesario.” (E7/MT)
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“Bueno ahora esta con un medicamento, pero por, para ayudarle
con el nivel de frustracion.” (ES8/MT)

Desde estos relatos se puede inferir que estos padres, madres o cuidadores
no cierran la opcién a utilizar farmacos en sus niflos/as como apoyos
complementarios, ya que estos son utilizados para ayudarlos en su bienestar
emocional y conductual, Considerando que “los nifios autistas que no pueden
expresar su enojo y su ansiedad pueden llegar a sentirse tan abrumados que
podrian ponerse en riesgo a si mismos y a otros miembros de la familia.” Es
decir que el uso de medicamentos, para algunas familias se hace fundamental

en su dia a dia.

4.4 Categoria Familia

La categoria Familia hace referencia a la organizacion de los integrantes de
ésta, la cual inicia con una pareja de individuos, la que posteriormente
aumenta con la llegada de los hijos/as. En este proceso, los mismos descubren
las formas en que se desenvuelven al compartir un mismo espacio y con ello
redescubren otras facetas desconocidas, que les permiten ir renovando su

cosmovision, y con ello la construccion de nuevas formas de vida

A lo largo de la historia, la familia ha ido evolucionando en aspectos como:
forma, estructura y organizacion. En contextos rurales de la Edad Media
prevalecia mayormente la familia extensa que consta de un hogar con
multiples relaciones de parentesco. Conforme avanzaban los afios y los
periodos histéricos el desarrollo de las ciudades y el comercio en cuanto a las
nuevas formas de mercado e industrializacién impulsan la conformacion de las
familias nucleares: hogar conformado por padre, madre e hijos. Hasta estas
instancias la familia era entendida como una unidad econémica de trabajo y
donde el matrimonio como protagonista se entendia como una entidad
principalmente econdmica, pero que producto de cambios socioecondmicos
han influido en la familia, que se ve enfrentada a las nuevas exigencias de
capacitacion y entrenamiento exigidas por el mercado laboral. (Aylwin & Solar,
2002f)

De esta categoria se desprender las subcategorias, Redes de Apoyo formales
(RAF), Redes de Apoyo Informales (RAI), Cambios en la Dindmica Familiar
(CDF), Roles (R), las cuales permitiran abordar las diferentes situaciones de

cada grupo familiar que cuenta con un nifio o nifla con TEA.
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4.4.1 Subcategoria Redes de Apoyo Formales

Las Redes de Apoyo Formales (RAF) son parte integral en los procesos a los
cuales los cuidadores de nifios y niflas con TEA se ven enfrentados;
principalmente, porque son la primera red de apoyo frente a la informacion, la
educacion de lo que significa el diagndstico de TEA y a la convivencia futura
con estos, por lo que se hace imperante la orientacion y derivacién para los
cuidadores, ya que, al contar con estas de formas temprana, sin duda, marcan
un antes y un después en el desarrollo del nifio o nifia. Considerados como
apoyos formales se mencionan profesionales de la salud, médicos,
neurdlogos, terapeutas ocupacionales, psicélogos, fonoaudidlogos, en cuanto
al &rea de la educacion profesores, educadores diferenciales, psicopedagogos
quienes con el primer acercamiento otorgan algunas directrices para un

adecuado trato y manejo de ciertas situaciones.

Los relatos de las entrevistadas sustentan la necesidad de contar con redes
de apoyo formales que acomparien el proceso de desarrollo de los nifios y
nifas.
“Vamos a un taller aca en la municipalidad donde va con la
fonoaudidloga de ahiy es hastafines de diciembre y si la nifia muy
bien, muy empética nada que decir super bien trabaja con tres

ninos y ella bueno me estuvo ayudando a buscar colegios.”
(E1/RAF)

“La mandaron altiro a una sala estimulacion que tiene CESFAM y,
y de ahiigual una doctora me empez6 a preguntar, asi como si es
que tenia sospecha de TEA, alos, como alos ocho meses igual, y
si y ellos me derivaron al centro integrador que la Flo va, que es
del municipio, donde estoy inscrita.” (E4/RAF)
De acuerdo con lo anterior, segin Aranda y Pando (2013) plantean que se
entiende por apoyo social las interrelaciones que se dan entre las personas,
con conductas que también se relacionan entre si como el demostrar carifio e
interés, escuchar, prestar objetos materiales, ayudar econémicamente, cuidar
de alguien, dar afecto, sentirse amado, dar consejo, aceptarse, satisfacerse,
informarse, entre algunas, y por redes de apoyo social (sean estas formales e

informales) a las instancias que moderan esas conductas de apoyo.

Es asi como las entrevistadas reconocen la importancia de estas redes de
apoyo, en sus relatos.

“Hay una educadora que es la que le hace el control al afo y medio
y por ejemplo cuando yo empecé recién con el Isamir yo la iba a
molestar a ella. Por ejemplo, yo lo llevaba por ultimo a entretenerlo
unrato. Y ahi pasabaun ratito y ahilo entretenia, de repente estaba
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con ella una hora y ella me preguntaba igual si me estaban
atendiendo... porque ella igual me ayudé en el tema... para poder...
si lo atendian en el hospital.” (E2/RAF)

Desde esta perspectiva, contar con redes de apoyo formales, permite que los
cuidadores cuenten con espacios que se ajustan a sus contextos y diversidad
de situaciones, que tienen un denominador comun, pero que, a la vez, cada
situacion en si misma es un universo el cual debe ser visibilizado, tratado y
abordado desde las disciplinas correspondientes. La posibilidad de que los
padres, madres o cuidadores se sientan escuchados, comprendidos y
atendidos en sus necesidades, disminuye considerablemente los niveles de
ansiedad y la represién de emociones. Asi lo confirman los siguientes relatos

de las entrevistadas.

“Yo me sentia, no... no comprendida, bastante sola a nivel como
del &rea de la salud me sentia muy, muy, pero muy sola, bueno
igual tenia bastante apoyo familiar.” (E4/RAF)

“En el jardin donde va el Isamir la verdad que las tias son un siete,
siempre me han escuchado, si necesito ayuda siempre han estado
ahi.” (E2/RAF)

“La verdad como que en el jardin es el lado donde mas he recibido
apoyo, en el jardin infantil.” (E2/RAF)
Para complementar lo anterior, las Redes de Apoyo Formales, generan
confianza en el quehacer y rutinas diarias de los padres, madres o cuidadores
con los nifios y nifias TEA, ya que desde la mirada profesional es posible
reconocer tanto las habilidades de estos, como el desarrollo de la
comunicacion, trato y respuesta a las crisis no normativas a las cuales deben

hacer frente en los diversos escenarios del dia a dia.

Finalmente, lo anterior se condice con la necesidad de reforzar a las
instituciones publicas, salud, educacion y a la misma comunidad en la creacion
de estrategias que permitan ser fuente de aporte y aprendizaje en los procesos
adaptativos de las familias y cuidadores de nifios y nifias con TEA,
considerando el aumento de la neurodiversidad y en ella, las demandas que
se van transformando en desafios para la investigacion en las diferentes

disciplinas y enfoques de estudio.

4.4.2 Subcategoria Redes de Apoyo Informales

Las Redes de Apoyo Informales (RAI) son el soporte fundamental de los

cuidadores, considerando este como el modelo predominante y tradicional.
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Esta red contempla a familiares, amigos, vecinos, voluntariado, entre otras,
quienes cumplen un rol determinante frente a situaciones adversas y de alta
carga emocional y fisica en los cuidadores, quienes, en su mayoria, no
cuentan con otros recursos para acceder a otro tipo de ayudas en el cuidado
de los nifios y nifias. Se suma a lo anterior el compromiso y corresponsabilidad
de estos con la situacion de vida del cuidador, lo que permite generar lazos de
confianza, espacios de ayuda mutua y contencion, tan necesarios, en especial
cuando el nifio o nifla presenta crisis o descompensaciones reiteradas. Siendo
esto aporte y factor clave en el desarrollo de la dindmica de familias

monoparentales con jefatura de hogar femenina.

Dentro de la informacion recabada en los relatos, es posible visibilizar la

importancia del rol de estas redes de apoyo.

“Bueno mi papa viene, no vive aca en Santiago, pero viene y se
gueda un dia o dos dias y viene a verlo y bien, bien. Mi hermana
también y esos somos todos, no hay mas gente.” (E1/RAI)

“El que realmente me ayuda es mi hijo mayor. El llegando del
colegio me ayuda. El es el que me ayuda por ejemplo cuando yo
tengo que trabajar, cortar el pelo y él me ayuda con el Isamir o le
pone monitos, lo saca a dar una vuelta a plaza...asi. Pero él es
como el que mas me ayuda a ver el Isamir como para yo poder
hacer mis cosas.” (E2/RAI)

“A veces cuando tenia que hacer tramites y esas cosas lo dejo con
mi suegra, mi mamé o con mi hermana, ella son con las tres
personas que quedan ahi a cargo, y el fin de semana el papa.”
(E5/RAI)

Torres et al. (2008) refiere que, segun expertos, el modelo de cuidado o apoyo
informal a personas con dependencias de largo plazo no sera sostenible en el
tiempo, debido al aumento de la presencia de la mujer en el espacio laboral,
las transformaciones que estan experimentando las estructuras familiares lo
gue va generando nuevos modelos en estas estructuras sociales (p.58). Asi lo
refieren algunos relatos.

