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RESUMEN
Este estudio explor6 en profundidad los significados sociales

construidos por cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con la condicién del
espectro autista (CEA), respecto a su realidad y experiencias alrededor del
diagnostico. Lo cual, los resultados evidencian una compleja carga emocional
ante el diagnostico, con sentimientos de confusion, negacién, miedo y
sobrecarga. Persisten brechas en la comprension del CEA y estigmatizacion

social.

ABSTRAC
This study explored in depth the social meanings constructed by

caregivers of children with autism spectrum condition (ASC) regarding their
reality and experiences around the diagnosis. The results reveal a complex
emotional burden in the face of the diagnosis, with feelings of confusion, denial,
fear and overload. Gaps persist in the understanding of ASD and social

stigmatisation.
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INTRODUCCION

El espectro autista es una condicion del desarrollo neurolégico que
afecta la comunicacion, la interaccion social y el comportamiento de las
personas que la padecen. En esta investigacion, se estudiaran los significados
sociales atribuidos por los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con esta

condicion.

Los significados sociales atribuidos por los cuidadores y cuidadoras a
la condicion del espectro autista (CEA) son importantes para mejorar la calidad
de vida de los sujetos de investigacién, asi como para proporcionar un

adecuado apoyo emocional y social a sus familias.

Este estudio se realiz6 en el marco del Servicio de Salud de Valparaiso
San Antonio, especificamente en el Centro de Salud Familiar (CESFAM)
llamado Consultorio Plaza Justicia. Es un tipo de establecimiento de salud que
forma parte de la red de atencion primaria, este enfoque de atencion primaria
de salud es esencialmente preventivo y se enfoca en brindar atencion y
servicios de salud de forma accesible, integral y oportuna a la poblacién de
Valparaiso. Uno de los objetivos principales de la atencién primaria de salud
es promover y realizar diagnosticos tempranos (0 precoz) de diversas
condiciones de salud, incluyendo el diagndéstico temprano de enfermedades,

trastorno y condiciones.

En el contexto de la salud primaria, la deteccidon precoz de
enfermedades, trastornos o condiciones, como el diagnéstico temprano del
Espectro Autista, puede ser fundamental para brindar intervenciones y
tratamientos oportunos que mejoren los resultados y la calidad de vida de los
pacientes y sus familias. Por ello, el CESFAM Plaza Justicia desempefia un
papel crucial en la identificacién temprana de afecciones de salud y en la
derivacion adecuada a niveles superiores de atencién cuando sea necesario.
Ademas, es un punto de encuentro interdisciplinario de profesionales de la
salud, profesionales del area social y la comunidad, donde buscan promover
el bienestar y la salud de las personas, fomentando la participacion activa del
rol de cuidadores y cuidadoras en el proceso de cuidado y atencion de nifios

y nifas.



*

e Universidad

* .
Ay deValparaiso
CHILE

Facultad de Ciencias Sociales
Escuela de Trabajo Social

El objetivo principal de este capitulo es explorar la identificacion de la
institucion y datos relevantes sobre la Cobertura. Estructura organizacional,
Antecedentes Histéricos, Politica institucional, Objetivos y Funciones de la
Institucidon, programas, entre otros. Siendo elementos fundamentales para el
analisis de los significados sociales que influyen, segun los cuidadores y las

cuidadoras.

Para lograr este propoésito, se llevo cabo una investigacion cualitativa,
con el objetivo de analizar los significados sociales atribuidos por los
cuidadores y cuidadoras en relacion con el CEA. Cuyos significados pueden
llevar a entender sus experiencias, vivencias, emociones y reflexiones, por
medio de entrevistas semiestructuradas como método de recopilacion de
relatos para obtener una vision integral y comprensiva de cuales son los
significados sociales de los cuidadores y cuidadoras asociados a esta

condicion.

Finalmente, a través de este estudio, se amplié el conocimiento acerca
de los significados sociales de los cuidadores y cuidadoras, aportando un
analisis y recomendando estrategias y acciones en el acompafiamiento
dirigido a los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con diagndstico de

Espectro Autista.
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CAPITULO I: ANTECEDENTES GENERALES DEL ESTUDIO

1. Contexto institucional de la investigacion

Una breve resefia historica sobre el Servicio Social de Salud de San
Antonio, al cual pertenece el CESFAM de Plaza Justicia, destacando sus
origenes y su evolucioén a lo largo del tiempo. Esto nos ayudard a comprender
cémo ha influido en el sistema de salud y cdmo ha respondido a los cambios
en la sociedad y en las demandas de los ciudadanos. Primeramente, esta red

asistencial la forman;

“5 hospitales (Carlos Van Buren, Dr. Eduardo Pereira, Claudio
Vicufia, Del Salvador y San José de Casablanca). Del Servicio
dependen los Centros de Salud Familiar (CESFAM) Jean y Marie
Thierry y Plaza Justicia, EI Centro de Sangre Region Valparaiso, el
Consultorio de Especialidades Odontolégicas (CEO), el Centro de
Salud Mental Comunitaria Domingo Asun Salazar, el Servicio de Alta
Resolutividad (SAR) y el Centro de Salud Mental Comunitaria Litoral.

(Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, s.f.)

Ademas, Red Asistencial estd integrada por 23 CESFAM, 6
CECOSF, 19 postas, 1 SAR, todos de dependencia de los nueve
municipios que forman parte de la jurisdiccion. (Servicio de Salud
Valparaiso San Antonio, s.f.). La poblacién correspondiente a la
jurisdiccion del SSVSA es de 534.700 personas. De ellas 455.542 es
poblacion inscrita y validada por FONASA. (Cuenta Publica 2022)”.

(Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, s.f.)

Entre los principales aspectos de la politica publica del CESFAM Plaza Justicia

se encuentran:

1. Atencion Integral: el centro se compromete a brindar una
atencion que abarque no sélo la dimensién fisica, sino también la
emocional y social de las personas. Se busca abordar las necesidades

de salud de manera holistica, considerando factores biopsicosociales.
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2. Enfoque comunitario: el CESFAM Plaza Justicia
promueve la participacion activa de la comunidad en la toma de
decisiones relacionadas con la salud. Se fomenta la creacion de
consejos de salud y se impulsan actividades de promocion de la
participacion ciudadana.

3. Prevencion y promocion de la salud: la politica publica del
CESFAM Plaza Justicia tiene como objetivo principal prevenir
enfermedades y promover estilos de vida saludables. Se llevan a cabo
acciones educativas, campafias de vacunacion, controles de salud y
programas de prevenciéon de enfermedades crénicas.

4. Acceso y Equidad: se busca garantizar el acceso oportuno
a los servicios de salud para toda la poblacion, especialmente para
grupos vulnerables y de mayor riesgo. Se promueve la equidad en la
distribucién de recursos y la eliminacion de barreras que dificulten el
acceso a la atencion.

5. Coordinacion con otros niveles de atencion: el CESFAM
Plaza Justicia establece coordinacion con otros niveles de atencion,
tanto de la red de salud como con otros actores relevantes en el &mbito
local. Se busca asegurar una continuidad de la atencion, derivaciones

adecuadas y seguimiento de los casos.

De esta forma, el Servicio Social de Salud de San Antonio, al cual
pertenece el CESFAM de Plaza Justicia, tiene una historia y evolucién
significativa en el sistema de salud. Conformado por varios hospitales, centros
de salud familiar y otros servicios, se encarga de brindar atencion meédica
integral a una poblacién considerable. La atencion integral es uno de los
principales aspectos de esta politica, abordando las necesidades de salud de
manera holistica. Asimismo, se prioriza la prevencion y promocién de la salud,
mediante acciones educativas, campafias de vacunacion y programas de
prevencion de enfermedades cronicas. El acceso y la equidad son principios
fundamentales en el CESFAM Plaza Justicia, buscando garantizar el acceso
oportuno a los servicios de salud para todos, especialmente para los grupos
mas vulnerables. Ademas, se establece una coordinacion efectiva con otros

niveles de atencion, asegurando la continuidad y el seguimiento de los casos.

En resumen, el CESFAM Plaza Justicia, dependiente del contexto del

Servicio Social de Salud de San Antonio, tiene una politica publica orientada a

10
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brindar una atencion primaria de calidad, integral y equitativa, promoviendo la
participacion comunitaria y la prevencion de enfermedades. Su compromiso
con la salud de la poblacién se refleja en su enfoque en la atencion integral, la
promocion de la salud, el acceso equitativo y la coordinacion con otros actores

de la salud.

2. Justificacion del estudio y relevancia

En el contexto de la investigacion cientifica, Sampieri destaca la
importancia de establecer criterios claros y precisos para seleccionar la
informacion relevante que se utilizara en la investigacion que nos interesa. En
el caso particular del Trabajo Social, la formacién tedrica y técnica es
fundamental para llevar a cabo este proyecto, ya que se requiere de las
competencias adquiridas durante el periodo de formacion para determinar el

tipo y calidad de la informacién del estudio en cuestion.

La pertinencia de la informacion se relaciona en la vida de las personas
con autismo y su rol puede ser clave para mejorar la calidad de vida de estas
personas. Algunos autores han sefalado que el trabajo con cuidadores y
cuidadoras de personas con autismo puede ser fundamental para mejorar la
calidad de vida tanto de las personas con autismo como de sus cuidadores y
cuidadoras. Segun una revision sistematica realizada por Davis y Carter
(2008), la intervencion con cuidadores o cuidadoras de personas con autismo
puede mejorar su bienestar psicologico y reducir el estrés que experimentan.
Ademas, también puede mejorar la comunicacion entre los nifios/nifias con
autismo y los cuidadores/cuidadoras, de esta forma, reducir los

comportamientos desafiantes.

Por ello, la informacion que puede aportar pude ser de gran relevancia
para él o la profesional que se desenvuelva en salud y para la localidad en la
cual se realizara esta investigacion, ya que Valparaiso ha establecido un
centro Comunal de Autismo pionero en la zona. De acuerdo con la revista
online de Ciencia y Salud por Claudia Osorio, esto demuestra un importante
avance en la inclusividad de la ciudad y su enfoque en la salud familiar. El
equipo interdisciplinario del centro tiene como objetivo atender a 100 familias,
y cuenta con una dupla psicosocial que brinda apoyo psicolégico e

intervencion social a los cuidadores o cuidadoras de las personas con autismo.

11
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En resumen, es relevante investigar sobre los significados sociales que
los cuidadores y las cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados vy
diagnosticadas con Espectro Autista atribuyen a la condicién, dado que como
se sefald, el Centro Comunal de Autismo de Valparaiso representa una
oportunidad para indagar las percepciones Yy principales nucleos
problematicos que se visualizan por parte de cuidadores y cuidadoras, y, con
ello, la posibilidad de orientar acciones para mejorar la calidad de vida de las
personas con autismo y sus familias, o en otras palabras, es relevante porque
muestra como la ciudad le permite ir avanzando en la inclusion y el bienestar

de la comunidad autista.

Los hallazgos de esta investigacion podrian tener implicaciones
importantes en el Trabajo Social, dado a las consideraciones sefialadas, por
el aporte a la relevancia que genera un conocimiento al area e intervencion
social e institucional, como a las decisiones de programas y acciones en el
area, en cuestion, aumenta la calidad y la validez de los resultados que se

obtendran.

El Trabajo Social como disciplina, no debe estar ajeno a esta
investigacion sobre CEA, dado que, como profesion, la accion social en
diferentes contextos, trabajo colaborativo interdisciplinario y quienes entregan
herramientas sociales para usuarios y usuarias son imperativos para el aporte
epistemologico de esta investigacion. En suma, para los cuidadores y
cuidadoras, el Trabajo social cumple un rol fundamental como agentes de
cambio, orientdndose a las necesidades sociales que pueden surgir en este

camino antes y después del diagndéstico.

Aunque exista un amplio mundo de la neurodivergencia, se considero
especificamente a los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con la
condicion del Espectro Autista. Respecto a ello, sectorialmente o nivel
geopolitico hay un aumento en los diagndsticos en materia de Espectro
Autista, tal como se menciona en el estudio de la Revista Chilena de Pediatria,
donde se establece lo siguiente “/a prevalencia de TEA obtenida en la muestra
fue de 1,96% (IC95% 0,81-4,63), es decir, 1 en 51 nifios, con una distribucion

por sexo de 4 nifios por 1 nifia.”

Por tanto, el Centro de Salud Familiar Plaza Justicia desempefia un
papel crucial en la investigacion que nos proponemos abordar. Este centro se

integra al sistema de salud, centrando su enfoque en la atencién primaria a
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nifios y nifas. Dada su naturaleza, se convierte en un escenario fundamental
para la aplicacion de diagnosticos preventivos o precoces de la Condicion del
Espectro Autista. Bajo este contexto se plantea un desafio significativo para la

investigacion que estamos llevando a cabo.

En conclusion, el estudio de los significados sociales que atribuyen los
cuidadores y las cuidadoras de nifios y nifias con Espectro Autista es de gran
importancia en el campo del Trabajo Social y de las otras areas de la salud.
Pues permitira una oportunidad para analizar los significados sociales y como
base, recoger las percepciones y desafios que enfrentan estos cuidadores y

cuidadoras.

3. ldentificacion del problema

¢Qué es el CEA y como afecta al circulo mas cercano de quien es
diagnosticado con esta condicion? Son algunas de las interrogantes mas
comunes que se relacionan con la condicién de Espectro Autista. Como se
menciond previamente, el Espectro Autista afecta principalmente la
comunicacion, la interaccion social y el comportamiento de quienes lo
padecen. Esto se refiere a las dificultades que experimentan quienes
desempeiian el rol de cuidador o cuidadora para comprender y abordar
adecuadamente las necesidades y comportamientos de los nifios y nifias en

el espectro autista en relacion con su entorno social.

Consiguientemente, se abordara bajo cinco criterios la identificacién del

problema:

Naturaleza del problema: va mas alla del equipo de salud y requiere una
mirada interdisciplinaria e intersectorial para analizarlo y abordarlo, teniendo
en cuenta que no existe un consenso en su definiciobn. Esto implica la
colaboracion entre diferentes disciplinas y sectores, especificamente dentro de
los determinantes sociales, de manera qué el estudio de los significados
sociales de los cuidadores y cuidadoras podria abordar cuales son las

necesidades y desafios que enfrentan.
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Gravedad: la gravedad del problema esta en la falta de comprensién de
los significados sociales que atribuyen los cuidadores y las cuidadoras de
nifos y nifas diagnosticados , ya que se comprende que CEA se manifiesta
en dificultades para la comunicacion efectiva y las interacciones sociales, por
lo que el no comprender los significados que los cuidadores y las cuidadoras
atribuyen a la condicidon no permite evolucionar hacia un acompafamiento que
esté dirigido hacia los cuidadores y las cuidadoras. Es decir, cuando no se
conocen los significados sociales que los cuidadores y cuidadoras atribuyen a
la condicién, no se puede aportar informacion adicional de la condicion que
permita un acompafnamiento efectivo, sino que se puede dificultar el proceso.