“Yo no tengo red de apoyo.” (E1/RAI)

“Generalmente esto se habla dentro de lo que es el circulo de la,

de las familias con ninos con TEA, donde mas nos escuchamos.”

(E3/RAI)

“Nos damos como una red de apoyo, porque a pesar de que uno

diga: jay da lo mismo! Que le conti a tu amigo, o0 a otra persona.
Nadie te va a entender mejor que otro papa con TEA.” (E4/RAI)
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Ello significa una reformulacién en las redes de apoyo y de cuidado para
quienes se encuentran en condicidn de cuidadores, quienes necesitan y

dependen de estas redes, como se refiere en los relatos anteriores.

Lo anterior invita a observar la dinamica de como se abordan las diferentes
situaciones de cada grupo familiar o cuidador desde las experiencias de
terceros, las cuales afianzan los lazos de confianza y permiten generar una
red de proteccion frente al desconocimiento y, en ocasiones, prejuicios acerca

del TEA. Asi lo confirman en las entrevistas realizadas.

“En el curso de Vicente hay una nina, hay una nina que tiene un
TEA un poquito mas, mas complicado, o sea, es un nivel mas que
Vicente, entonces, de ahi nosotras mismas nos entregamos
herramientas o tips de como poder ayudarnos.” (E3/RAI)

“Si, es importante, al final tener una red de apoyo que no sea como
alguien conocido, alguien que te entienda.” (E4/RAI)

Para concluir esta subcategoria, de acuerdo a los relatos, es importante
destacar la solidaridad que se genera entre los padres, madres o cuidadores
al reconocer que no todos cuentan con las herramientas y recursos necesarios
para cubrir los gastos que consideran las terapias y atenciones de
profesionales, ya que en ello reconocen las consecuencias de no contar con
un diagndstico temprano que permita tratar esta condicion en los nifios y nifias,

repercutiendo directamente en el desarrollo integral de estos.

4.4.3 Subcategoria Cambios en la Dinamica familiar

Los Cambios en la Dinamica Familiar (CDF) de los cuidadores se ve afectada
al momento de la confirmacién del diagnéstico de TEA de alguno de los
integrantes del grupo familiar, en ello las rutinas y actividades diarias, asi como
en la toma de decisiones, que requieren de la presencia permanente de uno
de los padres generando la desercion laboral, y en la mayoria de los casos,
como se ha expuesto anteriormente, el aislamiento social. Esto conlleva a un
sinfin de repercusiones en el estado emocional, fisico y psiquico de estos, lo
que afecta directamente el curso normal de las dinamicas establecidas en el

grupo familiar.
Lo anterior se complementa con los relatos de las entrevistadas, quienes

manifiestan las diferentes situaciones a las cuales se han debido enfrentar

debido a estos procesos.
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“Nosotros no salimos mucho po’. Seran como tres afios que no
podemos ir a un restaurante ponte tu porque al Emilio no le
gustan.” (E1/CDF)

“Cambié todo, inclusive nos cambiamos de casa, aun lugar mucho
mas tranquilo en donde no hubiera bulla, en un condominio, eh los
autos fueran controlados. Eh buscamos mas también aspectos
naturales para ellay el que tuviera mas contacto con los arboles,
mas contacto con la tierra, con la arena, por eso buscamos un
condominio eh como mas que nada en base a ella.” (E4/CDF)

“Resulta que ahora el Leonardo hace muy poquito Io
diagnosticaron con resistencia a la insulina. Entonces eso en el
cambio con la comida ha sido terrible. Y eso me lo descompensa.”
(E8/CDF)
Como se ha mencionado en la presente investigacion, los familiares de un nifio
o0 nifia con TEA experimentan una serie de sentimientos y emaociones, los
cuales consideran la negacion, tristeza, desesperanza, viven un proceso de
duelo en tanto asimilan la condicion que los acompafiara durante el transcurso
de su vida, llevandolos a generar diversos cuestionamientos, estados de crisis

familiar en sus roles de pareja y como padres.

Henao, L. & Amariles Villegas, W. A. (2021a) refieren que, en el proceso de
asimilar la informacion de la posible confirmacion del diagndstico de TEA, se
presenta una experiencia emocional que estad presente en los diferentes
momentos: la incertidumbre, viéndose las familias enfrentadas a una serie de
choques con la indecision con respecto a lo que sucede con sus hijos. El
diagnéstico, por medio de la incertidumbre, implica un acontecimiento que

transforma a las familias y a sus dindmicas. (p.66)

La busqueda de fuentes de informacion adecuadas, y de profesionales
idoneos que orienten el quehacer de los cuidadores en los pasos a seguir,
significa también un desgaste emocional constante, considerando la escasa
informacion y derivacion tardia, lo que altera el desarrollo integral del nifio o

nifia, repercutiendo directamente el grupo familiar.

4.4.4 Subcategoria Roles

Los Roles (R) que los padres, madres o cuidadores deben asumir post
diagnostico de TEA significan una reestructuracion en sus actividades y
labores cotidianas, destacar que, en su mayoria, es la mujer quien debe
guedarse a cargo de los cuidados del nifio o nifia, lo que repercute en
desercion laboral, dejar de estudiar o congelar proyectos de diversa indole.
Ello también conlleva a un cuestionamiento propio y social, debido a que existe
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una exigencia del cumplimiento de todas las tareas en el rol de madre, mujer
y cuidadora. Cabe mencionar, segun los relatos, la participacion compartida
de ambos padres, en el proceso de crianza de sus hijos. Pero también existe
una sensacion de incumplimiento, debido a la alta demanda que genera el
cuidado de un nifio o nifia dependiendo del grado de severidad del TEA, y el
cuestionamiento constante de parte del cuidador si esta realizando las cosas

de forma correcta. Cuestionamiento sin respuesta en muchas ocasiones.

Son los mismos relatos de las entrevistadas que permiten comprender lo
complejo que es asumir la nueva division de roles en el cuidado de sus hijos y

tareas domeésticas o0 compromisos laborales.

“El papa del Isamir, él tiene que levantarse temprano, ir a trabajar.
El se levanta a las cinco y media de la mafiana para irse a trabajar.
Y de repente el Isamir son las cinco y media de la mafiana y él
todavia esta despierto. Asi que ahi como que nos vamos... nos
adaptamos en ciertas maneras y yo en una pieza y él en otra.”
(E2/R)

“En este caso, yo soy la que mas esta en la casa con él, o sea, mira,
la mayor parte del tiempo soy yo la que cuida al Erick.” (E5/R)

“Mi pareja igual ahi me baja un poco, me dice igual tu labor es
importante me permitié estar trabajando y desarrollando a mi
tranquilo porgue sé que mi hijo esta bien cuidado entonces por ese
lado me siento contenida.” (E5/R)

De lo anterior, se puede destacar que, si un cuidador cuenta con las redes de
apoyo y herramientas necesarias, es posible que logre un equilibrio entre su
rol principal y las demas exigencias. Aun asi, se hace necesario la creacion e
instauracién de nuevas propuestas de apoyo, contencion y acompafiamiento
para los cuidadores de nifios y nifias TEA. Segun Lopez et al. (2019) el
cuidador principal, es la persona encargada de ayudar a suplir las necesidades
basicas e instrumentales de la vida diaria, sin recibir retribucion econémica por
dicha labor. Ademas, asumir este rol primario o principal significa un impacto
negativo en la calidad de vida, debido a que se experimenta una sensacion de

sobrecarga. (p. 2)

En conclusién, tomar en cuenta las necesidades y requerimientos de quienes
asumen el rol de cuidadores, es también considerar las necesidades basicas
de los nifios y nifias con diagnostico de TEA, ya que las afectaciones en estos

se ven reflejados en la calidad de los cuidados y atenciones que otorgan.

92



4.5 Categoria Salud Mental

La categoria de Salud Mental considera los efectos directos e indirectos de ser
cuidador/a de un nifio o nifia con TEA, las reestructuraciones psiquicas y
emocionales a las cuales los primeros se deben ver enfrentados, y en ello, las
diferentes caracteristicas que les permiten sobrellevar las diversas situaciones
del diario vivir. Considerar en este ambito la escasa cobertura de la red de
salud primaria a las diversas patologias de salud mental, es por ello la
importancia de resaltar las propuestas de trabajo que plantea en esta materia
desde el Plan Nacional de Salud Mental 2017-2025e, el cual en su
presentacion apunta a cumplir metas en siete lineas de accidn
complementarias, como la Regulacion y Derechos Humanos, Provision de
Servicios de Salud Mental, Financiacion, Gestién de la Calidad, Recursos
Humanos y Formacion, Recursos Humanos y Formacion, Participacion e
Intersectorialidad. (pp. 43 -145)

De acuerdo con lo anterior, de la categoria Salud Mental, se desprenden dos
subcategorias, en base a la informacion obtenida de los relatos de las
entrevistadas, Estrés Parental (EP) y Sobrecarga del Cuidador (SC)
consideradas como determinantes en el estado psicosocial de los cuidadores,

y que permiten comprender las repercusiones de estas en su diario vivir.

4.5.1 Subcategoria Estrés Parental

La subcategoria Estrés Parental (EP) incide significativamente en las
estrategias con las que cada persona cuenta para dar respuesta a las
demandas del quehacer diario, por lo que esta subcategoria apunta a
comprender los efectos de las situaciones a las cuales los/as cuidadores/as
de nifios y nifias con TEA se ven enfrentados a diario, y de qué forma detectan
y manifiestan sus sintomas al estar bajo constante presién y demanda por
parte de estos. Es por ello la importancia de contar con redes de apoyo y
espacios de contencién en donde se propicie un espacio de alivio y holgura en
los/as cuidadores/as, ya que ésta no es la Unica labor que realizan y en donde
son actores principales en la toma de decisiones que afectan al resto del grupo

familiar y comunidad.

Lo anterior se sustenta en los siguientes relatos de las entrevistadas, quienes
mencionan las situaciones a las cuales se ven enfrentadas por el estrés

parental.
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“Entre el proceso de asimilarlo, esta el proceso de decir pucha por
qué me toco a mi, 0 mas que nada vivir con la incertidumbre de no
saber qué va a hacer de él manana o cuando yo no esté.” (E2/EP)

“..pero no ha sido facil, si no ha sido facil, hemos llorado, si
hemos llorado mucho. Yo me las he llorado todas, me he
cuestionado muchas veces mi rol de mama.” (E6/EP)

“...hay muchas dificultades que se viven en la casa y ha sido muy
dificil... el hecho de ver a tu hijo que tiene dificultades para comer,
porque no pueda tragar, sino porque hay previas crisis, en que se
golpea la cabeza mientras estd comiendo o que rechaza ciertas
cosas. Que no duerme bien. Que aveces no puedes desenvolverse
con otras personas y la agresién, el ver todo lo que se agrede a si
mismo, jay! para nosotros son tantas cosas, que es muy dificil
resumirlo, es muy doloroso en realidad, el algo terrible, terrible.”
(E7/EP)

En este sentido, es importante destacar, que las labores de cuidado son
histéricamente delegadas a las mujeres, por lo que su estado emocional es
determinante en la toma de decisiones y en el afrontamiento de los problemas
del grupo familiar. Rodrigo, Martin, Cabrera y Maiquez, (2009) como se citd en
Pérez, F., & Santelices, M. (2016) plantea que “se ha observado también que
el estrés materno tiene un impacto negativo en las competencias parentales,
ya que las madres que presentan altos niveles de estrés se sienten
sobrepasadas frente a las demandas de sus hijos/as, estando menos
disponibles para responder a sus necesidades” (p. 236). Tomando en cuenta
esta observacién, se hace imperante que los nuevos planes de trabajo en el
area de salud mental consideren en sus metodologias un apartado que incluya
el estrés parental, ya que desde ahi es posible instaurar nuevas estrategias de
afrontamiento de los problemas, considerando que segun la CASEN 2017 las
mujeres en Chile representan un 52,4% de la poblacion, en tanto un 47,6%
son hombres. (CASEN, 2017) por lo cual se presume que la basqueda y
generacion de nuevas herramientas de afrontamiento de los problemas,

repercutira de forma positiva y significativamente en la poblacién general.

4.5.2 Subcategoria: Sobrecarga del Cuidador

La subcategoria Sobrecarga del Cuidador (SC) implica la sobredemanda de
diversas actividades en una sola persona, a lo que se agrega la no
consideracion de su estado de salud mental y fisico, acarreando diversas
consecuencias, principalmente en el mismo individuo, y de forma secundaria,
en quienes dependen de él. Esto visto como cuidador/a de un nifio o nifia con
TEA, significa diversas repercusiones tanto en el trato, como en la diligencia 'y

proactividad al momento de responder y velar por el bienestar de otro/a, en
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ese sentido, con personas neuro diversas, quienes requieren una alta atenciéon
y constante estado de alerta frente a los diversos habitos y rutinas diarias,

como a las descompensaciones que padecen.

A lo anterior se suman las demandas y prejuicios familiares y sociales, por el
hecho de estar al cuidado de otra persona. Debido al desconocimiento existen
diversos cuestionamientos y juicios de valor, que también inciden en el estado
emocional del cuidador lo que conlleva a situaciones de estrés permanente

debido a los cuestionamientos propios de este en el ejercicio de su rol.

Por ello es importante mantener las redes de apoyo activas, tanto formales
como informales, las primeras consideran apoyo de equipos profesionales
como psicélogos, trabajadores sociales que promuevan los espacios de
contencion emocional y terapias que potencien mejoras en la salud mental y
fisica; y las segundas que sean participes en el rol del cuidador apoyando en
el rol de este, para asi evitar la sobrecarga de padres, madres o cuidadores
de niflos y nifias con TEA que estos requerimientos toman fuerza en sus
relatos.

“Bueno mas que nada yo creo que cansancio en realidad po’, es
como un agotamiento, eso porque tu sabi po” hacer cosas en la
casa, despueés salir a trabajar igual a uno la agota po.” (E1/SC)

“Yo encuentro que la sobrecarga para mis padres es mucha,
ambos son adultos mayores.” (E3/SC)

“Por otra parte, no se po”mi familia me dice y pa’ cuando el trabajo,
esa presion constante de tener que trabajar, pero no trabajar tanto
para no dejar de lado al Erick, hice este reemplazo, eh fue como
Zyay eso te va a dejar tiempo para el Erick’ y yo jputa que quieren
que trabaje que cuide al Erick!, jque haga todo!” (E5/SC)

Pinquart y Sorensen (2013) como se citd en (Segui et al., (2008) plantea que:
El rol de cuidador supone importantes repercusiones para la salud fisica
y mental de la persona encargada de cuidar, hablandose en la
actualidad de “sindrome del cuidador” para referirse a dichas
consecuencias negativas. Un estudio de metaanalisis realizado sobre
84 estudios diferentes en los que se comparaba a cuidadores y no
cuidadores en diferentes variables relacionadas con la salud fisica y
psicolégica demuestra como los cuidadores estan mas estresados,
deprimidos y tienen peores niveles de bienestar subjetivo, salud fisica y

autoeficacia que los no cuidadores. (p. 100)

Como seiialan los autores, las repercusiones en los cuidadores implican una
decadencia en su calidad de vida, por lo que, al considerar las prestaciones

de los servicios de atencidén primaria en esta materia, queda al descubierto la
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baja cobertura e implementacion de programas que apunten a mejorar la salud
mental de la poblacion, considerando, ademas, la alta demanda y la escasez
de profesionales, lo cual no permite otorgar una atencién de calidad en
espacios Optimos para su desarrollo. Aln con esto, el Plan Nacional de Salud
Mental 2017-2025 dentro de sus siete lineas de accion, considera la
intersectorialidad abordandola desde una perspectiva psicosocial,
reconociendo en ella que los determinantes sociales son parte fundamental en
el desarrollo de la salud mental de un individuo, desde la preconcepcién, con
el acompafiamiento de la madre, la nifiez, adolescencia, adultez, hasta la
vejez, considerando politicas publicas en salud mental que sean permanentes
en este ambito, y que al momento de los cambios de administracion dichas

politicas no expiren, sino que mejoren en su continuidad

96



CAPITULO V
CONCLUSIONES Y PROPUESTAS

Introduccion

El presente documento, inicialmente, presenta las conclusiones y propuestas
de investigacion realizada por el grupo de trabajo, sean estas desde las
categorias Politica Social, Vulnerabilidad, Trastorno del Espectro Autista,
Familia y Salud Mental. Areas consideradas como determinantes para
comprender los diversos fendbmenos que genera el contar con un integrante

del grupo familiar diagnosticado con TEA.

En segundo lugar, se aprecian las propuestas que surgen desde el analisis y
sintesis de la investigacion realizada, en las lineas de Politica Social,
Institucidn, en este caso territorio sur de la Region Metropolitana, y abordaje
desde el Trabajo Social, en estas se resume la informacién recabada desde
los antecedentes generales, marco tedrico, mas apoyo bibliogréfico, los cuales
sustentan lo investigado y hacen visible las diversas demandas vy

requerimientos de padres, madres y cuidadores de nifios y nifias con TEA.
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5.1 CONCLUSIONES

5.1.1 Politica Social

Desde esta categoria es preciso concluir la relevancia que implica emprender
una transformacion en cuanto a la creacién de nuevas politicas sociales
orientadas fundamentalmente a la inclusién, visibilizacion y cobertura a todos
los grupos familiares compuestos fundamentalmente por madres, padres o
cuidadores que tienen un integrante familiar diagnosticado con TEA. Pues
estas acciones transformadoras deben ir de la mano desde el Estado, las
distintas instituciones gubernamentales y la sociedad civil, quienes integran
esta sociedad, ya que, en base a ello, se puede construir una sociedad y un

pais mas inclusivo a las demandas existentes.