En resumen, identificar en conjunto con los cuidadores y las cuidadoras
los significados sociales atribuidos a la condicion y de esta forma avanzar en
el desarrollo de un acompafamiento centrado en los cuidadores, la falta de
informacion no solo constituye un obstaculo, sino que también resalta la

importancia que adquiere en comparacién con otras condiciones.

Urgencia: la urgencia del problema radica en la necesidad de
proporcionar a los cuidadores y cuidadoras, las herramientas junto con el
conocimiento necesarios para comprender los significados sociales en torno a
la condicion y apoyar el desarrollo socioemocional de los nifios y nifias en el
espectro autista. Cuanto antes se aborde este problema, antes se podran
implementar estrategias de intervencion adecuadas que promuevan una mejor

adaptacion y bienestar de los nifios y nifias.

Magnitud: la magnitud del problema es significativa e imperante, ya que
el Espectro Autista afecta a un nimero considerable de nifios y nifias en todo
el mundo. Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Observando que
a escala mundial esta aumentando el nimero de nifios en quienes se detectan
trastornos del espectro del autismo y otros trastornos del desarrollo, y que
probablemente haya mas personas que no han sido identificadas o que han
sido mal diagnosticadas en la sociedad (OMS, 2014). Con ello, segun la

encuesta hacia cuidadores y cuidadoras de persona autista sefiala que;

“Muchos factores contribuyen al retraso en el diagnéstico, entre
ellos la severidad de los sintomas, el nivel socioeconémico, las

preocupaciones de los padres en cuanto a las manifestaciones iniciales
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y el acceso de la familia a sistemas de salud y educacion” (Ricardo
Garciaa, 2020)

Asi, “Segun la OMS, se calcula que en el mundo 1 de cada 160 nifios
(0,625%) tiene un TEA” (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2018),
esto implica que hay una gran cantidad de cuidadores o cuidadoras que
necesitan comprender y abordar los significados sociales para brindar un

apoyo adecuado a los nifios y nifias en el espectro autista.

Subraya la importancia de considerar no solo los aspectos clinicos del
CEA, como el diagnéstico, sino también los significados sociales como los
factores socioecondmicos y culturales que pueden afectar el proceso de

diagndstico y, por ende, la prestacién de cuidados y apoyo necesarios.

Impacto social: el impacto social del problema es amplio y abarca
diferentes aspectos de la vida de los nifios y nifias en el Espectro Autista, asi
como de sus cuidadores o cuidadoras y de la sociedad en general. Por ello, es
imperante identificar los significados sociales que los cuidadores y las
cuidadoras le atribuyen a la condicion, dado que el impacto de esta no solo
afecta a los nifios y nifias diagnosticados, sino que involucra a la familia y
especialmente a los cuidadores y las cuidadoras. Comprender los significados
sociales atribuidos puede generar una oportunidad para que cada cuidador y
cuidadora comprenda en mayor medida la condicidn, recibiendo el
acompafamiento necesario, considerando que el impacto se proyecta durante
los afos posteriores referentemente en sus familia y contextos familiar y dentro
de una sociedad. Dada la proyeccion del impacto a lo largo del tiempo,
permitira abordar de manera efectiva los desafios a los que se enfrentan los
cuidadores y cuidadoras como sus familias, contribuyendo a una mejora
sustancial en su calidad de vida y en la comprensién general de la sociedad

respecto al CEA.

Siguiendo este orden de ideas, los significados sociales son los
atributos, ideas o conceptos que cada individuo en una comunidad le atribuye
a un objeto, animal, costumbre, religion, actividad, situacion, condicion; lo cual
le permite identificar a cada uno y cada una segun el contexto cultural. De esta
forma, cada nifio y nifia con CEA tiene fortalezas y desafios individuales,
aunque estas caracteristicas se pueden representar en la dificultad de las

interacciones sociales, es fundamental recordar que los nifios y nifias con CEA
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también tienen habilidades, intereses y contribuciones valiosas que pueden
enriquecer su entorno social. La aceptacion, la empatia y la adaptacion de las
situaciones sociales pueden ayudar a crear entornos mas inclusivos y

significativos para ellos y ellas.

Para lograr con el objetivo de analizar estos aspectos, se realizo un
especial énfasis en el concepto de CEA, los conocimientos relacionados a la
condicion, el manejo de esta'y como el diagnéstico influyo en el nacleo familiar

y las relaciones interpersonales del cuidador y la cuidadora.

Siguiendo esta linea, José Castorina (2016), un destacado autor en el
campo de la psicologia del desarrollo llevé a cabo una investigacion sobre las
teorias de las representaciones sociales en relacion con el desarrollo y los
significados sociales que estos atraen. Segun sus planteamientos, los
significados sociales deben ser analizados desde esta perspectiva,
considerando el contexto histérico, ideolégico y cultural en el que se
desenvuelven los individuos. En sus palabras, “los individuos se apropian de
los conocimientos, es en este contexto es donde ocurre dicha apropiacion”
(Castorina, 2016)

El mismo autor, también alude a que,

“Las relaciones sociales (RS) se reordenan significativamente en

los elementos del mundo y modifican el sentido de los actos social y

menciona a otros autores como Moscovici y Hewston (1984), donde

sefialan que las RS permiten describir, clasificar y hasta explicar por

gué suceden los acontecimientos sociales ” (Castorina, 2016).

De esta manera, como autoras, debemos definir la identidad conceptual de los
significados sociales en relacién con las categorias mencionadas, es decir,
como las relaciones y los significados sociales, encuentran una triangulacion
presente en las ciencias sociales, para ello se tomara en cuenta la idea de otra
autora Jodelet (2008) que;

“Ha dado pasos en el analisis de la subjetividad, entendida como una
dimension de las RS, mostrando su centralidad para la teoria. Ella puso
en manifiesto procesos de la naturaleza cognitiva y emocional que
dependen de la experiencia en el mundo de la vida real. Resaltando que

el sujeto situado en el mundo lo es en primer lugar por su cuerpo, lo
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establece la fenomenologia. La participacion en el mundo y en la
intersubjetividad pasa por el cuerpo, ya que no existe ningun
pensamiento desencarnado. Esto permite entender cémo los sujetos
sociales dan significados a los objetos de su entorno, en asociacion con
su sensibilidad, con su entorno, en asociacion con su sensibilidad, con

sus deseos” (Castorina, 2016)

En conclusion, frente a esta triangulacion de informacién entre los
significados sociales y su relacion con las relaciones sociales, para esta
investigacion seria fundamental en la comprension y el andlisis de estos
fendmenos, es decir, un enfoque en la contextualizacion de los cuidadores y
cuidadoras en el estudio, para su respectivo analisis. La vinculacion de los
significados sociales de los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifas
diagnosticados con Espectro Autista tiene como naturaleza, un impacto
significativo en el ambito de la salud y requiere una aproximacion que involucra
diferentes disciplinas y sectores. Esto implica la necesidad de colaboracion
entre diversos expertos y actores, especialmente en el contexto de los
determinantes sociales.

En este sentido, el analisis de los significados sociales de los cuidadores y
cuidadoras que le atribuyen a la condicion podria brindar una informacion
crucial sobre las necesidades y desafios que enfrentan en su rol como

cuidadores o cuidadoras.

4. Preguntade investigacion y Objetivos

Pregunta:

¢,Cuales son los significados sociales que los/las cuidadores/as de

nifios y nifias diagnosticados con Espectro Autista atribuyen a la condicion?
Objetivos:

OBJETIVO GENERAL I:

Analizar los significados sociales que los/las cuidadores/as de nifios y

nifas diagnosticados/as con Espectro Autista atribuyen al CEA.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS I:

O1: Describir las caracteristicas sociodemograficas de los y las sujetos

de investigacion.

02: Identificar los significados sociales que los cuidadores y las

cuidadoras le atribuyen a la condicion.

O3: Categorizar los significados sociales encontrados.

OBJETIVO GENERAL II:

Recomendar estrategias y acciones en el acompafiamiento dirigido a
los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con diagnéstico de Espectro

Autista.

OBJETIVOS ESPECIFICOS II:

01: Evaluar experiencias y buenas practicas similares, en el ambito de

atencion en la institucion.

02: Disefar estrategias y acciones para el acompafamiento de los

cuidadores y las cuidadoras, en base a la informacién analizada.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO Y CONCEPTUAL
1. Antecedentes tedricos

1.1 Dicotomia entre trastorno y condicion

Dada la dicotomia de los conceptos de trastorno y condicién, se debe
realizar un trabajo de reflexion critica y posterior integracién conceptual que
permita tener una percepcidén consensuada respecto a la condicion y favorezca

el proceso de abordaje en la intervencion.

Por lo tanto, esta integracion y unificacion del concepto podria favorecer
un cambio en la adaptacion y el acompafiamiento de la familia, dado que en
cada familia implica costumbres y creencias particulares, que son heredadas
de generaciones anteriores y se van asimilando al contexto social emergente;
de este modo, es una contribucion importante un diagnéstico de mayor

consenso interdisciplinario.

Autores como “Utha Frith en 1998 determina el Autismo la
presencia de una trilogia de alteraciones la comunicacion, interaccion
social e imaginacion, que limita a la persona tener una convivencia
reciproca en el ambiente y tomando como una denominacién de qué

“Viven su propio mundo”. (Sanchéz, 2020)

La dicotomia entre considerar el autismo como un trastorno o como una
condicién del espectro autista ha sido objeto de debate en la literatura y la
comunidad cientifica. El enfoque del trastorno, como ya se ha mencionado,
era considerado como un trastorno o como una condicion. El cual, en los
Ultimos afos, ha surgido un enfoque que considera el autismo como una
condicion del espectro autista. Este enfoque reconoce la diversidad de
habilidades y caracteristicas presentes en las personas en el espectro,
enfatizando la neurodiversidad y la idea de que el autismo no es una anomalia

0 un trastorno, sino una variacion natural de la neurodiversidad humana.

De esta forma, surgen criticas que argumentan que se centra
demasiado en los déficits y las dificultades, perpetuando estigmas y limitando

las oportunidades de las personas en el espectro. Se destaca la importancia
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de adoptar un enfoque mas centrado en los aspectos positivos y en las
fortalezas de las personas en el espectro, asi como en su inclusion social y
participacion plena en la sociedad. Consiguientemente, el debate sobre la
dicotomia también se extiende al uso del lenguaje y la autodeterminacion.
Algunas personas en el espectro prefieren términos como "persona autista"
para identificarse y reclamar su identidad como parte integral de su ser,
mientras que otras prefieren "persona con autismo" para destacar la distincion

entre la persona y su condicion.

En conclusion, el abordaje del autismo como una condicién del espectro
autista en lugar de un trastorno ha generado un debate en la comunidad
cientifica y la sociedad en general. Este enfoque reconoce la diversidad de
habilidades y caracteristicas presentes en las personas en el espectro,
promoviendo la idea de neurodiversidad y destacando la importancia de
centrarse en las fortalezas y aspectos positivos de las personas con autismo.
La integracion y unificacion conceptual de estos términos pueden favorecer un
cambio en la forma en que se aborda y se acompafa a las familias que tienen

un nifo o nifa con CEA.

1.1 Significados sociales en funcién al rol de cuidador o cuidadora

Los significados sociales del cuidador o cuidadora pueden desempefiar
un rol de apoyo emocional y afectivo, dandole a los nifios y nifias la importancia
de establecer vinculos positivos y seguros dentro de su desarrollo humano, de
esta manera, este estudio busca analizar los significados sociales que los/las
cuidadores/as de nifios y niflas diagnosticados/as con Espectro Autista

atribuyen a la condicién. Con ello,

“El ciclo del Desarrollo humano nos permite observar las
conductas que adopta para relacionarse con el ambiente desde
distintos puntos de vista como es la motricidad, conducta
(comportamiento), comunicacién, la socializacién, etc. Y evidenciar
cdémo va evolucionando segun sus experiencias y estructuras llegando
a una buena relacién con el medio “Sociedad” en que se relaciona con

diversas caracteristicas” (Sanchéz, 2020)
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Consiguientemente, el proceso del diagnéstico es vital, dado que la
colaboracion de profesionales y cuidadores y las cuidadoras pueden
desempefiar desafios y recomendar estrategias y acciones para mejorar la
atencion y el acompafnamiento dirigido a los cuidadores y cuidadoras de nifios
y niflas con diagndstico de Espectro Autista, con la finalidad de comprender la
condicion del Autismo y desempefiar un papel activo en el cuidado y desarrollo
de los nifios y nifias, los cuidadores pueden marcar una diferencia significativa
en sus vidas.

segun Lewontin (1986),

“Los cambios existentes en los organismos y el medio ambiente,
son el resultado de procesos articulados entre ambos que se dan al
mismo tiempo la causa y el efecto en un acoplamiento dinamico del uno
con el otro, esta pequefia afirmacion nos hace comprender que la
diversidad de los organismos es el resultado de una necesidad
histérica, es decir, la genética de un organismo cambia constantemente
por la presién de la seleccién natural que depende del ambiente pero al
mismo tiempo el medio es concebido de las modificaciones de la

poblacion bioldgica” (Sanchéz, 2020)

En esencia, los significados sociales son reflejo del entorno
mesosistémico de cada nifio o nifia incluidos en este estudio. Por tanto, es
fundamental adoptar una practica social integrando sus atribuciones sociales
desde la perspectiva de su rol como cuidador o cuidadora. Ejemplos de
algunos significados sociales que las autoras podrian analizar son en el &mbito
educacional, salud o social. Que como ya se menciono, estos significados
sociales son la forma en que los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con
Espectro Autista entienden y perciben socialmente esta condicion. Para
abordar este tema, es necesario los factores sociales que influyen en este
contexto. En otras palabras, puede proporcionar informacion valiosa sobre las
necesidades y desafios que enfrentan en su papel de cuidadores, con ello, nos

permite comprender mejor su situacion.

En el ambito educacional, tiene varios significados sociales importantes.
Estos significados estan relacionados con la forma en que la sociedad percibe
y valora el trabajo de los cuidadores y las cuidadoras y como se espera que
desempefien su labor. Primeramente, el apoyo y la asistencia en el ambito

educacional es brindar apoyo directo a estos nifios en el entorno escolar. De
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esta forma, comprender que este rol se vuelve un ser de facilitadores, donde
también actian como defensores de los derechos y necesidades de los nifios
y nifias con el espectro autista en el ambito educacional. Abogan por la
inclusion, la igualdad de oportunidades y el acceso a una educacion de

calidad.

En el ambito de la salud, el rol de cuidador o cuidadora de nifios y nifias
con el espectro autista tiene significados sociales importantes, con una
valoracion al diagnéstico precoz del CEA, por parte de un equipo
interdisciplinario que aboga para el apoyo y acompafiamiento de los
cuidadores y las cuidadoras de nifios y nifias con el espectro autista, de esta
forma, desempefian un papel fundamental como proveedores de apoyo y
acompafamiento en el ambito de la salud. Esto implica brindar cuidados
fisicos y emocionales, asegurarse de que se sigan los tratamientos y terapias
recomendados, y estar presentes durante las visitas médicas vy

procedimientos.

En el &mbito social, educar y empoderar a quienes cumplen con el rol
de ser cuidadores o cuidadoras es crucial en esta area, dado que, a los nifios
y nifias con el espectro autista, implica ensefarles habilidades de autocuidado,
promocion de la comprension de su propia condicion de salud y fomentacién

de la participacion activa en la sociedad.

De esta manera, como primera instancia de redes de apoyo para los
cuidadores y las cuidadoras dentro del area de la salud y pueden establecer
fortalecimientos de redes de apoyo con otros cuidadores u otras cuidadoras,
pertenencia a organizaciones y un mayor eje de profesionales de la salud.
Redes que son fundamentales para compartir experiencias, obtener
orientacion y apoyo emocional, y colaborar en la busqueda de soluciones
conjuntas a los desafios de salud y sociales que enfrentan o enfrentaran los

nifios y nifias con CEA.

Siguiendo ello, el rol de cuidador impacta en la vida de los nifios y nifias
de una manera significativa, fomentan las habilidades sociales y facilitan su
participacion en la sociedad de ellos y ellas. Esto implica ensefarles

estrategias de comunicacion, interaccion social y resolucion de problemas; los
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cuidadores y las cuidadoras brindan orientacion y apoyo individualizado para

nifos y nifas.

Es importante destacar que el rol de cuidador y cuidadora de cada nifio
y nifia con la condicion del espectro autista en todos los significados sociales
mencionados, puede variar dependiendo de las necesidades individuales de
cada nifio o nifia, asi como de los recursos y apoyos disponibles en el entorno.
Sin embargo, en general, con esta investigacion se debe realizar bajo estos
miramientos donde los cuidadores y las cuidadoras desempefien un papel
esencial en la promocion de la inclusion y el bienestar de los nifios y nifias con

autismo.

1.2Trabajo Social

Los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con Espectro Autista
tienen un impacto importante en el ambito de salud, al margen de la localidad
en la cual se investigara. Es necesario contar con la relacién de los factores
sociales que influyen en este contexto, ademas de contar con la colaboracion
de diferentes expertos y actores de distintas disciplinas y sectores. Segun
Ezequiel Ander-Egg, el Trabajo Social es una forma de accién social que se
enfoca en mejorar la calidad de vida de las personas y en actuar sobre el medio
social para mantener, mejorar o transformar una situacion. Ander-Egg define
tres momentos esenciales en la historia del Trabajo Social: Asistencia Social,
Servicio Social y Trabajo Social. El tltimo momento se refiere a la concepcion
operativa y se enfoca en la intervencién del profesional de un Trabajador o
Trabajadora Social, de acuerdo con los resultados de la investigacion
diagnosticada, siguiendo la idea principal de este proyecto que es analizar los
significados sociales que los cuidadores y las cuidadoras atribuyen a la
condicion, se destaca, segun lo planteado por Ander-Egg, la importancia de la
organizacion y la conciencia en la realizacion de la accidn social y enfatiza la
dimension relacional de la disciplina con cada usuario o usuaria. (Ander-Egg,
1985)

Las familias o quienes desempefian el rol fundamental de proporcionar
un apoyo emocional a cada nifio y nifia con la Condicidén del Espectro Autista.
Por lo tanto, es crucial orientar las intervenciones hacia el fortalecimiento de

los recursos familiares, abordando las necesidades que cada usuario o usuaria
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plantean, ademas de colaborar con ellos y ellas en la elaboracion de planes

de accion individualizados.

El cumplimiento del rol de cuidador o cuidadora es fundamental dentro
del proceso de intervencion del Trabajo Social, es importante reconocer o
analizar los significados sociales atribuidos a la condicion, en funcion del rol
de cuidador o cuidadora, dado que estos significados podrian influir en el
apoyo emocional y afectivo brindado a los nifios y nifias con Espectro Autista,
asi como en la promocién de su inclusién y participacion activa en la sociedad.
En este sentido, el Trabajo Social podria intervenir al enfocarse en mejorar la
calidad de vida tanto de los cuidadores y las cuidadoras, como de los nifios y
nifias, actuando sobre el medio social. Por ello, la colaboracién activa entre los
profesionales de Trabajo Social y los cuidadores y cuidadoras no solo permitira
promover el bienestar y el desarrollo 6ptimo de los nifios y nifias con CEA, sino

gue se lograra un acompafamiento para los cuidadores y cuidadoras.

En resumen, al enfocarnos en el reconocimiento y analisis del papel de
los cuidadores y cuidadoras, asi como en la integracion de los conceptos de
trastorno y condicién en la disciplina del Trabajo Social, podemos lograr un
analisis de los significados sociales que los cuidadores y cuidadoras atribuyen

a su rol.

2. Conceptos relevantes

Con una perspectiva fundamental en el estudio de los significados
sociales atribuidos en los cuidadores y las cuidadoras de los nifios y las nifias
con Condicién del Espectro Autista y la prevalencia del CEA sigue en aumento,
resulta esencial comprender los significados sociales que los cuidadores y
cuidadoras podrian acarrear desafios y las experiencias de los cuidadores y
las cuidadoras, quienes desempefian un papel vital en el bienestar y la calidad

de vida de los nifios y nifias con CEA.

Bajo los antecedentes historicos, existen diferentes autores y autoras
gue han vislumbrado para objetivar respecto a la Condicién del Espectro
Autista, sefialan y materializan diferentes formas de diagnosticar esta

condicion.
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Principalmente,

El concepto de autismo fue acufiado e introducido en la literatura
especializada por el psiquiatra suizo Eugen Bleuler en 1.911 (Citado por
Wing, L., 1982:29). Como caracteristicas concomitantes de las
patologias esquizoide describié el retraimiento autista, el rechazo de
contacto con otras personas y un trastorno de en su relacion con la
realidad. (Valderas, 2011)

Por otra parte, los avances en la ciencia y la tecnologia indican esta
subrama de la neurodiversidad como una condicién, no como un trastorno. Es

decir,

“Define al autismo como una condicién neurobiolégica que
puede manifestarse en un espectro bastante amplio de sintomas y que
requieren de niveles muy diferentes de apoyo (...) es una condicién del
desarrollo caracterizada por patrones atipicos en tres dominios:
reciprocidad social, lenguaje y comunicacion, conductas repetitivas e
intereses estereotipados. Segun la ultima version del Manual de

diagnostico de desordenes mentales” (Dongo, 2009)

Con ello, segun lo dispuesto por la psicéloga clinica Raquel Seijas
Gomez para la Revista de la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria, en
1943 se llevé a cabo la primera clasificacion médica de autismo, por medio del

doctor Leo Kanner, quien realiz6 un estudio a 11 nifios.

Este estudio, se realiz6 a mediados de los afios 1938 y 1943, donde se
observaba y analizaba al grupo de nifilos y adolescentes que presentaban

caracteristicas que para la época se consideraban “peculiares”, las cuales son:

1. Retraso en la adquisicion del lenguaje y uso
infrecuente del mismo (Escolalia).

2. "Excelente memoria de repeticién" (tanto para
palabras como para frases)

3. "Deseo obsesivo de invariabilidad" (malestar ante
cualquier cambio en el ambiente o ante ruidos fuertes u objetos
en movimiento; caracteristica que califica como nuclear tras

ampliar el nimero de observaciones clinicas.
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4. "Limitaciones en la variedad de actividades
espontaneas" (necesidad de repetir la misma rutina de acciones
o verbalizaciones).

5. Dificultad para iniciar interacciones sociales
mostrando preferencia por las actividades solitarias.

6. Ausencia de contacto ocular en las situaciones de

interaccion social.

Kanner es considerado el fundador de la ideologia del autismo y le
atribuyé una elevada inteligencia los sujetos/as de estudio, dado las
capacidades de memoria que poseeny como la desarrollan, permitio identificar
la condicion como tal, es decir, entregd caracteristicas que permitian una
distincidbn en comparacion con lo que se creia en la época, diferenciando la
condicién de las patologias mas recurrentes con las que se relacionaba la
sintomatologia descrita con anterioridad entre ellas con mas frecuencia: La

esquizofrenia y los Trastornos Mentales.

Por otro lado, Hans Asperger en el afio 1944, un afio después del aporte
de Kanner, publica su investigacion donde denomina a un conjunto de
caracteristicas como “Psicopatia Autista”. Las caracteristicas que destacan en
los participantes de su investigacion eran: “Falta de empatia, ingenuidad, poca
habilidad para hacer amigos, lenguaje pedante o repetitivo, pobre
comunicacion no verbal, interés desmesurado por ciertos temas y torpeza
motora y mala coordinacion.” (Josep Artigas-Pallares, 2012), refiriéndose asi
a los ninos y nifias como “pequerios profesores”.

Basandose en ello, La Asociacién de Psiquiatria Americana en 1952
toma estos estudios y los materializa bajo una tabla llamada DMS-I con la

finalidad de clasificar las enfermedades de salud mental, segin corresponda.
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El concepto clasico de autismo ha variado mucho desde sus
descripciones originales descritas por Leo Kanner (1943) y Hans Asperger
(1944)” (Sociedad de psiquiatria y neurologia de la infancia y adolescencia,
2017) hasta la actualidad. Consiguientemente,

Tabla L.
Criterios diagndsticos del DSM 1(1952) y el DSM 11 (1968) para la esquizofrenia de tipo infantil

DSM 1 (1952) - Reaccion esquizofrénica, tipo infantil.

Contempla el autismo como una forma de esquizofrenia, siguiendo la linea previa a las aportaciones de Leo
Kanner.

DSM 11 (1968) — Esquizofrenia de tipo infantil.

Esta categoria se utilizé para los sintomas esquizofrénicos que aparecen antes de la pubertad. Se considera
que la enfermedad puede manifestarse por: comportamiento autista y atipico, fracaso para desarrollar una
identidad separada de la madre, inmadurez y alteraciones del desarrollo.

Estas alteraciones del desarrollo pueden provocar retraso mental, el cual también debe diagnosticarse.,

“El Trastorno del Espectro Autista (TEA) se caracteriza
por déficits persistentes en comunicacion e interaccién social, asi
como también, por patrones repetitivos y restringidos de
conductas, actividades e intereses. La evidencia cientifica
disponible indica la existencia de multiples factores, entre ellos
los genéticos y ambientales, que hacen mas probable que un

nifo pueda ser diagnosticado con TEA” (Grassi, 2021)

En contraste con ello, en 2013 la Asociacion Americana de Psiquiatria
(APA) lanzo la ultima edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM)

“La definicion diagndstica del DSM-5 y la mas reciente, especifica tres
niveles de gravedad en los sintomas. Para diagnosticar a una persona
con TEA tiene que tener alteraciones en las tres areas que se incluyen
dentro de “los déficits en la interaccion y comunicacion social”. (Laita,
2018)
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Comunicacidn social

Intereses restringidos y conducta repetitiva

Nivel 3: requiere un apoyo muy
substancial

Déficits severos en habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal que
causan alteraciones severas en el
funcionamiento, inicia muy pocas interacciones
y responde minimamente a los intentos de
relacion de otros. Por ejemplo, una persona
con muy pocas palabras inteligibles que
raramente inicia interacciones sociales, y que
cuando lo hace, realiza aproximaciones
inusuales dnicamente para satisfacer sus
necesidades y sélo responde a acercamientos
sociales muy directos.

La inflexibilidad del comportamiento, la
extrema dificultad afrontando cambios u otros
comportamientes restringidos/repetitivos,
interfieren marcadamente en &l
funcionamiento en todas las esferas. Gran
malestar o dificultad al cambiar el foco de
interés o la conducta.

Mivel 2: reguiere un apoyo substancial

D&ficits marcados en habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal; los
déficit sociales son aparentes incluso con
apoyos; inician un nimero limitado de
interacciones sociales; y responden de manera
atipica o reducida a los intentos de relacidn de
atros. Por ejemple, una persona gue habla con
frases sencillas, cuya capacidad para
interactuar se limita a intereses restringidos y
que manifiesta comportamientos atipicos a
nivel no verbal.

El comportamiento inflexible, las dificultades
para afrontar el cambio, u otras conductas
restringidas/repetitivas, aparecen con la
frecuencia suficiente como para ser obvios a un
observador no entrenado e interfieren con el
funcionamiento en una variedad de contextos.
Gran malestar o dificultad al cambiar el foco
de interés o la conducta.

Mivel 1: requiere apoyo

Sin apoyes, las dificultades de comunicacien
social causan alteraciones evidentes. Muestra
dificultades iniciando interacciones sociales y
ofrece ejemplos claros de respuestas atipicas o
fallidas a las aperturas sociales de otros. Puede
parecer que su interés por interactuar
socialmente esta disminuido. Por ejemplo, una
persona que es capaz de hablar usando frases
completas e implicarse en la comunicacion
pero que a veces falla en el flujo de ida y
vuelta de las conversaciones y cuyos intentos
por hacer amigos son atipices y generalmente
fracasan.

La inflexibilidad del comportamiento causa una
interferencia significativa en el funcionamiento
en uno o mas contextos. Los problemas de
organizacion y planificacidn obstaculizan la
independencia.

Fuente: Texto traducido del Manual Diagnéstico y Estadistico de los

Trastornos Mentales (DSM-5) por Rubén Palomo Seldas.

Dentro de los factores esenciales que surgen en torno a la condicion se

encuentran los ambitos politicos e institucionales, donde se abarca la
contingencia a nivel internacional, nacional y local; poniendo énfasis en los
antecedentes juridicos y normativos que se han implementado en nuestro
pais.

A nivel mundial, el aumento del diagnéstico de CEA se ha
incrementado, lo que propicié el estudio “Estimacion de la prevalencia de
trastorno del Espectro Autista en poblacion urbana chilena”, el que fue
realizado por la Revista Chilena de publicado en el afio 2021, donde los
resultados plantean que en cada pais ha habido un incremento considerable
gue es necesario tomar en consideracion. Por lo tanto, al haber un aumento
del diagnéstico, hay un aumento en la cantidad de personas que cumplen el
rol de cuidadores y cuidadoras, quienes deben adaptarse a la condicién y las

nuevas medidas que esto implica.