De igual modo, se requiere de una transformacion desde lo social, lo cual
implicaria la creacion de prestaciones que agrupen mediante nuevos
programas de desarrollo, la visibilizacion y la cobertura de los tratamientos
enfocados no tan solo en los nifios, sino en el impacto que genera en los
padres, madres y cuidadores. Ya que, su rol a partir de una politica social
permitiria promover un bienestar de esos grupos de la poblacién que en la
actualidad son vistos como grupos con una situacion de vulnerabilidad por

diferentes factores de riesgo ya expuestos en la presente investigacion.

Por lo tanto, todo ello se podria conseguir a través de diversos programas de
desarrollo social, no vistos como asistenciales, que permitan la participacion
activa de cada uno de los sujetos involucrados, mediante la entrega de
herramientas y participacion en la elaboracion e implementacion de politicas
sociales relacionadas con el TEA. Es decir, la creacion de politicas sociales
creadas en conjunto con madres, padres o cuidadores de nifios con TEA, de
manera que los contenidos de estas mismas politicas sean acordes a las
necesidades y verdaderas dificultades a las cuales estos actores viven

expuestos desde que se genera el diagndstico.

Como una de las primeras medidas que urge tramitar es legislar el proyecto
gue descansa hoy en dia en el Senado que como primera instancia establece,
promueve y garantiza la atencion médica, social y educativa. Factores que
fueron relevantes en nuestra investigacion y en los relatos obtenidos, que
afectan y repercuten directamente en madres, padres o cuidadores. Ademas

de esta ley impulsada y que promueve la proteccion e inclusion de personas
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con la condicion TEA u otra condicion que afecte su neurodesarrollo, se
evidencia también la pertinencia de apoyar a los cuidadores y cuidadoras
integralmente pasando de la mera pension, a un sistema de resguardo.
(Senado, 2022). Apoyo o énfasis que podria generarse solo posterior a legislar
el proyecto ya mencionado que contiene como primera problematica a quienes
son diagnosticados con TEA. Solo a partir de la creacion de una cobertura
nacional y politica estatal que permita visibilizar a quienes padecen la
condicion TEA puede desencadenar y repercutir en comenzar a visibilizar a
madres, padres y cuidadores quienes postergan sus vidas en pro del cuidado

y atencion de sus nifos.

Finalmente, resulta necesario sefialar que las politicas sociales en la sociedad
moderna contribuiran directamente en la reproduccion y distribucion de bienes
y Servicios con una mayor cobertura en lo que respecta a servicios sociales.
Por ende, es prioritario para nuestra sociedad y que las autoridades den
cobertura y urgencia a la creacién de politicas sociales que permitan una
cobertura y un financiamiento adecuado de las demandas que surgen de las

madres, padres o cuidadores de nifios o nifias con TEA.

5.1.2 Vulnerabilidad

Desde esta categoria, se logran visibilizar, las distintas vulnerabilidades a las
gue se ven expuestas estas familias, las cuales son fruto de los distintos
factores sociales y que inciden en el entorno social de estos padres, madres
o cuidadores, que tienen a su cuidado a un nifio o nifia con TEA. Entorno, que

al mismo tiempo contribuye a la invisibilizacién de esta poblacién.

Al respecto Martuccelli (2017c), nos explica cdmo se entienden mas estas
vulnerabilidades que nos permiten comprender las distintas perspectivas y
realidades de los seres humanos de derecho, presentdndose como una
semantica voluntarista, que pone en cuestion la fatalidad de la vulnerabilidad.
Por lo que, lo esencial, es la instruccion politica de la vulnerabilidad humana,
como una dimension que es preciso regular, e incluso extirpar. (Martucelli,
2017e€)

Por lo tanto, la vulnerabilidad de estos padres, madres o cuidadores de nifios
o niflas con TEA esta también ligada a la falta de politicas publicas, a la falta
de informacién del entorno social con respecto a las necesidades del TEA, lo
gue al mismo tiempo produce menos concientizacion, y, por ende, una menor

sensibilizacion hacia la neurodiversidad. Ademas, se visibiliza que estos

99



padres, madres o cuidadores tienen un vacio importante de apoyo emocional
y de contencidn a la hora de enfrentarse a las dificultades que genera la
convivencia de un nifio o nifia con TEA. Pues todos estos factores,
inevitablemente van provocando en ellos un quiebre emocional, debido a los

miedos y temores que deben enfrentar cada dia.

En definitiva, los nifios y nifias con TEA y sus familias se encuentran en una
situacion de vulnerabilidad por el entorno social que les rodea y que influye
en coOmo estos puedan ir progresando a lo largo de sus vidas. Partiendo por
todas las dificultades que han debido experimentar, ya sea desde el deficiente
acceso a la informacion, pues se logra apreciar que este entorno social del
cual forman parte, no les brinda informacion, ni el soporte necesario para
detectar y comenzar a tiempo con los distintos tratamientos, ni mucho menos
les garantiza recibir orientacion sobre los recursos existentes en torno a esta
condicién del TEA, sumado a esto, los miedos y temores, los excesivos gastos
econdémicos que se desprenden para cada tratamiento y de la falta de
inclusion que deben enfrentar estos nifios o nifias con TEA, lo que al mismo
tiempo les hace sentir marginados y excluidos de la sociedad de la que forman

parte.

Por otro lado, en el ambito de atenciones multidisciplinarias en la salud
publica, lo concreto es que aun existen deficiencias y limitaciones en torno al
acceso oportuno a tratamientos. Prueba de ello, es que estos padres, madres
o cuidadores se ven obligados a hacer uso de la asistencia médica en la red
privada, por las dificultades y retrasos que han encontrado en el servicio de
salud publica, lo que sin duda, dificulta no solo el avance y desarrollo estos
nifios y nifas y sus familias, si no la economia de estas, por tener que financiar
cada una de estas atenciones en la red privada; atenciones que por demas
varian segun el relato de estos padres, madres o cuidadores, desde los 15,
20, 50, 70 o incluso mas de 100 mil pesos por sesién o terapia, que cada uno

de estos nifios y nifias deben tener peridédicamente.
Desde lo anterior sefialado, Martuccelli, sefiala que la vulnerabilidad

“es siempre una experiencia relacional y contextual que no concierne
por igual a todos los seres humanos, pues esta varia en funcién de las
sociedades, los periodos histéricos, posiciones sociales o variantes
identitarias. Frente a ello, la vulnerabilidad, deja de ser un mero objeto
de discusion politica o moral; se “humaniza", se la percibe desde la
experiencia y a escala de las victimas”. (2017f)
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Y es lo que vivencian estos padres, madres o cuidadores de nifios o nifias con
TEA. El no poder optar a tratamientos para mejorar la calidad de vida del nifio
o nifia con TEA, la exclusion social a la que diariamente se ven enfrentados,
la discriminacion, son sin duda, situaciones que les hace estar mas
vulnerables e indefensos, porque todo ello va perjudicando en cierta medida,
la vida del nifio o nifia y al mismo tiempo la salud mental de quien ejerce el
trabajo directo de cuidador. Es entonces fundamental, poder entregar las
herramientas y mecanismos necesarios a estas familias, para que puedan
tener una mejor calidad de vida y no sentirse excluidos por la sociedad de la
que forman parte, pues son sujetos de derechos al igual que las demas

personas, sin distincion alguna.
Por su parte, en Pizarro,

“Este concepto de “vulnerabilidad social” es el resultado de los
impactos provocados por los patrones de desarrollo vigente, y al mismo
tiempo la incapacidad de los grupos mas débiles de la sociedad para
poder enfrentarlos, neutralizarlos u obtener beneficios de ellos”.
(2001c).

Este enfoque, permite entonces, comprender que los sujetos no solo pueden
verse afectados por la falta de recursos econdémicos y el impacto que esto les
genera en sus vidas, también demuestra la fragilidad ante las
reestructuraciones de los diversos escenarios politicos, sociales y/o
econdémicos. Asi mismo, se comprende que la falta de oportunidades, que se
logran visibilizar desde la presente investigacion realizada a padres, madres
0 cuidadores de nifios o nifias con TEA, sumado a la falta de recursos o
medios propios para poder vivir dignamente, son elementos que permiten
categorizar a aquellos sectores de la poblacion, que se encuentren en
condiciones de vulnerabilidad, como es este el caso de nifios o nifias con TEA
y sus familias ya que con todo ello, se podrian crear politicas sociales, que

vayan en ayuda y esmero de esta parte de la poblacion.

Finalmente es importante sefalar, que este concepto de vulnerabilidad puede
ser entendido bajo la mirada de distintos autores como un fenémeno
multidimensional y transversal, que, en efecto, ademas se logra determinar
con base en las distintas dimensiones, por ejemplo: en los ingresos, la salud,
la educacion, vivienda, factores de la poblacion, entre otros. (Campana,
2020c). Todo esto, como estrategia dirigida a mejorar la calidad de vida y el

bienestar de las comunidades o grupos mas vulnerables. Pues, esta nocion
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de vulnerabilidad permite al mismo tiempo disefiar e implementar estrategias
de intervencion, destinadas a fortalecer activos individuales, familiares,
comunitarios, etc. Dando lugar, a la necesidad urgente de incorporar aspectos
practicos y multidimensionales a la sociedad, para la comprension del TEA,
ya que, a consecuencia de las condiciones del entorno social, en que viven
estas familias, estas estan expuestas constantemente a situaciones de mayor

complejidad.