Segun la OMS, se calcula que en el mundo 1 de cada 160 nifios
(0,625%) tiene un TEA. Estudios en el Reino Unido sitian el porcentaje

de nifios y adolescentes con TEA, en alrededor del 1%. Siendo més alto
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en nifios que en nifias. Dado que este trastorno no es curable, también
afecta a los adultos en un porcentaje similar de los nifios. En este
marco, se estima que en el Reino Unido alrededor de 700.000 personas
viven con TEA. Si se incluye a la familia, el TEA es parte de la vida diaria
de 2.8 millones de personas. (Biblioteca del Congreso Nacional de
Chile, 2018)

En el nivel latinoamericano posee un desarrollo menor en comparacion
con otros paises del mundo, esto incluye los avances tecnologicos, cientificos,
en el sistema de salud, entre otros. Por ello, en esta parte del continente se da
una falta de informacion respecto al diagnodstico de CEA y lo que esto implica,
lo que genera un desconocimiento de parte de la poblacién en general. Esto
implica que las personas no identifiqguen las sefiales basicas de la condicion,
o incluso la ignorancia respecto a situaciones cotidianas que pueden afectar a
un niflo o nifia con CEA, complicando el desarrollo cognitivo de los nifios y
nifnas.

De esta forma, en Chile es imperante avanzar en lo referente al CEA,
ya que al poseer un alto porcentaje de diagndsticos y la informacién que posee
la poblacion influye de manera directa en cdmo se visualiza y actua frente al
diagndstico. Como pais mantenemos una escasez frente al conocimiento de
la condicion, manteniendo esta como un tabu aun en la actualidad, esto se
relaciona con que en la actualidad el CEA se esta trabajando para
desvincularlo de las enfermedades o trastornos mentales, informacion que no
se ha propagado en su totalidad, por lo que los estigmas frente al autismo
continlan. Ademas, la falta de informacién influye directamente en como los

cuidadores y las cuidadoras cumplen el rol adoptado.

La Ley 21.545 en Chile, también conocida como Ley Tea se promulgé
el 10 de marzo del presente ano, donde el enfoque se “establece la promocién
de la inclusion, la atencion integral, y la proteccion de los derechos de las
personas con Trastorno del Espectro Autista en el ambito social, de salud y

educacion.”

La promulgacién de la ley TEA ha significado un gran avance en
relacion con la visibilidad de la condicién, donde se realiz6 un arduo trabajo
para poder lograr este hito, siendo profesionales de distintas areas vinculadas
a la salud lograron decretar una ley que protege a nifios, nifias, adolescentes

y adultos en sus derechos como persona diagnosticada con TEA, ademas de
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entregar herramientas a los cuidadores y las cuidadoras, para que puedan
procurar y defender el desarrollo de las personas con TEA. Por otro lado, es
imperante destacar que, tal como se evidencia a lo largo de la investigacion,
dentro de la ley se realiza la diferenciacion entre trastorno y condicion,
definiendo finalmente que el Trastorno del Espectro Autista es una condicion,
no una enfermedad de caracter mental. “El trastorno del espectro autista
corresponde a una condicién del neurodesarrollo, por lo que debera’ contar

con un diagnéstico.” (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile., 2023)

La Ley nimero 21.015, es una reforma de la antigua Ley 20.422. Por
un lado, la Ley 20.422 establece como objetivo el “asegurar el derecho a la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, con el fin de
obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y
eliminando cualquier forma de discriminacion fundada en la discapacidad.”
(Biblioteca del Congreso Nacional de Chile., 2010), siendo esta misma, la Ley
gue establece que cada persona en situacion de discapacidad debe poseer su
carné de discapacidad, el cual certifica la condicion de la persona
permitiéndole acceder a los derechos que establece la ley. En cambio, la Ley
21.015 tiene un enfoque mayormente particular, realizando cambios puntuales
en articulos o péarrafos de la Ley 20.422, su enfoque radica en que, “incentiva
la inclusiéon de personas con discapacidad al mundo laboral.” (Biblioteca del

Congreso Nacional de Chile, 2017).

Especificamente en la Region de Valparaiso recién comienzan a
implementarse centros especializados en CEA, donde los nifios y nifias
diagnosticados reciben el acompafiamiento necesario para comprender la
condicion y poder desarrollarse dentro de la sociedad. Por lo tanto, es
fundamental que los nifios y nifias reciban el acompafamiento necesario. En
consecuencia, los cuidadores y cuidadoras deben permitirles conocer y
comprender los diversos aspectos de su condicion. Esto incluye desde cémo

afecta al nifio o nifia hasta como la familia asume y se relaciona con ello.

En conformidad con lo anterior, se establece que lo remitido
anteriormente es de suma importancia, dado que se puede apreciar que la
contingencia en base a la Condicion del Espectro Autista escala a nivel
internacional, donde se ha visto un aumento en la cantidad de diagnosticos

gue superan la barrera de edad, dando por resultado que nifios, nifias,
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adolescentes y adultos puedan padecer esta condicidn y recibir el pertinente
diagndstico. Siendo el foco central de la investigacion los cuidadores y las
cuidadoras de los nifios y nifilas que son diagnosticados y los significados
sociales que le atribuyen a la condicion, lo que logran identificar aquellos que

vienen implicitos en los conocimientos previos que posean.
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CAPITULO IlIl: METODOLOGIA DEL ESTUDIO

1. Fundamentacion metodolégica

En el presente estudio, se abordara la metodologia de investigacion cualitativa
con el objetivo de identificar y categorizar los significados sociales asociados
a los cuidadores y las cuidadoras de nifios y niflas con la Condicién del
Espectro Autista (CEA).

2. Disefio de la investigacion

La investigacion utilizé un enfoque fenomenolégico, del tipo exploratorio
descriptivo con técnicas de recoleccion de datos, como entrevistas y analisis
de contenido. El objetivo fue comprender los significados sociales que los
cuidadores y las cuidadoras atribuyen al cuidado de nifios con CEA y como

esto afecta sus vidas y las de los nifios a su cargo.

Al aplicar el enfoque fenomenoldgico, se busco trascender las
generalizaciones y preconcepciones, centrandose en la comprension de los
fendmenos tal como los describian los cuidadores y las cuidadoras. Se presto
atencioén a los aspectos subjetivos, asi como a los significados que los
cuidadores y las cuidadoras atribuian a la condicion de los nifios y las nifias

diagnosticados y diagnosticadas con CEA.

En resumen, el enfoque fenomenoldgico en este estudio permitié una
comprension profunda de los significados sociales asociados al cuidado de
nifios con CEA, lo que permiti6 desarrollar un plan de acompafamiento

centrado en los cuidadores y las cuidadoras.

3. Disefio de campo

En el disefio de campo, se recopilaron los datos directamente del
entorno natural o contexto en el que ocurrian los fenbmenos de interés, es

decir, el lugar donde se llevaron a cabo las entrevistas fue en el CESFAM
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Plaza Justicia, por lo que los métodos de recoleccion de datos se desarrollaron

en las inmediaciones del CESFAM.

Se abordaron algunas caracteristicas del disefio de campo, entre ellas:
la recopilacién de datos directa, es decir, como autoras e investigadoras se
trabajo directamente con los y las participantes o el contexto para recopilar
datos. De esta forma, se tuvo en cuenta la perspectiva contextualizada, que,
al momento de llevar a cabo la recoleccion de entrevistas, busco obtener una
caracterizacion sobre los significados sociales asociados a los cuidadores y

las cuidadoras de nifios y nifias con CEA.

4. Universo y muestra de investigacion

Los criterios de inclusién se refieren a:

I.  Sujetos y Sujetas de investigacion que sean cuidadores y cuidadoras
de nifios y nifias en el rango de edad de 1 a 6 afios y 11 meses.

[I.  Cuidadoresy cuidadoras de nifios y nifias con un diagndstico especifico
del Espectro Autista.

lll.  Cuidadores, cuidadoras, de nifios y nifias usuarios/as al Servicio de
Salud Valparaiso-San Antonio, es decir, del CESFAM Plaza Justicia y/o
al Centro Comunal de Autismo.

IV. Cada cuidador y cuidadora debe ser mayor de 18 afios.

V.  Cumplir con el rol de cuidado.

VI. Cada cuidador y cuidadora debe tener la voluntad de participar de la

investigacion.
Por otro lado, los criterios de exclusién son:

|.  Cuidadores o cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes mayores de 7
afios cumplidos a la fecha.

[I.  Nifios y niflas con condiciones neuro divergentes distintas al Espectro
Autista.

[ll.  Cuidadores, cuidadoras, niflos y nifias no usuarios/as del Servicio de
Salud Valparaiso San Antonio, es decir, del CESFAM Plaza Justicia y/o
al Centro Comunal de Autismo.

IV.  Ser menor de 18 afios.

V. No cumplir con el rol de cuidado del nifio o nifa.
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VI. Cuidadores y cuidadoras que no quieran participar de las entrevistas.

5. Técnicas de investigacion

Para la recopilacion de datos, se utilizard la técnica de entrevistas. Esta
técnica consiste en una conversacion semiestructurada con el objetivo de
analizar los significados sociales atribuidos por los cuidadores y cuidadoras de
nifios y niflas diagnosticados con Espectro Autista, que pueden estar basado
en obtener una descripcion detallada de experiencias, percepciones,
significados y perspectivas en relacion sobre los sujetos y sujetas por

investigar.

Durante el desarrollo de la investigacion, se utilizara la técnica de
entrevista semi estructurada, lo que implica que se seguira una guia de
preguntas generales, pero también se permitird la flexibilidad para explorar
temas emergentes y profundizar en las respuestas de los y las participantes.
Se buscara obtener informacién detallada, capturando los matices y la
complejidad de los significados sociales que los cuidadores y cuidadoras

atribuyen a la condicién de Espectro Autista.

Por ende, concluir con el objetivo de analizar los datos recopilados en
las entrevistas nos permitira identificar patrones, categorias y tendencias en
los significados sociales de los cuidadores y las cuidadoras. A partir de este
analisis, se podran extraer conclusiones y obtener como los cuidadores y las
cuidadoras perciben, interpretan y experimentan la condicion de Espectro

Autista.

6. Criterios de rigor

Los criterios de rigor de este proyecto se enfocan en especificamente
en credibilidad, transferencia, dependencia y triangulacién. Estas
metodologias fueron aplicadas y obtenidas directamente de los cuidadores y
cuidadoras. Se destacan logros como la autenticidad de las respuestas, la
adaptabilidad al contexto de discapacidad y la validacion de resultados a
través de multiples fuentes, resaltando la importancia de la integridad en la

investigacion sobre el CEA y la discapacidad.
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6.1 Credibilidad:

El criterio de credibilidad correspondi6 a los hallazgos de la
investigacion sean veraces. En este estudio se cumple al obtener los datos
directamente de cuidadores y cuidadoras de nifios/as con autismo, que
respondieron entrevistas desde su experiencia personal con total libertad. Sus
respuestas completas y participativas a todas las preguntas garantizan

resultados fidedignos con informacion subjetiva relevante.

6.2 Transferencia:

El estudio se enfocé en los significados sociales sobre la condicion del
espectro autista (CEA) desde la perspectiva de cuidadores/as. Sin embargo,
al estar el CEA categorizado como una discapacidad, los hallazgos también
son extrapolables a algunas experiencias comunes en otras discapacidades.
Las preguntas de investigacién fueron generales y especificas, permitiendo
identificar tanto situaciones particulares del CEA como desafios compartidos
con otras discapacidades. Por ejemplo, los prejuicios y juicios sociales que
enfrentan los cuidadores/as no siempre estan directamente relacionadas al
CEA en si. Aunque cada realidad es Unica, se evidencian patrones similares
en las dindmicas que viven las familias con miembros con discapacidad. Como
la estigmatizacion social o las barreras para acceder a recursos y apoyos. Esto
sugiere que varios hallazgos podrian extrapolarse y aplicarse en el contexto

de otras discapacidades.

6.3 Dependencia:

Es esencial reconocer y gestionar adecuadamente la dependencia en
el proceso investigativo. Las autoras adaptaron cada entrevista para evitar
influir en las respuestas de los/as cuidadores/as de nifios/as con CEA. Se les
dio total libertad para decidir qué preguntas responder y tiempos de respuesta,
generando confianza y comodidad. Esto permiti6 que los participantes

expresaran sus experiencias genuinamente.

6.4 Triangulacion:
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La triangulacion de datos fue el método empleado para analizar la
informacion recopilada en este estudio. Se utilizd informacién de mudltiples
fuentes (cuidadores/as, profesionales, bibliografia) para respaldar los
hallazgos de las entrevistas. Esto enriquecio la perspectiva al incluir diferentes
puntos de vista y valido la confiabilidad de los resultados. Se disefiaron dos
tipos de entrevistas: una para cuidadores/as sobre sus experiencias, y otra
para profesionales desde sus conocimientos formativos/laborales. Esto
permitio contrastar situaciones cotidianas con fundamentos tedricos, logrando

una comprensién mas integral.

7. Plan de Analisis:

Se relaciona con el tiempo y los instrumentos para analizar, por lo que
este proyecto investigativo cuenta con tres fases de accion, en primer lugar,

Se encuentra:

7.1Recopilacion de datos:

En esta fase, se llevo a cabo la recopilacién de datos. La técnica que
se utiliz6 es la entrevista semiestructurada, donde las autoras se reunieron con
cada uno y una de los sujetos y sujetas de investigacion que desearon
participar del proceso. Cada entrevista recopilé informacion relevante para el
proyecto, desde datos sociodemograficos, hasta toda la informacién que el
cuidadory la cuidadora posea referente al CEA. La recopilacion de informacion
comenzé desde el primer acercamiento con los cuidadores y las cuidadoras
de los nifios y nifias con diagndstico CEA.

La entrevista semiestructurada permiti6 un mayor acercamiento a los
cuidadores y las cuidadoras. Gracias a la flexibilidad que la caracterizaba, se
pudo guiar la linea de las preguntas a medida que avanzaba la entrevista,
profundizando segun las respuestas proporcionadas por el cuidador o la
cuidadora. Por otro lado, se adapté el contexto de las preguntas y la forma en
que se realizaron para adecuarlas al sujeto o sujeta que participaba,
generando asi un ambiente de mayor comodidad.

Ejemplificando, algunos temas de preguntas fueron: comprension de la

condicién, cémo la abordd en su familia, qué pensaba antes del diagndstico
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del Espectro Autista y qué cambios o efectos noté después de que el nifio o la

nifia a su cargo fue diagnosticado, entre otras.

7.2 Segmentacion

Posteriormente, en la fase siguiente, se organizd la informacion
adquirida, segmentando cada una de las respuestas proporcionadas por los
cuidadores y las cuidadoras. Se buscaban similitudes entre ellas con el
propdsito de agruparlas y llegar a los significados sociales asociados. Durante
esta etapa, las entrevistas realizadas se transcribieron, clasificaron y
categorizaron para analizar la informacion recopilada.