Por lo tanto, las personas con TEA y sus familias, tienen todo el derecho de
recibir atenciones tempranas y adecuadas a sus necesidades, y no solo
atenciones focalizadas a los nifios o nifias con TEA, se necesita poner mayor
énfasis y atencién en los padres, madres o cuidadores, quienes ejercen este
rol tan importante de cuidado del nifio o nifia con TEA. Es decir, se deben
lograr mayores intervenciones basadas en principios inclusivos, para
comenzar a trabajar en una verdadera inclusion (Espectro Autista en Chile,
2014), ya que el TEA debe ser una realidad de diversidad social y mientras

esta diversidad no sea aceptada, no existira inclusion social.

5.1.3 Trastorno del Espectro Autista

Desde esta categoria es posible concluir que el diagnéstico de TEA en los
nifios/as llega a generar un gran impacto en los padres, madres o cuidadores,

al momento de la confirmacién de este diagnostico.

Desde esa perspectiva se logra visualizar en primer lugar, que tener
conocimientos previos de esta condicién ayuda en el reconocimiento de las
primeras sefiales de alerta, permitiéndoles asi a los padres, madres y
cuidadores identificarlas, permitiéndoles tener un acercamiento a la condicién
y asi realizar un diagnostico precoz lo que es favorable en los nifios y nifias
con TEA.

Canal-Bedia et al. (2015a) hace referencia a que “la atencion temprana
constituye un recurso eficaz para cubrir las necesidades del menor con TEAy

su familia desde los momentos iniciales”

Sin embargo, desde una perspectiva totalmente contraria la confirmacion del
diagnéstico en los padres, madres, cuidadores que no conocian nada respecto
al TEA, les genera incertidumbre y miedos al desconocer sobre la condicién
de sus nifios y nifias, pero al mismo tiempo esta confirmacion les permite ir
adquiriendo informacion y comprender que estaba sucediendo con sus nifios

y nifias, y asi ir avanzando en el proceso.
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Dentro de lo mismo, la confirmacion de este diagndstico genera un gran
impacto a nivel familiar, donde se confirma la presencia de las etapas de duelo
gue experimentan los padres, madres o cuidadores. Este proceso se vivencia
en diferentes tiempos y sin un orden establecido entre uno y otro, sin embargo,

llegar a la aceptacion es la finalidad.

Sera evidente la aparicion de dudas y gran incertidumbre en relacién al
pronostico del trastorno, asi como también en la manera de abordarlo y
en lograr aceptar que sus hijos necesitaran apoyo profesional durante
importantes afios de su vida sin poder esto, asegurar que lleguen a
tener una vida “normal”’. Asi esta noticia puede llegar a ser tan
impactante y dolorosa para ellos, que, como refieren los expertos, les
haga vivir un proceso que les haga reaccionar frente al acontecimiento
como al vivenciar el duelo, en este caso la pérdida de un “hijo normal’
(MINSAL, 2011)

Asimismo, queda en manifiesto que durante este proceso se hace fundamental
el apoyo de profesionales que trabajan en esta area, guiando, informando,
educando y apoyando a estas familias, ejecutando asi un acompafamiento

constante.

Por lo tanto, el trabajo profesional-familiar se hace indispensable al momento
de comenzar este proceso, donde la comunicacion entre ambas partes no solo
beneficia a los nifios/as con TEA en mejorar su calidad de vida si no que le
proporciona al mismo tiempo herramientas a los padres, madres cuidadores
sobre estrategias para afrontar esta condicion la que en ocasiones puede ser

muy compleja.

“El tratamiento no puede dirigirse en exclusiva al nifio, sino que debe
tomar en consideracioén las necesidades de la familia como un todo, asi

como los aspectos contextuales relevantes.” (Canal-Bedia et al., 2015b)

Es decir que los profesionales no s6lo deben enfocarse en los nifios y nifias
sino mas bien se debe realizar un abordaje en conjunto con la familia,
haciéndolos como participantes activos en las intervenciones de la persona

con autismo.

Por otra parte, es posible dar cuenta que al momento de comenzar en este
proceso los padres, madres o cuidadores presentan una percepcion negativa

en relacién con el uso de farmacos en el autismo, en donde la mayoria se
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niega o negdé en algun momento a complementar las terapias con algun

tratamiento farmacolégico.

Cabe destacar que no existen medicamentos para “curar” el autismo, esto
debido a que es una condicién y no una enfermedad, sin embargo, en algunas
ocasiones los nifios/as presentan dificultades en lo que concierne al
comportamiento desafiante, asi como dificultades en sus emociones y
sentimientos, es respuesta a estas dificultades se utilizan los farmacos como

complementacion.

Algunos medicamentos que pueden ayudar a las personas con TEA a
funcionar mejor tratan los sintomas concurrentes. Por ejemplo, podrian
ayudar a manejar los altos niveles de energia, la incapacidad para
concentrarse o los comportamientos de auto dafio, como golpearse la
cabeza o morderse la mano. Los medicamentos también pueden
ayudar a manejar las afecciones psicoldgicas concurrentes, como la
ansiedad o la depresion, ademas de las afecciones médicas, como las
convulsiones, los problemas para dormir, o los problemas estomacales
o0 gastrointestinales. (Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades, 2002)

Finalmente, los padres, madres cuidadores concluyen tener a un nifio o nifia
con TEA es un proceso dificil y lento, este se dificulta ain mas con la poca
inclusién existente respecto al tema, que, aunque a pesar es un fenémeno que
se comenz6 a visibilizar hace un tiempo ya, aun le falta mucho a la sociedad
para ser realmente inclusivos. Por lo cual la educacion frente al tema es una

tarea que esta pendiente en nuestro pais.

5.1.4 Familia

La llegada del diagnéstico Trastorno del Espectro Autista (TEA) se relaciona a
ciertas dificultades de nifios y nifias en la interaccion social, la comunicacion,
falta de flexibilidad en el razonamiento y comportamientos, por lo que en una
familia puede llegar a generar multiples desafios y cambios para los padres,
madres Yy cuidadores, es por ello la importancia de conocer y comprender las
diversos fendmenos que en ellas se van suscitando durante el crecimiento y
desarrollo de un nifio o nifia con TEA, lo que va generando diversos cambios,
considerando en este sentido la Teoria Ecolégica de Urie Bronfenbenner,
desde el microsistema hacia los mesosistemas, exosistemas y macrosistemas
Orengo, J.(2016) provocando una cadena de situaciones que van requiriendo

de nuevas estructuraciones del tejido social.
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La familia se considera como el primer espacio de socializacion hacia la
sociedad, requiriendo de las herramientas necesarias para el desarrollo de los
integrantes del grupo familiar, entre ellos disponer de alimentacion, seguridad,
salud, educacion, transmision de valores, esparcimiento, desarrollo de la
cultura, entre otros, lo que permite a los individuos desenvolverse de forma

integral e independiente al momento de convivir en sociedad.

Lo anterior, se pone a prueba cuando uno de los integrantes cuenta con una
condicion diferente, en este caso, el diagndstico de TEA, llevando a
replantearse las diversas expectativas que cada padre o madre tiene del nifio
0 nifia, lo cual genera conflictos internos y externos en el grupo familiar,
forzandolos a vivir procesos en que asimilar esta condicion considera fuertes
quiebres en el grupo familiar, y la toma de decisiones determinantes. Es en
este transitar en el que los padres, madres o cuidadores necesitan contar con
las orientaciones y derivaciones adecuadas para saber abordar la nueva
condicién que deben enfrentar para el resto de sus vidas, lo que en muchos
casos, segun los relatos de las entrevistas realizadas, no son posibles por
diversas circunstancias, entre ellos, desconocimiento, falta de informacion y
preparacion por parte de los docentes de la educacion, profesionales de salud
y escasez econdmica, lo que impide el acceso a una atencion de calidad y
oportuna, espacio determinante en las futuras acciones para el desarrollo del
nifio o nifia, y para la preparacion del cuidador al momento de entregar las

atenciones que los primeros requieren.

Hay que mencionar que en la actualidad en las sociedades la familia
asiste a un proceso de profundas y aceleradas transformaciones y
existen diversas composiciones de familia, como, por ejemplo, destacan
primordialmente las familias monoparentales que son aquellas en las
cuales los hijos son responsabilidad de un solo progenitor que convive
con ellos. Las familias adoptivas por otro lado pueden ser definidas
como aquellas en las que por lo menos uno de los hijos no tiene relacion
biol6gica con ambos progenitores. Las familias reconstituidas son
aguellas formadas por una pareja adulta en la que al menos uno de los

conyuges tiene un hijo de una relacion anterior (Iruestea, 2020b).

Es por ello que la comprension de los diversos escenarios que se pueden
presentar en la dinamica familiar, una vez confirmado el diagndstico de TEA,
y la diversidad de factores que influyen en las distintas respuestas a una misma

problematica, se configuran en base a las experiencias y vivencias de cada
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sujeto, por lo que visto desde la fenomenologia es posible la obtencion de
conocimiento empirico que se sobrepone a las ciencias duras del positivismo,
abarcando mayores posibilidades para analizar el porqué de las mismas y las

diversas respuestas a un mismo fenémeno.

5.1.5 Salud Mental

En esta investigacion se destaca la relevancia que significa contar con un buen
estado de la salud mental, en los cuidadores, de nifios y nifias con TEA, ya
que los ultimos, son quienes se encuentran bajo la supervisién de otro/a, que
dispone de todas sus habilidades parentales para entregar los cuidados de
forma 6ptima y oportuna, considerando las diversas demandas de la vida

cotidiana.

De acuerdo con los antecedentes generales recabados en esta investigacion,
se destaca un estudio realizado por Fernandez & Espinoza (2019) que se baso
en la salud mental y en las intervenciones que la promueven, en padres de
niflos entre cero y nueve afios, el cual evidencié que las caracteristicas del
TEA pueden afectar la salud mental de los padres crénicamente, identificando
por otra parte, la escasez de las intervenciones psicosociales, dandole
importancia a la promocion del bienestar emocional de los padres durante todo
el proceso (Fernandez & Espinoza, 2019). Agregar a lo anterior los diferentes
estados por los cuales por padres, madres y cuidadores transitan previo al
diagnostico de TEA; miedo, incertidumbre, desesperanza y duelo, lo que
posteriormente pasa a tomar forma con los cambios en las rutinas familiares,
como aislamiento social, reestructuracion de los espacios de la vivienda,
incluso el cambio de vivienda a espacios con mayor tranquilidad para evitar

las descompensaciones de los nifios y nifas.

Al escenario anterior, se suman las diferentes situaciones particulares de cada
familia, como grupos familiares liderados por jefas de hogar, escasez
econOmica debido a la desercion laboral de uno de los padres, lo cual en su
mayoria recae en la madre, abandono por parte del padre del grupo familiar,
lo cual se grava si existe otro/a integrante en estado de dependencia severa o
discapacidad fisica o psiquica, lo que genera mayor cantidad de espacios
estresores, sobrecarga en el cuidador y con ello las repercusiones que van

directamente a quienes se encuentran bajo su cargo.
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Es por ello la importancia de contar con espacios de apoyo que consideren la
intervencion biopsicosocial en el trabajo profesional-cuidador, el cual a ser
abordado desde esa perspectiva hace posible generar los espacio tan
necesarios para estos, y con ello mejorar la calidad en los cuidados, ademas
de integrar en estos espacios la participacion de un equipo multidisciplinario
de profesionales que informen y eduquen acerca de los procesos de
desarrollo, tanto del TEA como de las mismas circunstancias que deben
sobrellevar los cuidadores en su dia a dia, ya que a contar con dichas
herramientas se hace posible comprender los diversos fendmenos y
situaciones que hoy solo son reconocidas por medio de la experiencia empirica

de cada cuidador en el desarrollo su rol.

5.2 PROPUESTAS

A continuacion, se daran a conocer las propuestas que se desprenden desde
la investigacion realizada; y las propuestas de intervencion situadas desde las
estudiantes de Trabajo Social.

5.2.1 Politica Social

En base a los resultados de andlisis obtenidos en la presente investigacion, se

vislumbra la necesidad plantear las siguientes propuestas:

Resulta necesario ampliar el conocimiento respecto de las politicas sociales
hacia las familias que tengan a su cuidado a un nifio o nifia con TEA, para
apuntar a la necesidad de implementar mecanismos entre el Estado, las
distintas instituciones gubernamentales, y la sociedad; y con ello, comenzar a
trabajar en la creacién de un registro nacional de personas que padezcan este
diagnéstico de TEA. Es decir, crear un sistema nacional que permita distinguir,
categorizar y focalizar a esta parte de la poblacién, pues al contar con un
diagnostico de la realidad, de diversos grupos de la poblacion, permite
reflexionar al mismo tiempo, sobre la calidad y pertinencia de las politicas

sociales.

Frente a ello, una politica puablica supondria, primero, reconocer la existencia
del TEA en nuestro pais, conocer a la poblacion, y poder brindarles una mayor
cobertura en temas de salud publica, sin distincion alguna, y al mismo tiempo,
considerarlos en diversos planes de desarrollo e investigacion, para asi contar
con un registro nacional y saber cuantas personas padecen esta condicion de

TEA. Es decir, establecer estadisticas claras, reales y actualizadas sobre la
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prevalencia, incidencia y las causas del autismo, que permitan disefar esta

politica publica que tanto se exige.

Paralelamente, debe existir un protocolo en materia del TEA, que sea instruido
por el Ministerio de Salud, teniendo presente que hoy es posible detectar el
autismo antes de los dos afos, y que mientras mas temprana sea la
intervencidn, mejor sera el pronostico para los nifios y nifias con TEA. Con ello,
al mismo tiempo se contribuye a mejorar la calidad de vida y salud mental de

muchas familias.

Del mismo modo, resulta pertinente que a partir de las distintas instituciones
gubernamentales se puedan disefar y desarrollar intervenciones desde los
distintos equipos multidisciplinarios, que permitan fomentar y promocionar
espacios de informacién, educacion y contencibn a padres, madres o
cuidadores tanto en su rol, como en las diversas situaciones a las cuales
puedan verse enfrentados, ya sea en el trato diario con un nifio o nifia con
TEA, como en la interaccidn con el entorno social, pues es este ultimo, quien

debe garantizar bienestar al nifio o nifia con TEA y a sus familias.

Por otro lado, es necesario y con suma urgencia, la creacion de politicas
descentralizadas, las cuales por medio de un estudio previo de los territorios
cuenten con la informacion desde un enfoque mixto, cualitativo-cuantitativo,
que permita implementar proyectos de intervencion y accion en los diversos
servicios de salud y centros educacionales, con el objetivo de potenciar la

integracion y el desarrollo integral de nifios y nifias con TEA.

Se debe, ademas, potenciar la educacion inclusiva para los nifios y nifias con
TEA, fortaleciendo a los establecimientos educacionales y aumentando el
namero de escuelas especiales con programas inclusivos e integracion. Para
gue exista una mayor cobertura educacional que cubra todas y cada una de
las necesidades de estos nifios y nifias para que puedan lograr un desarrollo
integral, potenciando sus habilidades y destrezas de modo de establecer una
educacion justa y de calidad para todos los seres humanos, en igualdad de
condiciones. Junto a ello, aportar al desarrollo de habilidades, de
comunicacién y de insercion laboral (adultos con TEA). En este sentido, resulta

fundamental que la intervencion sea enfocada a toda la familia.

De igual modo, se debe facilitar la implementacion de redes y mecanismos de
ayuda en materia de salud mental a padres, madres o cuidadores de nifios 0
nifias con TEA, en los distintos centros asistenciales, asi como la aplicacién

de programas de acompafiamiento a todas las familias; y que al mismo tiempo
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se permita evitar la sobrecarga de las responsabilidades parentales y de los
factores de riesgo a los cuales se ven expuestos, apuntando siempre a una

psicoeducacion del TEA.

Ademas, desarrollar nuevos lineamientos de accion, que den paso a la
creacion de politicas publicas que consideren la diversidad de situaciones y
las transformaciones sociales por las que atraviesan estos padres, madres o
cuidadores que tienen a su cuidado a un nifio o nifia con TEA, para finalmente,
poder activar todas las redes de especialistas en TEA. Pues, la mayoria de los
problemas que atraviesan estos padres, madres o cuidadores se deben a la
falta de acceso a la informacion y al ejercicio de sus derechos fundamentales;
lo que al mismo tiempo se traduce en desigualdad, donde un individuo esta en
desventaja con respecto a otros, aun cuando forman parte de la misma

sociedad.

Al respecto, resulta entonces fundamental formular distintos tipos de politicas
con objetivos especificos: definir e implementar tanto estrategias universalistas
que garanticen los derechos sociales basicos para todos los integrantes del
espacio familiar, como focalizadas para atender las necesidades diferenciales
de los hogares y sus miembros, segun la estructura o fase del ciclo familiar en

gue se encuentren. (Arriagada, 2005a.p.10).

Del mismo modo, se sugiere que desde el Estado exista voluntad politica para
transformar los mecanismos burocréticos institucionales en temas de salud
publica. Pues, se hace necesario implementar intervenciones tempranas,
desde la atencion primaria de salud, ya que esto generaria un mejor pronoéstico
al nifo o nifla con TEA, lo que, al mismo tiempo, se traduce en mejorar la
calidad de vida de la persona con TEA y el grupo familiar. Sin embargo, en la
actualidad la salud publica aun no se adapta al contexto de esta poblacion con
TEA, ni a las demandas de estos padres, madres o cuidadores. Lo que resulta
necesario, otorgar mayor relevancia al disefio de metodologias, respecto de
las acciones legislativas de cambio y de cumplimiento en torno a los tiempos
oOptimos de acceso a tratamientos, a las demandas que surgen de esta
poblaciébn con TEA y su pronta tramitacion dentro del poder legislativo.
Ademas de poder establecer financiamientos reales que permitan hacer viable
todo tipo de intervencidn a las personas con TEA y en especial a sus familias

guienes se encuentren en mayor situacion de vulnerabilidad.