Después de esta fase, se desarrollaron categorias en funcién de la
cantidad de informacion recopilada, abarcando desde la relevancia hasta los
aspectos mas recurrentes. En otras palabras, se categoriz6 desde los
significados mas destacados hasta los menos mencionados. Ademas, se
realizaron categorizaciones segun el area a la que estaban relacionados los

significados.

7.3 Andlisis del Discurso

Finalmente, en la ultima fase de la investigacion se llevo a cabo un
analisis tematico. Se examinaron minuciosamente cada una de las respuestas
proporcionadas por los cuidadores y las cuidadoras, identificando temas
centrales dentro de cada unay reconociendo patrones recurrentes, similitudes
o diferencias en las respuestas. Después de analizar las entrevistas, se
procedié a categorizar los significados sociales encontrados, agrupandolos
segun la frecuencia con que aparecian en las entrevistas y el enfoque central
al que estaban dirigidos, como el ambito educacional, de salud, psicosocial,
cultural, y otros que surgieran entre las respuestas. Ademas, se hizo hincapié
en categorizar los significados sociales relacionados principalmente con la
condicion del Espectro Autista, en contraste con aquellos centrados en la
discapacidad en general.

La técnica empleada para analizar la informacion fue la técnica de
analisis de discurso, desde la perspectiva del autor Teun A. van Dijk, un
reconocido autor y teérico en el campo del analisis de discurso. Su enfoque
sociocognitivo del andlisis del discurso se centra en la relacién entre el

discurso y las estructuras sociales, la ideologia y el procesamiento cognitivo.

37



*

e Universidad

* .
Ay deValparaiso
CHILE

Facultad de Ciencias Sociales
Escuela de Trabajo Social

Por lo tanto, este enfoque permitié examinar como se construyen, negocian y

comprenden los significados sociales identificados por los cuidadores y las

cuidadoras.

Los conceptos clave para este momento, segun la perspectiva de Van

Dijk, fueron los siguientes:

1.

Contexto sociocognitivo: desde esta perspectiva, se analizaron los
significados sociales asociados por los cuidadores y las cuidadoras
desde un contexto sociocultural mas amplio, otorgando especial
relevancia a los avances sociales en torno a la Condicion del Espectro
Autista. También se considerd la informaciéon relacionada con el
concepto de discapacidad.

Estructuras cognitivas: desde esta perspectiva, se examindé cémo se
combinaron los conocimientos, las creencias y experiencias de los
cuidadores y las cuidadoras, influyendo en sus respuestas. Ademas,
se considerod la influencia de la cultura en el pensamiento critico de
los sujetos de investigacion.

Macroestructura del discurso: durante el andlisis, se dio importancia
a la macroestructura detras del conocimiento de las respuestas. Se
analizaron los puntos globales de las respuestas, centrandose
principalmente en el ambito cultural del pais.

Ideologia y poder: se analizé la informacion repetitiva, comparando
las respuestas de los distintos cuidadores y cuidadoras para
establecer una ideologia comun entre los participantes.

Andlisis critico del discurso: para concluir, se buscé identificar las
cualidades que reflejaban cada una de las categorias realizadas. Esto
se hizo con el objetivo de comprender lo que reflejaba el discurso de
cada cuidador y cuidadora y, de esta forma, poder conformar
herramientas que permitieran realizar un acompafamiento fructifero

para cada participante.

Por otro lado, para concluir el plan de analisis se elaboraron

conclusiones separadas segun un argumento especifico. Se llevé a cabo una

conclusion de acuerdo al andlisis de la informacion recopilada, otra

relacionada con el trabajo colaborativo con la institucion y, por dltimo, una

conclusion reflexiva en torno al proceso de investigacion desarrollado.
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8. Consideraciones éticas

Las consideraciones que pudieron haber afectado la realizacién de este
proyecto estaban vinculadas a la disposicion de colaborar de los sujetos o
sujetas de investigacion. A través del consentimiento informado, se les ofrecio
la posibilidad de participar en la investigacion, es decir, se les dio la opcion de

decidir si el cuidador o la cuidadora deseaba colaborar en el proyecto.

Este proyecto de investigacion se regia por los principios éticos de E.
Emanuel, asegurando que se tuvieran en cuenta las consideraciones
bioéticas. El principio rector era el bienestar de los cuidadores y cuidadoras,
brindando la oportunidad de validar su papel y acceder a un acompafiamiento

relacionado con su funcién y las implicancias que conlleva.

Ademas, se cumplia con el principio del consentimiento informado,
donde se invitaba a los participantes a formar parte de la investigacion, y cada

uno debia firmar el documento de acuerdo con lo que se llevaria a cabo.

Es importante destacar que la investigacion no implicaba ningun riesgo
para los participantes, ni constituia una situacion de victimizacion que pudiera
generar malestar directamente en ellos y ellas. Por el contrario, se buscaba
generar un beneficio social para un cambio dentro del sistema de salud,
entregando un enfoque de atencion centrado en los cuidadores y cuidadoras

de personas con CEA.
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CAPITULO IV: RESULTADOS Y ANALISIS DEL ESTUDIO
3. Analisis de la metodologia

1.1 Disefio de la investigacion

Este estudio emple6 un enfoque fenomenolégico de tipo
exploratorio-descriptivo. Se utilizaron técnicas cualitativas de recoleccién
de datos como entrevistas a profundidad y analisis de contenido. El
objetivo principal fue comprender los significados que los cuidadores y
cuidadoras a la condicidon del espectro autista (CEA). Se busco entender
coémo esta labor de cuidado impacté sus propias vidas y las de los menores
a su cargo. La investigacion buscé describir en profundidad las narrativas
de los cuidadores, sus desafios, sentimientos y necesidades al realizar

esta labor.

En sintesis, los hallazgos permitieron obtener un panorama
completo de sus realidades como cuidadores y cuidadoras de nifios o

nifas con CEA.
1.2 Disefio de campo

En el disefio de campo, se recopilaron los datos directamente del
entorno natural o contexto en el que ocurrian los fenédmenos de interés.
Es decir, los métodos de recoleccion de datos como las entrevistas en
profundidad se desarrollaron en las instalaciones del CESFAM, ademas
de la flexibilidad de realizar entrevistas en terreno, donde las
investigadoras fueron directamente a los hogares de las cuidadoras. En
otras palabras, se abordaron la recopilacién de datos directa y se trabajo
directamente con los y las participantes en el contexto del CESFAM para

recopilar datos a través de entrevistas presenciales.

De esta forma, se tuvo en cuenta la perspectiva contextualizada,
gue, al momento de llevar a cabo las entrevistas en terreno y en el
CESFAM, se busc6 obtener una comprensién y posterior caracterizacion
sobre los significados sociales asociados a los cuidadores y las cuidadoras

de niflos y nifias con CEA.
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1.3 Universo y muestra de investigacion

Lo esperado de los criterios de inclusion para la investigacion
fueron: cuidadores o cuidadoras mayores de 18 afios de nifios de 1 a 6
afios con diagndstico de espectro autista, usuarios del CESFAM Plaza
Justicia y/o Centro Comunal de Autismo, que cumplieran con el rol de
cuidado y tuvieran disposicion a participar. Los criterios de exclusiéon
fueron: cuidadores de nifios mayores de 7 afios, con condiciones distintas
al autismo, no usuarios de esos centros de salud, menores de 18 afios,
que no cumplieran el rol de cuidado o no quisieran participar en las

entrevistas.

Al momento de implementar la técnica de recoleccion de datos a
través de entrevistas, se pudo observar que, ademas de cumplir con los
criterios de inclusion y exclusion ya mencionados, las participantes
efectivas fueron Unicamente mujeres cuidadoras entre 18 y 55 afios.
Todas ellas eran madres que cumplian el rol de cuidado principal de sus
hijos e hijas con la condicién de espectro autista. Por lo tanto, la muestra
final que contribuy6 con sus testimonios a través de las entrevistas estuvo
compuesta exclusivamente por mujeres cuidadoras, esto permite enfocar
el analisis desde la perspectiva y vivencias de estas madres como

principales responsables del cuidado de sus hijos e hijas.

4. Andlisis de discurso

Para analizar la informacion recopilada mediante cada una de las
entrevistas semiestructuradas realizadas previamente, se determing utilizar el
analisis de discurso, mas especificamente desde la perspectiva de Teun A van
Dijk.

Segun Van Dijk existen multiples enfoques desde el que se puede
analizar un discurso especifico, entre los mas reconocidos se encuentran los
enfoques:

Discurso como Préctica Social
Analisis Critico del Discurso (ACD)
ldeologia y Discurso

w0 bd P

Contexto y Relevancia
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5. Cognicion Social y Discurso

Sin embargo, para el siguiente analisis se utilizara un enfoque
interdisciplinario del discurso, el cual se refiere a la integracion de diversas
disciplinas en el estudio del discurso. En lugar de abordar el analisis del
lenguaje de manera aislada, van Dijk aboga por considerar el discurso dentro
de un contexto mas amplio que incluya aspectos sociales, cognitivos, politicos
y culturales. Esta perspectiva destaca la necesidad de colaboracién entre
diversos campos académicos para lograr una comprensiéon mas completa del
papel del discurso en la sociedad.

Este enfoque ha tenido un impacto significativo en el desarrollo del
Analisis Critico del Discurso, fomentando la colaboracion entre expertos de
distintas disciplinas para abordar asuntos complejos relacionados con el
lenguaje, el poder y la ideologia. La integracion de variadas ramas de las
ciencias sociales como la sociologia, la psicologia social, la ciencia politica y
los estudios culturales en el analisis del discurso ha permitido una exploracién
mas profunda de las complejidades linglisticas en su interacciébn con
estructuras sociales y dindmicas de poder.

En conjunto, la visidén interdisciplinaria de van Dijk ofrece una
perspectiva general que enriquece el estudio del discurso, reconociendo su
naturaleza intrinsecamente vinculada a fenémenos multifacéticos. Dado que
el tema central figura entorno a los cuidadores y las cuidadoras de nifios y
nifas diagnosticados con Autismo y los significados sociales que le atribuyen
a la condicion, es acertado enfatizar que el enfoque interdisciplinario es el
adecuado para su respectivo analisis.

En este analisis, exploraremos cOmo esta perspectiva general de Van
Dijk contribuye a una comprension de las entrevistas y su relevancia en los
contextos socioculturales en los que se desarrollan los cuidadores y
cuidadoras respecto a los significados sociales asociados a la condicién del
Espectro Autista. Dentro de este topico se realizara la descripcion de las
caracteristicas sociodemogréficas de los y las sujetos de investigacion y la
identificacion de los significados sociales, como el impacto del diagnéstico en
las vidas de los cuidadores y cuidadoras, efectos positivos o0 negativos
respectivamente, repercusiones dentro de sus relaciones sociales y como
repercute el Estado en estos desafios cotidianos. Ademas, de recomendar
estrategias y acciones en el acompafamiento dirigido a los cuidadores y
cuidadoras de nifios y nifias con diagndstico de Espectro Autista, evaluando

las experiencias y buenas practicas similares, en el &mbito de atencion en la
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institucion.  Finalmente, diseflar estrategias y acciones para el
acompafamiento de los cuidadores y las cuidadoras, en base a la informacion

ya analizada.

6. RESULTADOS Y ANALISIS.

4.1 ANALISIS POR OBJETIVOS

Se llevaron a cabo catorce entrevistas semiestructuradas en terreno y
en el Centro de Salud Familiar (CESFAM) Plaza Justicia, con el fin de analizar
los significados sociales que los cuidadores y las cuidadoras de nifios y nifias
diagnosticados/as con Espectro Autista atribuyen al CEA. Dos entrevistas
fueron dirigidas a profesionales y doce a cuidadores/as.

Durante estas entrevistas, se identificaron los significados sociales y
entre ello: las percepciones, creencias y experiencias de los cuidadores y
cuidadoras con respecto al CEA, asi como su impacto en la vida cotidiana de
las familias. Posteriormente, se procedi6 a segmentar y analizar
detenidamente cada respuesta, dentro de estas permitiendo identificar los
discursos y patrones de pensamiento en relacion con los significados sociales,
proporcionando sus perspectivas y necesidades, identificando patrones
linguisticos y retdricos en un conjunto de datos de discurso, es decir, como se
representan ciertos temas 0 conceptos para analizar la construccion y

mantencion de las identidades sociales a través de las entrevistas.

A medida que avanzaban las entrevistas, se intensificaba el enfoque en
la segmentacion y analisis de los cuidadores y cuidadoras, priorizando los
significados mas destacados y clasificandolos en funcion de las areas a las
gue estan relacionados, desde los mas pronunciados hasta los menos
mencionados. Sefialando los efectos negativos o0 positivos que se ven
enfrentados dia a dia, han reflejado la dificil tarea de adaptarse a esa nueva
realidad, aprender sobre el autismo y encontrar formas de apoyar a sus hijos
e hijas. El diagndéstico, en muchos casos, representa o representd en su
momento, un punto de quiebre en la vida de los cuidadores y cuidadoras, que

los coloca en un estado de desconcierto emocional y practico.
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Unos de los significados sociales que se repite, es el impacto del
diagndstico, donde muchas veces se convierte en el momento mas abrumador
para ellos y ellas. A menudo, este diagnostico llega con una mezcla de
emociones, que incluyen sorpresa, confusion y preocupacion por el presente
o futuro de los nifios o nifias al cuidado, ademas de la repercusion que tiene
en sus familias. Los cuidadores y cuidadoras se enfrentan a la tarea de
adaptarse a una nueva realidad, aprender y reconocer sobre el autismo y
encontrar formas de apoyarse en el sistema y en sus redes familiares. Sin
embargo, el diagndstico, en muchos casos, se convierte en un momento critico
en la vida de los responsables del cuidado, sumiéndoles en una confusion

emocional.

Con ello, una problematica que contrae diferentes significados sociales
es la falta de ayuda del Estado, cometiendo una afeccién y abandono por el
sistema de salud y educativo, dado que, las terapias especializadas de
disciplinas como fonoaudiologia, terapia ocupacional, nutricionista, psicologia,
etc. y los recursos adecuados para el autismo son limitados y a menudo
(muchos de los casos) inaccesibles para las familias. Esto genera una
sobrecarga significativa para los cuidadores y cuidadoras, quienes se ven
obligados a luchar cada dia, para obtener los servicios necesarios, de esta
forma, la falta de apoyo estatal conlleva a la contribucién de sentimientos de

aislamiento y desesperacion.