Al mismo tiempo, es trabajo del Estado otorgar mayor relevancia a las
problematicas que viven estos padres, madres o cuidadores de nifios o nifias

con TEA. Para que, a la hora de elaborar y ejecutar politicas sociales, sean
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ellos los protagonistas, desde sus propios discursos, experiencias y vivencias;
“reconociendo al mismo tiempo la transformacién de las relaciones sociales en
relaciones de redes cada vez mas horizontales y abiertas, lo que apunta a una
nueva forma de relacionamiento entre la familia y el Estado”. (Arriagada,
2005b).

Por lo tanto, el Estado debe avanzar en idear politicas, que apunten a un
enfoque inclusivo, favoreciendo el desarrollo y mejoramiento en la calidad de
vida de padres y madres de nifios con TEA.

Finalmente, resulta necesario crear instancias de concientizacion vy
participacion activa, desde las distintas instituciones tanto publicas como
privadas, hacia estos padres, madres o cuidadores y familias que tengan a su
cuidado a una persona con TEA, para que constantemente se revisen,
actualicen y elaboren en conjunto, diversos programas, ayudas, proyectos y/o

beneficios en pro de la inclusién social.

5.2.2 Territorial - Zona Suroriente, Region Metropolitana.

En base a los resultados que se analizaron desde la presente investigacion y
desde los distintos procesos que deben enfrentar los sujetos, grupos o
comunidades, se proponen llevar a cabo las siguientes précticas

transformadoras:

Principalmente, se sugiere la creacion y promocion de actividades que sirvan
para mejorar las condiciones de vida de padres, madres o cuidadores de nifios
o niflas con TEA, articulando redes con las distintas organizaciones sociales,
municipios, entre otros. Como, por ejemplo, en la realizacion de actividades y
talleres parentales, para poder asistir a las necesidades de esta poblacién con
TEA, desarrollando al mismo tiempo instancias participativas, que les permitan
a estos padres, madres o cuidadores, adquirir herramientas concretas y Utiles
lo que les contribuiria a tener una mejor calidad de vida.

Resulta necesario, ademas, una constitucion de redes asistenciales con mayor
flexibilidad, organizadas para atender las necesidades de salud de la
poblacion, de sus territorios, en sus modalidades de régimen general y

garantias explicitas. (Salinas,2008).

Del mismo modo, resulta pertinente la creacion de redes de apoyo y canales

de comunicacioén inclusivos en los distintos territorios. Promoviendo al mismo
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tiempo la organizacion de grupos y asociaciones vecinales, para que todos
participen activamente, respecto de la informacidn y caracteristicas respecto
del TEA. Con el objetivo de que padres, madres o cuidadores puedan sentirse
acompafnados, escuchados y orientados en los requerimientos que estos
tengan y al mismo tiempo que puedan compartir experiencias, con otras
familias que estan pasando por las mismas situaciones, con el fin de poder

mitigar el impacto que genera la convivencia de un nifio o nifia con TEA.

Ademas, se propone instalar en conjunto a las distintas organizaciones
territoriales, procesos de inclusion en dignidad. Lo anterior, basado en la
activacion de procesos psicosociales y socioculturales, que reivindiquen y
ayuden a estos padres, madres o cuidadores de nifios y nifias con TEA, a
recuperar la confianza en la sociedad y del entorno del cual forman parte.

Finalmente, resulta necesario poder comenzar a elaborar e implementar un
registro territorial de personas con TEA, para poder contar con datos y
registros reales; y ademas saber en qué condiciones sociales se encuentran
las personas con TEA y sus familias. Lo que significaria un gran avance, para
visibilizar las demandas de esta poblacion, pues en Chile aun no existe un

registro que indique con exactitud el porcentaje de la poblacién con TEA.

5.2.3 Propuestas desde el Trabajo Social

En base al trabajo investigativo, las propuestas apuntan a fomentar y promover
distintas habilidades y competencias parentales a estos padres, madres o
cuidadores de nifios o nifias con TEA, debido al impacto que produce la falta
de estas en la familia y particularmente en los nifios y nifias, ya que forman
parte “primordial” en su desarrollo. Ademas, estas involucran habilidades
sociales, tales como, empatia o procesos de mentalizacion que permiten estar
en sintonia emocional con el nifio o nifia y responder adecuadamente a las
necesidades fisiolégicas como comer, dormir; a las cognitivas como explorar,
descubrir, estimular en el aprendizaje; a las emocionales y sociales como
regulacion y expresién de emociones, seguridad y autonomia, entre otros

aspectos.

Por otro lado, la discriminacion que viven estos padres, madres o cuidadores
de niflos o niflas con TEA, sumado a la falta de medidas gubernamentales
para atender las necesidades de la poblacion o la falta de inclusion que es
cada vez mas comun en la sociedad, se consideran en la actualidad un grave
problema del que es necesario hacernos cargo. Lo que nos lleva, desde

nuestra profesidon como trabajadores sociales, a contribuir en la construccion
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de una mejor sociedad, todo ello en colaboraciébn con las distintas

instituciones, para mejorar las habilidades de convivencia social.

En base a ello, resulta fundamental generar nuevas instancias de
conversatorios sobre los derechos fundamentales y el bienestar de la
sociedad, ya que, con todo ello, se pueden desarrollar nuevas iniciativas en
materia de politicas publicas. Como, por ejemplo, enfocadas al mejoramiento
del entorno social; ya que esto ayudaria a que esta poblacion se sienta mas

segura.

Del mismo modo, se requiere de trabajadores sociales comprometidos, con
una minuciosa formacion académica, con empatia y alta sensibilidad social,
liderazgo y al mismo tiempo que posea habilidades de comunicacion y
escucha activa, para entregar herramientas y estrategias creativas a la hora
de atender las necesidades de aquellas sujetos, grupos y comunidades con

quienes se interviene.

Por lo tanto, nuestro desafio seria implementar acciones de promocion y
prevencion, a la poblacién, favoreciendo al mismo tiempo la participacion
comunitaria para empoderar a la ciudadania, como agentes de cambio de su
propia situacion. Y es que, cuando tomemos conciencia como “sociedad”,
actuando con unidad, sin actitudes individualistas y dejando de lado la
exclusion, estaremos contribuyendo a una sociedad mas digna y justa para
todos.

Ya que el trabajo social, es clave para asegurar el Estado del bienestar,
no tanto como proveedor de servicios sino especialmente como
profesion que busca dotar de herramientas a las personas, grupos y
comunidades para que sean ellos mismos promotores de su propio

cambio. (Requena,2020).

Resulta entonces necesario y como agentes sociales, poder canalizar
proyecciones que aporten en superar la situacién problema, con distintas
intervenciones y mecanismos de ayuda, enfocandonos siempre en la dignidad,
en el bienestar integral y el derecho de las personas en todas las formas de

vida.

Ademas, es necesario establecer avances en los procesos de desarrollo
integral que se entrega tanto a la familia como al nifio o nifia con TEA,
reflejados en instancias de conversatorios con los participantes de las distintas

comunidades debido a que no se han desarrollado totalmente espacios donde
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la poblacion conozca y se informe de lo que es el TEA, y las caracteristicas
que desde esta condicion se desprenden, con el fin de que estas familias
puedan intercambiar vivencias y experiencias sobre los temas referidos y lo

que conlleva tener un nifio o nifia con esta condicion.

Es necesario, poder replicar a nivel pais esta iniciativa conformando centros
de ayuda integrales en donde se trabaje juntamente con la familia del nifio o
nifia con TEA. De la mano con el profesional o el equipo multidisciplinario,
participando activamente en todos los procesos, grupo, comunidad, familias y
profesionales. Creando redes de apoyo en centros de salud de atencidn
primaria o centros privados con el fin de brindar orientacion, ayuda y
herramientas necesarias para que estos padres, madres o cuidadores, puedan
retroalimentarse y al mismo tiempo trabajar en el fortalecimiento de vinculos

familiares.

De igual modo, promover metodologias de accion, que apunten a la
participacion y conocimiento del TEA, desde la sociedad, ya que esta
condicién no cuenta con un real alcance en el entorno social para conocer y
comprender el fendbmeno. En base a ello, es que resulta necesario instalar

procesos dialégicos democratizadores, en todos los posibles escenarios.

Poniendo especial énfasis a las realidades y vivencias de padres, madres o
cuidadores de niflos con TEA, para fomentar la accion, en la realidad de

conocer y actuar.

Ademas, resulta necesario, poder desarrollar investigaciones desde nuestro
guehacer profesional, respecto de la inclusion de las personas con TEA y
como esto afecta a sus familias y, ademas, la exclusion a la que deben
someterse dia a dia. Esto con el fin de lograr un conocimiento exhaustivo de
esta realidad, tanto a nivel micro como a nivel macrosocial y con ello, se
puedan realizar intervenciones eficientes que apunten a la realidad de los
individuos en situacion de vulnerabilidad y no a supuestos que no hayan sido
investigados.

Para ello, resulta necesario, conocer desde la disciplina del Trabajo Social, la
diversidad que existe en la sociedad de modo de comprender e intervenir en
los requerimientos y necesidades de las personas que se encuentren en
situacion de vulnerabilidad, construyendo nuevas teorias de conocimiento que

apunten a mejorar la calidad de vida de todas las personas.