Por otra parte, cuidar a un nifio o nifia en el espectro autista implica
enfrentar una serie de desafios cotidianos. Estos pueden incluir dificultades en
la comunicacién, comportamientos repetitivos y necesidades de atencién
intensiva. Los cuidadores y las cuidadoras a menudo tienen que adaptar sus
vidas para satisfacer las necesidades de sus hijos o hijas, lo que puede llevar
a la renuncia de oportunidades de trabajo y una disminucion de su calidad de
vida. Dentro de las repercusiones que sefalan algunas entrevistas es la carga
emocional y fisica de cuidar a un nifio o nifia con autismo puede ser extenuante
y duradera. Algunos topicos que se pueden sefalar dentro de esta etapa son
los prejuicios que incluyen: estereotipos, sesgos, discriminacion,
estigmatizacion, ideas preconcebidas o preconcepciones, juicios previos y
opiniones predeterminadas. En consecuencia, estos términos son utilizados
en diferentes contextos sociales como en sus familias, transporte publico,

salud, educacion etc. Y se refieren a juicios negativos basados en el
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estereotipo del autismo bajo la ignorancia del tema o las ideas preconcebidas

del espectro autista.

En sintesis, el diagndstico puede dejarlos o dejarlas en un estado de
desconcierto, mientras que la falta de ayuda desde el Estado y los desafios

cotidianos contribuyen a su carga emocional y fisica.

5. Objetivo general |

5.1 Objetivo especifico |

5.1.1 Descripciones Sociodemograficas

Dentro de las caracterizaciones demograficas se puede destacar la
participacion de solo mamés cuidadoras de sus hijos e hijas con la condicion
del Espectro Autista (CEA), con edades comprendidas entre 21 y 55 afios,
todas ellas residentes en la region de Valparaiso y afiliadas al Fondo Nacional

de Salud (Fonasa).

Todos los datos sociodemograficos se encuentran en la carpeta de

ANEXOS con nombre de “Datos sociodemograficos”

5.2 Objetivo especifico Il: Significados sociales

5.2.1 Impacto del diagndstico de CEA

El impacto del diagnostico CEA varia segun la percepcién de la
sociedad y las experiencias individuales que pueden abarcar una amplia gama
de reacciones y adaptaciones entre los cuidadores y cuidadoras.

Estos significados sociales incluyen la estigmatizacion personal de cada

cuidadora y de la sociedad en general;
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Pensaba yo que la gente que tenia los nifios que tenian autismo
tenian que tener alguna deformidad o tener alguna complejidad en el
cuerpo. Lo asimilan con eso, pues porgue Ssi uno no, no se informa si
uno no lee, no busca nunca, vai’ a saber realmente de lo que estoy
hablando po’ solamente lo de tu percepcion. Ay un nifito enfermito
cachai’, lo vei’ como enfermito y generalizai’ en el enfermito hacia todo,

po’ autismo y discapacidad mental (C.LAL).

Este discurso revela una evolucion en la percepcién de la cuidadora en
relacién con el autismo y la discapacidad. Donde la sociedad puede percibir a
la persona diagnosticada de manera negativa o discriminatoria, ademas,
inicialmente comenta que existe una falta de informacién y una percepcion
negativa con un sentido de frustracién, por la falta de comprensién en la
sociedad y la tendencia a generalizar y estigmatizar. El hablante aboga por
una mayor empatia y educacion sobre el tema. Su discurso refleja una mezcla

de sorpresa, culpa, frustracion y deseo de cambio.

Otra cuidadora sefiala en la forma en que el diagnostico repercudié en
su vida y la de su familia, significé un proceso dificil, pero con una persistencia
emocional durante el proceso;

Dificil, ha sido dificil...Porque a mi me costdé asumir que mi hijo
tenia TEA, porque él tenia epilepsia, entonces yo lo lleve porque tenia
crisis de ausencia y le hicieron un test y ahi me dijeron que tenia
posiblemente TEA y a mi se me cayd el mundo...Y me costo, me
costo...Pero mi esposo igual me ayudo, porque él dijo ya tiene TEA, hay

gue aceptarlo, pero a mi costé. Ahora también me cuesta (C.RM2).

Esta dificultad para aceptar el diagnéstico es un reflejo de la lucha
emocional que experimentan, la repeticion de "ahi se me cayé el mundo... y

Zn

me costd" enfatiza la intensidad de sus emociones. Este discurso muestra la
complejidad de las emociones que pueden surgir en la vida de una cuidadora
gue enfrenta un diagndéstico de CEA en su familia.

Uy, es dificil, eh dificil. A veces engorroso, a veces triste, tiene
es como un conjunto de emociones, porque eh, eh es dificil poder
ponerse a veces en su lugar. Entonces na’ po’ es un trabajo a diario.
Con muchas dificultades, pero hay que ser constante para poder

llevarlos por un buen camino a ellos. (C.CC 3).
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De ello, destacando la dificultad de las emociones asociadas con el
cuidado de un nifio o nifia con autismo. La cuidadora menciona que el trabajo
es "a diario" y subraya la importancia de la constancia. Se percibe una
sensacion de desafio constante y la necesidad de mantenerse firme, asi pues,
el lenguaje empleado sugiere una lucha emocional continua por un alto nivel

de estrés y preocupacion.

Bajo esa mirada, la mayoria de las madres que fueron entrevistadas
coinciden en lo dificil del impacto del diagnéstico; "Dificil, demasiado dificil,
porque es dificil de entender a los nifios con autismo en verdad, porque... no
sé a veces no sé lo que quiere o la pataleta, del saber cémo tratarlos, cémo
tratar su forma de ser" (C.ME4). Es decir, el desconocimiento de la condicion
enfatiz6 en la dificultad de comprender a los nifios o0 nifias con autismo. La
hablante en particular, describe la confusion y la frustracién que experimentd
al tratar de entender sus necesidades y sus comportamientos. Esto refleja una
sensacion de impotencia. La expresion "del saber como tratarlos" luego de una
pataleta sugiere una falta de recursos y conocimientos para manejar las

situaciones en ese momento.

Cada realidad es distinta y muchas veces compleja, reconocer la
diversidad y complejidad de las realidades y contextos familiares de
cuidadores o cuidadoras de nifios o nifias con la condicion del autismo, es
fundamental para ofrecer apoyo adecuado y comprensién. No existe un
enfoque Unico que funcione para todas las familias, y es importante adaptar
las intervenciones y el apoyo de manera que reflejen las necesidades y
circunstancias especificas de cada familia.

Para mi fue dificil, porque yo nunca pensé que iba tener este
problema (...) Dificil, dificil porque él se encierra en su mundo y de
repente es como que le dan unas muertes subitas, es como que se
gueda pegado y no ve en riesgo, porque el otro dia se cayo, perdio los
dientes de arriba abajo, tuvo una fractura mandibular tanto de abajo la
corona, que fue como que “jAH!” y me echan toda la culpa a mi, “es que
ta no lo vei’, es que el nifio tiene problemas, es que el nifio aqui”. Me
culpaba mi familia y yo le decia que no po’ que yo no podia estar

siempre encima de él, que yo igual tengo mas hijos (...). (C.FF5).
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Dentro de este discurso se encuentra la dificultad de comprender y lidiar
con las caracteristicas del autismo, como el aislamiento y los momentos de
"muertes subitas", que si bien, no hay una forma de probar que sea por la
condicion, al momento de diagndstico se evidencia una gran carga emocional
y una sensacion de culpa ante los incidentes. Por otro lado, la carga de la
responsabilidad y el cuidado recae en ella  (...) Y me echan toda la culpa a
mi, “es que tu no lo vei’, es que el nifio tiene problemas, es que el nifio aqui’.
Me culpaba mi familia (...)”. Esta declaracion resalta como las expectativas
sociales pueden recaer de manera desproporcionada en las mujeres, quienes
a menudo son culpadas o responsabilizadas por problemas o desafios en la

familia, incluso cuando son situaciones fuera de su control.

A pesar de los desafios, existe un caso en el que la cuidadora logra
encontrar aspectos positivos en la situacion en general; “es complejo, es
complejo, es demandante, pero enriquecedor porque igual uno va viendo los
avances con las terapias. Uno disfruta méas de las pequefias cosas que ellos
van logrando”. (C.CC3).

Enfatizando en la complejidad de cuidar a un nifio o nifia con autismo,
demuestra una comprension realista de los desafios que enfrenta y es un
punto de partida importante para el andlisis, aunque reconoce lo demandante
gue es tener al cuidado un nifio o nifia con autismo destacando la inversion de
tiempo y energia que requiere y sugiere que puede ser agotador, equilibra la
perspectiva con un toque positivo, donde sefala que la experiencia es
enriquecedora y que uno puede apreciar los avances logrados a traves de las
terapias, destacando la importancia de disfrutar de los pequefios logros que el
niio va alcanzando y finalmente sugiriendo una actitud de aprecio por el

progreso, sin importar cuan pequefio sea.

En modo general, el andlisis de impacto del diagnéstico de estos
discursos muestra la experiencia emocional profundamente compleja de los
cuidadores y cuidadoras de nifios o nifias con la condicion de autismo. Bajo el
enfoque de Van Dijk de un andlisis del discurso ampliado, se pueden destacar

varios aspectos:
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Carga Emocional: todos los discursos reflejan una carga emocional
significativa. Los cuidadores expresan sentimientos de dificultad, tristeza,

confusion, sorpresa, y desafio en su papel.

Dificultad para Comprender y Adaptarse: los cuidadores mencionan la
dificultad de entender y adaptarse a las necesidades y comportamiento de los
nifios con autismo. La expresion de "no sé a veces no sé lo que quiere" destaca

la lucha por comprender y lidiar con las peculiaridades de sus hijos e hijas.

Relatos Personales Impactantes: los relatos personales de diagndstico,
accidentes y eventos traumaticos, como el nifio que cayo a la piscina, afiaden
una capa adicional de emocién y complejidad a la experiencia. Estos eventos
traumaticos influyen en la percepcién de los cuidadores o cuidadoras y

generan una carga emocional adicional.

Proceso de Aceptacion: varias cuidadoras mencionan un proceso de
aceptacion largo y complicado. Esto destaca la importancia de abordar y
comprender las etapas emocionales por las que pasan al enfrentar el autismo

en sus hijos e hijas.

Necesidad de Apoyo: el énfasis en estar "ahi" para los hijos con
autismo, calmarlos en sus crisis y la mencion de un nifio que se vuelve mas
sensible y enojado, subrayan la necesidad de apoyo emocional constante. La
expresion de estrés ocasional revela la carga emocional que experimentan los

cuidadores.

Estos discursos resaltan la necesidad de un enfoque comprensivo que
no solo considere las respuestas verbales, sino que también preste atencién
al estado emocional, los desafios y el apoyo necesario para ayudar a los

cuidadores a sobrellevar la complejidad de cuidar a un nifio o nifia con autismo.

Por otro lado, el impacto del diagndéstico y las consecuencias que lo
siguen afecta la autonomia y el desarrollo de las mujeres, al mismo tiempo que
cuestiona los roles que la sociedad les asigna.

Yo me las lloré mucho, me la lloré mucho porque igual fue
cuatico. Si de verdad que tu dices ¢Por qué a mi? Ah, ¢Qué hice yo?

me cuestionaba desde que yo lo tenia en la guatita y decia, ¢qué habré
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hecho? O sea, si yo nunca fumé, nunca tomé cuando estaba
embarazada ¢Qué hice? ¢Pasé mucha rabia? o sera porque me puse
estresada por tal cosa, empezai’ a analizar todo eso y el por qué él viene
de eso. Y, De hecho, todavia no entiendo por qué los nifios nacen con
esta condicion. (C.LA1)

En este discurso, para la cuidadora significa un cuestionamiento de su
comportamiento durante el embarazo que pudo haber contribuido al autismo
de su hijo, segun la interpretacion de sus palabras. Esto refleja una
preocupacién comun entre las mujeres de asumir la responsabilidad por la
salud de sus hijos durante el embarazo, lo que a menudo esta relacionado con

las expectativas de género sobre la maternidad y la culpa materna.

Por otro lado, se destaca en cédmo la cuidadora tuvo que dejar de
estudiar y sacrificar sus metas educativas y profesionales para cuidar a su hijo.
Yo he dejado todo stand by. Yo tuve que dejar de estudiar
cuando mi hijo nacié el 2016. Yo estaba en el Ultimo afio de carrera
técnica, iba a seguir que la continuidad y tuve que dejar de estudiar y
después de eso, dedicarme netamente a él, porque a conocer po’, su
tema. Que tenia que hacer, todo eso. Tenia que volver otra vez. Y si
po” me dejé de relacionar con personas, porque donde lo llevaba no
podia estar, él arrancaba po’ trataba de compartir en cumplearios y
cosas asi no podia porque gritaba y salia. El no podia estar ahi.
Entonces al final tu te vai’ aislando de ese circulo que tu teniai’. De
hecho, ya me he aislado. Tengo una amiga, me esta quedando con la

gque me he juntado antes. (C.LAL).

Se relaciona directamente con las expectativas de género que a
menudo colocan la responsabilidad del cuidado de los hijos e hijas en mujeres
y sugieren que deben sacrificar sus propias metas para hacerlo. Desde una
perspectiva de género, esto refleja la persistente division de roles en la que las
mujeres son vistas como las principales cuidadoras de la familia. Segun las
teorias feministas, las mujeres han enfrentado histéricamente la carga del
trabajo no remunerado, incluido el trabajo de cuidado, debido a las
expectativas tradicionales de género (Beauvoir, 1949). Esta divisién de roles

de género puede llevar a que las mujeres se vean obligadas a renunciar a sus
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metas y aspiraciones educativas y profesionales para cumplir con las

responsabilidades de cuidado.

Postergar sus ambiciones laborales y educativas para cuidar de sus
hijos o hijas, es una prueba de cédmo las mujeres a menudo enfrentan desafios
para equilibrar su vida laboral y sus responsabilidades de cuidado, lo que
puede estar vinculado a las expectativas tradicionales de género;

Bueno mas que nada a mi, mas me postergado a mi para trabajar

y para estudiar, porque yo también queria estudiar Terapia ocupacional,

pero no me da el tiempo, porque yo sé el Ethan para el proximo afio va

a estar hasta como la una (Del dia) por ultimo va a estudiar en la

mafiana, pero yo no sé cOmo se va a comportar, pero yo lei que como

cuidadora tengo los derechos para que me den permisos para ir a verlo

si tiene una crisis. (C.CJ6).

En América Latina existen desigualdades de género en diversas
esferas, incluyendo el ambito laboral y las responsabilidades de cuidado.
Segun el informe de la CEPAL (Comision Econdémica para Ameérica Latina y el

Caribe) sobre igualdad de género en la region (2023)

Los paises deberian contemplar politicas de empleo con
enfoques sectoriales con especial atencidn a personas en mayor riesgo
de perder sus empleos o0 no acceder a los nuevos empleos (por ejemplo,
las mujeres jovenes, indigenas, con discapacidad, las que viven en
zonas rurales, entre otros grupos) con el objetivo de minimizar los

impactos negativos en el empleo de la digitalizacion. (CEPAL, 2023)

Desde la perspectiva de Género Enfoque en Mujeres Cuidadoras,
especificamente a las mujeres, es importante considerar el impacto de las
politicas de empleo en mujeres que son cuidadoras de nifios autistas. Esto
podria incluir politicas que aborden la brecha salarial de género y promuevan

la igualdad de oportunidades.

Ademas, afecta directamente en “Ambito social, los cuidadores y
cuidadoras identifican dificultades asociadas al desconocimiento y la falta de
empatia del resto de las personas, pues aun conciben la discapacidad como

algo lejano que provoca curiosidad”. (CEPAL, 2023)
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Este fenbmeno se encuentra en concordancia con las vivencias de
numerosas cuidadoras que, con el fin de satisfacer las demandas y
requerimientos de sus hijos e hijas, han tenido que aplazar sus aspiraciones
laborales o sociales. Esta situacién no solo es una tendencia comun, sino que
también se manifiesta como un desafio significativo que afecta a las mujeres

en su desarrollo profesional y personal.

5.2.2 Impacto en las relaciones sociales del cuidador o cuidadora post

diagnostico CEA.

Las interacciones sociales son de suma importancia para el desarrollo
de una persona, ya que por medio de las distintas relaciones sociales es que
se desarrollan habilidades sociales, tales como como el respeto, la empatia,
asertividad, cooperacion, comparferismo, entre otros. Ademas, de que las
interacciones sociales son la base de la sociedad actual, formando parte
crucial de la convivencia. Es debido a ello, que las relaciones sociales
desempefian un papel crucial en la vida de las cuidadoras y cuidadores de
nifios y nifias con diagnostico del Espectro Autista.

Entre las razones se destacan las siguientes:

e En primer lugar, el cuidado de un nifio con CEA puede resultar
desafiante y emocionalmente agotador. En este contexto, las
relaciones sociales proporcionan un espacio vital donde las
cuidadoras pueden expresar sus emociones y recibir el apoyo y
comprensién de aquellos que comparten experiencias similares.

e El intercambio de experiencias constituye otra dimension esencial.
El compartir de estrategias efectivas, consejos practicos y recursos
Utiles entre cuidadoras no solo enriquece sus habilidades de
cuidado, sino que también crea una red de apoyo informal que
puede ser invaluable en situaciones dificiles.

e Ademas, establecer relaciones con profesionales de la salud y
educadores se revela como una necesidad crucial. Esta conexion no
solo brinda acceso a informacion actualizada sobre tratamientos,

terapias y recursos para nifios con TEA, sino que también fortalece
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el respaldo técnico que las cuidadoras necesitan para ofrecer el
mejor cuidado posible.

e El cuarto punto resalta la importancia de prevenir el aislamiento, una
situacion comun entre cuidadoras debido a las constantes
demandas del cuidado. Aqui, las relaciones sociales se presentan
como un antidoto, proporcionando un equilibrio necesario en la vida
diaria y contrarrestando la tendencia al aislamiento.

e El entendimiento y la empatia surgen como resultados naturales de
las interacciones entre personas que han experimentado la crianza
de nifios o niflas con TEA. Este sentido de comprension mutua
fomenta un ambiente de empatia y aceptacion, elementos clave
para el bienestar emocional de las cuidadoras.

e Finalmente, las relaciones sociales facilitan la colaboracion en el
cuidado del nifio o la nifa. Trabajar en conjunto con otros
cuidadores, profesionales de la salud y educadores permite abordar
de manera mas efectiva las necesidades Unicas del nifio o nifia, y

coordinar esfuerzos para proporcionar el mejor apoyo posible.

Continuando con lo anterior, se destaca que un alto niumero de las
cuidadoras entrevistadas comentd que en la actualidad ya no frecuentaba
lugares con fines recreativos, o que mantuvieran relaciones interpersonales
externas al nacleo familiar, normalizando el mantenerse la mayor parte del
tiempo en el hogar. Algunos relatos incluso mencionaban que no podian recibir
visitas, dado que esto podria ocasionar una crisis en el nifio o nifia.

Bueno que no haga caso de la sociedad, si siente que se tiene
gue aislar, que lo haga, que si siente que tiene que llorar que lo haga,
gue lo méas importante es el nifio y que de verdad si uno esta desde
pequernio puede lograr muchos avances y que eso po’, que en realidad
te cambian mucho, te vuele en una mejor persona, mas fuerte, no digo
gue mejor que todos los demas, pero que uno se vuelve mas humano,
te podria decir, ves las cosas diferente... y bueno... lo primero que nos
pasa es como un proceso de luto... Luto, depresion, te sientes mas sola,
te aislas... (C.XT11).

El fragmento presentado revela que una de las cuidadoras considera
completamente normal recurrir al encierro como método de contencion para el
niio o nifia a su cargo. Este enfoque se propone como consejo debido al

impacto significativo de las dificultades que enfrentan. Por ello, cabe resaltar
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gue la normalizacion de esta practica y con ello, el hecho de que puede
acarrear consecuencias negativas tanto para el desarrollo del nifio como para
su bienestar emocional, ademas de la carga emocional que contrae el cuidador
o la cuidadora del nifio o nifia.

(...) no bulla, no otros nifios, no podemos invitar a otro nifio en la
casa porque se pone nervioso una vez fue una chiquitita, una sobrina
gue tenemos de 2 aflos y la quiso pellizcar porgque yo creo que a donde
la ve mas chiquitita e indefensa, no sé, pero le da nervio y le dan ganas
de pellizcar o la empuja para que se vaya. (C.LAL).

Uno de los fendbmenos que mas se vislumbra en los relatos es lo
relacionado con las relaciones interpersonales, donde el nifio o la nifia con
CEA no logra relacionarse con personas ajenas a su nucleo familiar, lo que
conlleva a diversos escenarios de crisis, tal como se aprecia en el relato
anterior. Por lo tanto, al ser un factor recurrente, es importante que se
considere como un elemento prioritario a intervenir, dada su importancia en el
desarrollo del ser humano, ademas de la cotidianidad con la que ocurren las
interacciones sociales, sin determinacion de género, como se aprecia en el
siguiente fragmento, donde la nifia de una cuidadora, le resulta dificil
interactuar con los nifios especificamente, generando que no logre hacer
amigos con facilidad y frecuencia.

Si, pero no mucho con los nifios, ella tiene solo una amiga que
la Ashley y bueno ahora ha estado muy triste porque la Ashley la
cambiaron de colegio, ellos se fueron; y el Joaquin, se hicieron amigos
con el Joaquin el primer dia, lo cual fue super raro porque la Emi no le
gusta los nifios, solo le gusta jugar con nifias (...). De hecho, si ella va
a la plaza, nosotros la llevamos a la plaza Victoria a jugar en los juegos
inflables, ella solo se sube si hay nifias jugando. Si no hay ninguna nifia
ella no se sube, entonces fue raro para nosotros que ella dijera “No, es
gue tengo un amigo que se llama Joaquin y ahora no ha ido al colegio
ya lleva méas de dos semanas (...) (C.LS9).

Por otro lado, desde una perspectiva cultural, nuestro pais no cuenta
con espacios accesibles para nifios y nifilas con CEA, donde uno de los
espacios mas destacables es el transporte publico y los espacios abiertos, a
continuacioén, se muestran dos fragmentos significativos de entrevistas,

Y es como lo mas social que he tenido, como que me he aislado
mucho, mucho. Y cada vez que tengo que salir lo hago con €l solo y lo

llevo, por ejemplo, a caminar por la orilla de la playa, a lugares donde
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yo sé que no van a haber mucho, por ejemplo, ruido de auto micro, que

todo eso le molesta. (C.LAL).

(...) la gente no es empatica porque es dificil ir a una micro con
un nifio con esta condicion es dificil que la gente entienda que a veces
uno, no es que un niflo sea berrinchudo, es que algo que lo estresé o
gue lo sac6 de su ambito regular, que le provocé una crisis. No sé, tu
no puedes ir explicandole como a toda la gente la situacién y eso es
dificil, porque ponte ti a mi hija el afio pasado se me desregulaba en la
micro y la gente me decia, era como que me miraban y me decian,

céllese a esa cabra chica o que esa nifia. (C.ME4).

Como mencionan en dos ocasiones distintas las cuidadoras, el
transporte publico y, por consiguiente, los espacios abiertos, representan un
foco de estimulacion significativo que puede desencadenar una crisis, debido
a estimulos sensoriales y visuales que pueden generar molestias en el nifio o
nifia. Esto demuestra que la sociedad actual aln no esta preparada para
realizar un cambio en este aspecto, a pesar del aumento en los casos de
diagndstico por autismo y de la accesibilidad de la informacion referente a la
condicion. A pesar de ello, los cuidadores y cuidadoras constantemente se
enfrentan a prejuicios cada vez que una crisis ocurre, debido a la falta de

informacion.

Siguiendo con la reflexién anterior, existen interacciones sociales
fugaces, en las cuales los involucrados son desconocidos, pero ejercen un
impacto de considerable magnitud en uno de ellos, desencadenando diversas
consecuencias. Este fenomeno se manifiesta de manera notable en los
testimonios de las cuidadoras, llegando a ser un motivo importante que las
impulsa a tomar medidas drasticas, como el aislamiento.

A continuacion, se exponen dos fragmentos que ilustran esta compleja
dindmica.

He peleado varias veces, o sea no he peleado, no, asi como...

Porque no puedo andar con un cartel asi que diga mi hijo tiene autismo.

Una vez con una sefiora que le dijo mal criado y cosas asi y pucha a

me tocaron a mi hijo y yo me enojé al tiro. Yo le dije varias cosas que

ella no sabia y la sefiora dijo “Oh yo no sabia, disculpe” y yo le dije que
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tiene que informarse, porque en verdad el autismo, ahora se esta viendo

mas, pero antes era muy desinformado. (C.KM7).

Qué la gente no esta preparada... Yo creo que mas los adultos,
O0sea como de 50 a 60 gente como mas antigua...Porque yo pasé una
situacion bien desagradable con el Eithan en el metro...Y... La sefiora,
yo fui bien tranquila, la sefiora se quejé porque el Eithan venia cantando
y veniamos parados y hace los mismos sonidos que hacen las
canciones, entonces dio dos gritos, entonces a la sefiora le molesto,
entonces me dijo que me corriera y yo le dije cémo me voy a correr si el
metro va lleno, entonces me dijo que yo vengo con un accidente
vascular, entonces yo le dije que la entiendo, pero también tiene que
entenderme a mi, porque mi hijo es autista le dije yo como le hago
entender. Usted es mas grande, usted entiende y dijo “si, pero yo tengo
un hijo o sobrino que es Down”, dijo. Pero que tiene que ver un Down
con un autista le dije yo. Y me dijo ‘pucha, pero es que correte”.
Después pescod sus cosas y ella se corrid y movié a un caballero y el
caballero me miraba movia la cabeza. “Qué le vamos a hacer hay gente
que no esta preparada’, le dije yo. dijo y también le dijo “Gracias seriora
por moverse”, porque tampoco me podia mover yo po’, si como...Pero

no esta preparada la gente...(C.RB2).

En resumen, las relaciones sociales no solo son fundamentales para el
bienestar emocional de las cuidadoras de nifios con CEA, sino que también
desempefian un papel crucial en la creacion de un entorno de comprension y
apoyo. Este entorno puede marcar la diferencia en la calidad de vida tanto para
la cuidadora como para el nifio o nifia. Ademas, la comprension de la gravedad
de la situacién y la busqueda de alternativas mas saludables y efectivas
deberian ser prioridades en el abordaje de los desafios que enfrentan tanto los
cuidadores y cuidadoras como los nifios y nifias bajo su responsabilidad.

Por otro lado, desde una perspectiva cultural, las interacciones sociales
gue mantienen en entornos publicos afectan de manera significativa en la toma
de decisiones de las cuidadoras y los cuidadores. Por lo tanto, una mayor
difusion acerca del Espectro Autista deberia ser primordial para un entorno
publico inclusivo, incluyendo espacios publicos como calles y avenidas,

centros comerciales y el transporte publico.
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5.2.3 Perspectivas Sociales del CEA: La Intervencién estatal y sus

efectos

El impacto que implica la falta de apoyo estatal en la atencion del
autismo y las terapias especializadas es un asunto crucial para los significados
sociales de cada cuidador o cuidadora, ya que afecta directamente a la familia
y su contexto social y econdmico. Este analisis se basa en la perspectiva de
las dinamicas culturales, quienes desempefian un papel fundamental en la
forma en que se aborda el autismo y en cOmo se perciben y se proporcionan
los servicios relacionados.

En primer lugar, la falta de ayuda del Estado para abordar el autismo y
proporcionar terapias especializadas afecta a las familias de personas con
autismo de varias maneras; como la fonoaudiologia, terapia ocupacional,
nutricion y psicologia son fundamentales para mejorar la calidad de vida de las
personas en el espectro autista.

Cdémo le digo apoyo no hay nada, porque yo estaba esperando
ese arreglo social, que supuestamente a mi me van a mandar al
programa PIE de Playa Ancha y todavia no pasa nada, no me han
apoyado tanto como dijeron, me dejaron en el tintero, lo del colegio
también me tiene preocupada el que entre un cuarto para las ocho y a
las diez ir buscarlo (...). (C.CJ6).

El discurso enfatiza que el dafio no solo afecta a ella como cuidadora
sino, en ultima instancia, al nifio. Esto pone de manifiesto la importancia de
garantizar el acceso a servicios adecuados para los nifios o nifias CEA dentro
del servicio de salud.

Nada... nada, aqui (Cesfam Plaza Justicia) me ayudaron a los 5
afios y ya de ahi, me dijeron que tenian un centro o algo, fueron mas de
seis meses, porque me decian que se demoraba, pero eso ya no existe
y ya no tiene terapia, solamente la escuela que es compartida, o sea
con mas nifios, una vez a la semana. En el hospital también me lo
quitaron, porque tenia un fono también en el colegio, pero le debian dar
el espacio a otro nifio que no tenia. Entonces ahora no tiene terapia,
mas que una vez en el colegio compartido. (C.KM7).

Cuando estas terapias son limitadas o inaccesibles, las familias se
enfrentan a una sobrecarga significativa. Esto no solo se traduce en una carga
econdmica, ya que muchas de estas terapias son costosas, sino también en

una carga emocional, ya que los cuidadores o cuidadoras a menudo se ven

57



*

e Universidad

* .
Ay deValparaiso
CHILE

Facultad de Ciencias Sociales
Escuela de Trabajo Social

obligados a luchar cada dia para obtener los servicios necesarios para sus
hijos o hijas.