113



Del mismo modo, se debe contribuir a la construccion de una nueva base
social, donde se reconozca a esta condicion de TEA y en donde los sujetos,
familias, la sociedad civil, el Estado y las organizaciones, tanto publicas como
privadas, se potencien en la lucha y seguimiento de los derechos esenciales

de las personas con TEA.

Finalmente, se debe promover una cultura solidaria, de modo que permita a
las personas con TEA y a sus familias a crecer en igualdad de condiciones,
teniendo acceso a todas las areas que componen una sociedad civil, sin que
exista discriminacion, ni exclusion alguna. Para asi colaborar en la idea de

construir una sociedad mas justa y equitativa para todos.
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ANEXOS

Anexo I:

Solicitud Juicio de Experto

Seforita: Dominique Mancilla

Presente.

Tenemos el agrado de dirigirnos a Ud., para saludarla cordialmente y a la vez
manifestarle que, como conocedores de su trayectoria profesional,
molestamos su atencion al elegirla como JUEZ EXPERTO para revisar el
contenido del instrumento que pretendemos utilizar para nuestro seminario de
grado titulado “Luces y sombras en padres, madres o cuidadores con nifios y
nifias dentro del trastorno del espectro autista, una mirada desde el Trabajo

Social”

Esto para optar al grado de Licenciado(a) en Trabajo Social, impartido por la
Escuela de Ciencias Sociales de la Universidad Catolica Silva Henriquez.

El instrumento tiene como objetivo conocer de qué manera influye en la
dinamica familiar tener un nifio o nifia con Trastorno del Espectro Autista,
desde la perspectiva de padres, madres o cuidadores del sector Sur y Sur

Oriente de la Region Metropolitana.

finalidad de determinar la validez de su contenido, solicitamos retroalimentar
el instrumento de acuerdo con su experiencia y conocimientos. Se adjunta el

instrumento y matriz de analisis con sus categorias y subcategorias.

Agradecemos anticipadamente su colaboracion y estamos seguros de que su

opinion y criterio de experto serviran para los fines propuestos.

Atentamente.

Yaninna Allende
Gwendolyne Alvarez
Karla Contreras

Danae Venegas
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Anexo |l

Informe sobre juicio de experto del instrumento de
investigacion

.  DATOS GENERALES

1.1.  APELLIDOS Y NOMBRE DEL EXPERTO: Dominiqgue Mancilla.
1.2. PROFESION: Trabajadora Social mencién Ciencias Politicas.

1.3. INSTRUMENTO MOTIVO DE EVALUACION: Guion de Entrevista
Semiestructurada.

1.4. FECHA: 09-09-2022.

Favorable X | Debe mejorar No favorable

RESULTADOS DE VALIDEZ DE CONTENIDO

.  OPINION DE APLICABILIDAD

Respecto al instrumento de investigacion hay preguntas que estan formuladas
solo a padres ya que indican hijo o hija, sin embargo, la muestra es mas
amplia, ya que en el estudio incorporan a cuidadores. Si bien, el resto esta
acorde y correcto, sugiero mejorar esto, para poder implementar el

instrumento.

COEFICIENTE DE VALIDEZ DE CONTENIDO

FECHA: 09-09-2022.
RUT: 16913848-6
CONTACTO: +56 9 9757 9407

(

Dominique Mancilla

Rut: 16.913.848-6
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Anexo Il
Instrumento de Investigacion

Objetivo

Conocer de qué manera influye en la dinamica familiar tener un nifio o nifia

con Trastorno del Espectro Autista, desde la perspectiva de padres, madres o

cuidadores del sector Sur y Sur Oriente de la Region Metropolitana.

Guion de preguntas

10.

11.

12.

13.

14.

¢ Qué importancia cree que se le da al TEA? En nuestro pais.

¢ Conoce algun aporte estatal que brinde soporte a las familias con
nifos y niflas con TEA? ¢ Es beneficiario de estos aportes?

¢, Usted ha recibido apoyo u orientacion desde el CESFAM o servicio de
salud donde el nifio o nifia se atiende?

¢,Cudles han sido o son sus principales temores? (Frente al diagndstico
del nifio o nifia)

¢, Se ha visto expuesto/a algun tipo de discriminacién por la condicién
del nifio o nifia?, ¢ Cémo lo ha abordado?

¢, Usted considera que la sociedad es inclusiva con los nifios o nifias con
TEA? ¢por que?

¢,Como influye el diagndstico del nifio o nifia en los recursos
econdmicos del grupo familiar?

¢ Frente a qué situaciones ha requerido un mayor desembolso en dinero
derivado del diagnéstico de nifio o nifia?, ¢ de qué forma lo ha cubierto?
¢, Qué conocimiento tenia sobre el TEA antes que el nifio/a fuera
diagnosticado/a?

¢Como se sinti6 durante la etapa previa al diagnéstico?, ¢como
enfrentd esas emociones?

¢, Cual fue su reaccién al momento en que le confirmaron el diagnéstico
de TEA? ¢ Por qué?

¢, Como fue la reaccion de los demas familiares con la noticia del
diagnéstico del nifio o nifia?

¢,Cual fue su prioridad al momento de enterarse de la condicién del nifio
o nifa?

¢, COmo ha sido la experiencia al tener un nifio o nifla con TEA? ¢Por

gué considera que es asi?
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15. ¢ Tenia nocion de los pasos a seguir en el tratamiento para el nifio o
nifa? ¢qué espera de estos? ¢Los profesionales les indican estos
pasos a seguir?

16. ¢ Siente que los tratamientos han sido una guia para el manejo con el
niflo o nifia en la rutina diaria? ¢ Ha notado cambios? ¢,cuales?

17.¢Cudl es su disposicion frente a los tratamientos? ¢ por quée?

18.¢ A quién acude en los momentos que se siente sobrepasada/o? ¢ Por
qué?

19.¢Quién en su soporte en los momentos que se siente agobiado/a?

20.En su grupo familiar ¢puede comunicar con facilidad las situaciones
complejas con el nifio o nifia ¢por qué?

21. ¢ Existié algun cambio en las actividades y/o habitos familiares? ¢ por
que?

22.¢Cuales son las actividades que le generan mayor complicacion en el
trato diario con el nifio o nifia? ¢de qué forma lo maneja?

23.Debido al diagndstico del nifio o nifia ¢se gener6 alguna modificacion
en las normas de convivencia dentro del hogar? ¢ Cuéles?

24.En el hogar, ¢como se distribuyen los roles en el cuidado del nifio o
nifna?

25.¢Se ha sentido escuchado/a cuando habla de su experiencia de ser
padre, madre y/o cuidador de un nifio/a con TEA?

26.En su grupo familiar ¢puede comunicar con facilidad las situaciones
complejas con el nifio o nifia ¢ por quée?

27.¢Considera que existe sobrecarga en las actividades cotidianas? ¢en
quién?

28.¢Siente que su labor como cuidadora es reconocida o visibilizada?
(familiar y social)

29.Si pudiera entregar un mensaje a los padres, madres y/o cuidadores

que estan iniciando este proceso ¢,qué les diria?
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Anexo IV
Consentimiento Informado

La presente investigacion es conducida por estudiantes de Trabajo Social de
la Universidad Catdlica Silva Henriquez, a cargo del profesor guia Dr. Marcelo
Torres Fuentes.

La meta de este estudio es, conocer Como Influye en la dinamica familiar tener
un nifio o nifia con Trastorno del Espectro Autista (TEA), desde la perspectiva
de padres, madres o cuidadores, de sector sur de la Region Metropolitana.

El/la participante deberd responder preguntas en una entrevista
semiestructurada, la cual tomaré aproximadamente 45 minutos de su tiempo.
Esta sera grabada, de modo que el investigador posteriormente pueda
transcribir la informacion que el/la participante haya expresado.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion
gue se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propoésito fuera
de los de esta investigacion. Las respuestas a la entrevista seran codificadas
usando un numero de identificacién y, por lo tanto, seran anénimas. Una vez
transcritas las entrevistas, las grabaciones seran eliminadas.

Si el/la participante tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer
preguntas en cualquier momento durante su participacion. Igualmente, puede
retirarse del proyecto en cualquier momento, sin que eso lo/la perjudique en
ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parece
incbmoda, tiene el derecho de hacérselo saber al investigador o de no
responderlas.

Desde ya agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por
estudiantes de Trabajo Social de la Universidad Catdlica Silva Henriquez. He
sido informado (a) de que la meta de este estudio es, Conocer como influye
en la dinamica familiar tener un nifio/a con Trastorno del Espectro Autista
(TEA), desde la perspectiva de padres, madres o cuidadores, del sector sur de
la Regién Metropolitana. Me han indicado también que tendré que responder
preguntas en una entrevista, lo cual tomaréa aproximadamente 45 minutos.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion
es estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propésito fuera
de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado/a de que
puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo
retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno
para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio,
puedo contactar a Marcelo Torres (profesor guia) al correo
martrabsocial@gmail.com.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y
que puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste
haya concluido. Para esto, puedo contactar al correo anteriormente
mencionado
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