La falta de apoyo estatal también contribuye a sentimientos de
aislamiento y desesperacion en los cuidadores y cuidadoras. Al no recibir el
respaldo necesario, las familias o en este caso las cuidadoras, pueden sentirse
solas en su lucha por mejorar la vida de sus hijos e hijas. Esto puede llevar a
un agotamiento emocional y fisico, consecuentemente tener un impacto
negativo en la salud mental de ellos o ellas.

La influencia del apoyo estatal para cuidadores y familias, cuando se
consideran las dinamicas culturales, afecta directamente la dinamica de los
cuidadores o cuidadoras y familiares cercanos. Esto se debe a que los
significados sociales del CEA estan moldeados por tradiciones, valores y
creencias compartidas en la sociedad. Como resultado, se crea una
estigmatizacion por un malentendido del CEA.

Es evidente que la forma en que se aborda el autismo esta determinada
por el contexto sociocultural que tiene como consecuencia, comprender mejor
los significados sociales de los cuidadores y cuidadoras para reducir el estigma
y brindar un apoyo adecuado a los nifios, nifias y sus familias desde las
politicas estatales. Por ejemplo, si la sociedad no comprende completamente
el autismo o desconoce la condicidn, es menos probable que se asignen
recursos para su tratamiento y apoyo. Tomando en consideracion, la demanda
actual de especialistas en el servicio de salud publico que supera la

disponibilidad de profesionales y recursos asignados para satisfacerla.

Segun la terapeuta ocupacional del CESFAM Plaza de justicia;
Los nifios los derivan al Fono al Van Buren, lo atienden una vez,
0 sea le hacen la derivacibn en marzo y los atienden recién en
diciembre. Y ¢Por qué? Porque solo hay una Fono en el Van Buren
recibe no solamente este Cesfam y las listas de espera son
demasiadas. Por eso hay una idea que le propusimos a la directora del
por qué no hay una Fono aqui y que fuera el trabajo del TO y el Fono y
fuera mucho mas interdisciplinario todo, pero ahi esta el tema de las
lucas, cosa que todos sabemos y que no dan basto. (P.AM2).
Se menciona que el principal obstaculo para implementar un enfoque
interdisciplinario es la disponibilidad de recursos financieros, lo que resalta un
desafio comuan en la prestacion de servicios de salud, es decir, una barrera

financiera que acompleja a las familias.
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Si bien, el sistema de salud ofrece terapias a nifios y niflas con una
frecuencia de una o dos veces al mes, dependiendo del grado de necesidad.
Aun asi, muchos cuidadores o cuidadoras optan por buscar alternativas para
proporcionar terapias adicionales y otras deben esperar por estas sesiones.
Sin embargo, esta falta de apoyo estatal en la atencién del autismo y las
terapias especializadas se convierte en un desafio que tiene un profundo
impacto en las familias. Considerando las dindmicas culturales, es esencial
gue tanto la sociedad como el Estado reconozcan la importancia de brindar
apoyo constante a los nifios y niflas con autismo y a sus cuidadores y
cuidadoras.

Agrega;

Las mamas llegan aca con orden del neurdlogo, no sé sesiones
de Fono dos veces a la semana y sesiones de TO (terapeuta
ocupacional) dos veces a la semana, que bolsillo no aguanta algo asi.
Entonces lo que ellos tratan de hacer es pedir una de Fono y una TO
por fuera y tratar de completar otra aqui ya, pero eso también es una
dificultad, porque pasa que en este Cesfam hay una terapeuta
encargada de sala, pero en otro Cesfam la encargada de sala son
educadoras diferenciales. ¢Cachay? que no tiene el mismo enfoque
porgue siento que nosotros como terapeutas igual estamos como mas
relacionados a lo que es el autismo. (P.AM2).

Agregando a ello, un fragmento de una entrevista de una cuidadora que
sefala que;

Totalmente, o sea, afecté en lo a mi, en el ambito econdémico,

sobre todo ha sido lo mas dificil porque todo es caro. Todo es caro y

nada, pues si no fuera porgue hago rifas o cosas asi, no podria haber

avanzado tan rapido porgue ponte tu, hay una resonancia en el cerebro
gue le hicieron, me salieron $500.000 pesos, porque lo tuve casi
particular, y que en ese tiempo estaba en pandemia, un gasto tremendo,
porque aparte el tema de su alimentacion me entiende. Tampoco come
cualquier cosa. Entonces es complicado, es super complicado. Ha sido
dificil y triste, mucha pena. Mucha pena, pero no, por qué yo sienta pena
por él, sino por qué la sociedad injusta. No te entienden cachai, a veces

hay muy poca empatia con el tema. (C.ME4).

Resaltando que diferentes centros de salud tienen terapeutas (de

especialidades como fonoaudiologia, nutricionista, terapia ocupacional o
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psicologia) con diferentes enfoques y especializaciones en el &mbito publico y
privado, se traducen como barreras organizativas y del tipo de terapia que
sugieren un impacto significativo en la calidad de vida de las familias y en la
atencion que reciben los nifios o nifias con autismo. Ademas, la forma en que
afecta e impacta econdmica y emocionalmente esta problematica.

Los desafios econdmicos relacionados con los costos de la atencion
médica y la alimentacion especializada. También expresa su tristeza, no tanto
por su propia situacion, sino por la injusticia percibida en la sociedad y la falta
de empatia hacia las personas, o en este caso, nifios y nifilas con CEA.

Desde el sistema en general y que de pronto perdure en el
tiempo, que pueden hacer un seguimiento, de los nifios de los padres.
Al final es eso. A la ley uno le tiene mucha esperanza, pero tiene que
evolucionar... Pero como te digo este es un proceso, y como todo
proceso uno lo esta viviendo dia a dia, paso a paso. (C.CC3).

La importancia de un sistema que brinde un seguimiento a largo plazo
para los nifilos con CEA y sus padres, resaltando la esperanza depositada en
las leyes y politicas para mejorar la vida de las personas con CEA, pero
enfatiza en que el proceso es continuo y se vive dia a dia, lo que refleja la
naturaleza en constante evolucién de la atencién de las personas con CEA y
coémo repercute a ellos y ellas en su rol de cuidadores/as.

Ademas de hacer énfasis en que el Estado es quien debe cubrir la
necesidad de un mayor apoyo social y una mayor integracion;

Yo creo que mas apoyo a nivel social, hay una ley de por medio,
pero todavia estamos recién empezando con esto, deberian haber mas
cosas integradas en esta ley que no esta considerada. Mas apoyo para
los padres y la flexibilidad, por ejemplo, horaria de los trabajos. La ley
incluye que si por ejemplo el nifio se descompensa y tiene una
desregulacion que los papas pueden ir a contenerlos. (C.CC3).
Siguiendo lo planteado anteriormente, finalmente, cada discurso abre a

problematicas interpeladas por las necesidades de politicas y leyes integrales
de las necesidades de los nifios o nifias, sus familias y quienes asumen el rol
de cuidador o cuidadora. Y la importancia de una mayor comprension y
empatia dentro de estos significados sociales.

El impacto que implica la falta de apoyo estatal en la atencion del
autismo y las terapias especializadas son un asunto crucial para los
significados sociales de cada cuidador o cuidadora, ya que afecta

directamente a la familia y su contexto social y econémico. Un fragmento de
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entrevista enfatiza que el dafio no solo afecta a ella como cuidadora sino, en
Ultima instancia, al nifio o nifia. Esto pone de manifiesto la importancia de
garantizar el acceso a servicios adecuados para los nifios o niflas con CEA
dentro del servicio de salud. Otro fragmento de entrevista ilustra como la falta
de terapias accesibles y limitadas en frecuencia conduce a una sobrecarga
significativa para las familias, tanto en términos econdémicos como
emocionales, ya que los cuidadores a menudo se ven obligados a luchar para
obtener los servicios necesarios para sus hijos o hijas. Por ello, esto tiene un
impacto directamente en la salud mental de los cuidadores o cuidadoras, en
otras palabras, la falta de apoyo estatal también contribuye a sentimientos de
aislamiento y desesperacion en los cuidadores y cuidadoras. Al no recibir el
respaldo necesario, las familias o en este caso las cuidadoras, pueden sentirse
solas en su lucha por mejorar la vida de sus hijos e hijas. Esto puede llevar a
un agotamiento emocional y fisico, consecuentemente tener un impacto
negativo en la salud mental de ellos o ellas.

La relevancia fundamental radica en la necesidad de adoptar un
enfoque que involucre a multiples disciplinas en la atencion de individuos con
CEA, asi como en garantizar una estrecha coordinacion de servicios de
atencion biopsicosocial. Se hace referencia a un obstaculo predominante para
la implementacién de este enfoque interdisciplinario residente en la limitacion
de recursos financieros, lo que subraya un desafio comun en la entrega de

servicios de atenciéon médica.

5.30bjetivo especifico lll: Categorizacion de los significados

sociales

En base a lo analizado, y recurriendo a una sintesis de los significados
sociales encontrados en relacion con el fuerte impacto emocional del
diagnostico de autismo en los cuidadores y cuidadoras, que a menudo
experimentan una mezcla de sorpresa, confusion y preocupacion por el
bienestar de los nifios 0 nifias y su impacto en las familias o la falta de apoyo
estatal agravando esta situacion, ya que las terapias especializadas y recursos
necesarios suelen ser limitados y dificiles de obtener, generando una
sobrecarga significativa en los cuidadores y sentimientos de aislamiento.

Ademas, cuidar a un nifio o nifia con autismo implicando enfrentar desafios
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diarios, como dificultades en la comunicacion, comportamientos repetitivos y
demandas intensivas de atencion, etc., lo que a menudo conduce a renunciar
a oportunidades laborales y una disminucién en la calidad de vida de los
cuidadores y cuidadoras. También se mencionan prejuicios y estigmatizacion
en la sociedad hacia el autismo, lo que agrega otra carga emocional y fisica

hacia ellos y ellas.

Estos significados sociales pueden categorizarse de la siguiente

manera.

- Estigmatizacion y Falta de Informacion: muchos cuidadores y
cuidadoras experimentan la estigmatizacion personal y social en
relacion con el CEA. A menudo, la sociedad no comprende la
condicidbn y tiende a generalizar y estigmatizar. La falta de
informacion contribuye a esta percepcion negativa.

- Dificultad para Aceptar el Diagnéstico: algunos cuidadores vy
cuidadoras luchan con la aceptacion del diagnéstico, lo que genera
un proceso emocional complejo. Esta dificultad para asumir el
diagnostico puede llevar a sentimientos de culpa y frustracion.

- Carga Emocional y Estrés Constante: el cuidado de un nifio o nifia
con autismo conlleva una carga emocional significativa. Los
cuidadores o0 cuidadoras enfrentan desafios constantes vy
experimentan estrés, preocupacion y desafio en su papel.

- Dificultad para Comprender y Adaptarse: la falta de comprension de
la condicion del autismo puede generar confusion y frustracion en
los cuidadores. La adaptacion a las necesidades y comportamientos
de los nifios con autismo es un desafio constante.

- Impacto en las Relaciones Sociales: el diagnostico del CEA a
menudo conduce al aislamiento de los cuidadores, ya que mantener
relaciones interpersonales fuera del nudcleo familiar se vuelve
complicado. Esto puede generar sentimientos de soledad y
desesperacion.

- Impacto en la Autonomia y Desarrollo de las Mujeres: las mujeres
cuidadoras a menudo se ven obligadas a postergar sus metas
educativas y profesionales, lo que refleja la persistente division de
roles de género. También enfrentan una carga emocional y

responsabilidad desproporcionada.
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- Sensacion de abandono estatal: la falta de apoyo estatal en la
atencion del autismo y las terapias especializadas afecta a las
familias en términos econdmicos y emocionales. La falta de recursos
financieros y las barreras organizativas dificultan el acceso a

terapias necesarias.

6. Objetivo general Il

6.1 Objetivo especifico I: Evaluacion y buenas préacticas en el ambito de

atencioén en la institucion

No. No he tenido... La otra vez me llamaron que hablé con la
doctora y me dijo que lo iba a llamar estimulacion, un dia me llamaron
de la fonoaudiéloga de alla del consultorio de especialidades. Ehh lo
veo una vez al mes, pero no me sirve una vez al mes y mas encima
media hora, entonces no me sirve... Asi que, con las tias de la escuela,

con ese apoyo, no mas esta. (C.RB2).

Nada hoy en dia, mas que la derivacion al neurdlogo para que el
neurdlogo derive a esta escuela, porque ni siquiera nosotros derivamos
la escuela directamente. (...) Los neurdlogos, para ingresar a esta
escuela especial ahi en playa ancha es el siguiente (...) ni siquiera yo
puedo derivarlo a esta escuela (...) Mire, lo vamos a mandar el
neurélogo y el neurdlogo usted le va a explicar para que lo pueda
inscribir y la neurdloga viene aca una vez al mes porque hablamos de
otros casos de neurologia infantil y me dijo; “Sabes que tengo en espera
para el centro a 200 nifios en este minuto en espera porque no hay cupo
este afo, o sea, ya no hay ningun nifio que pueda ingresar este afio yo”.
Le digo yo, “entonces, chuta ;qué hacemos durante todo este afio con
esta mama? “Nah po’ derivarlo y lo mandamos y lo pongo en lista de
espera”. Entonces hoy en dia esa escuela tiene lista de espera.

Entonces si, asi se maneja el pais... “En listas de espera (...). (P.AM2).

Con anterioridad, se muestran dos fragmentos de entrevista, donde uno
corresponde a la entrevista de una cuidadora y el otro de un profesional. En
ambos fragmentos se puede identificar que el apoyo que en la actualidad

ofrece el CESFAM es en extremo basico. Esto dado a que la salud publica no
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cuenta con los recursos suficientes para poder gestionar un mayor apoyo,
ademas de que la demanda en el area luego de la pandemia ha aumentado
exponencialmente, dando como resultado una atencion delimitada
completamente con el factor del tiempo. Como ejemplo, son las listas de
esperas de mas de 200 nifios o niflas para su atencion, ademas de las

limitadas sesiones mensuales dentro del CESFAM.

Por otro lado, y continuando con lo mencionado anteriormente, debido
al impacto que tiene el respaldo que el servicio de salud publica puede brindar,
en su mayoria, los cuidadores y cuidadoras de nifios o nifias con CEA se ven
obligados a recurrir al servicio privado. En este &mbito, los gastos econémicos
aumentan exponencialmente, y las familias adoptan diferentes ajustes para

poder costear la mayor cantidad de sesiones con los profesionales privados;

Ya yo he tenido la experiencia en el sector privado y publico ya
en sector privado, es un trabajo mucho mas personalizado (...) pero lo
bueno del sector publico, muy, muy bueno que tiene trabajo en red
porque aca uno hace una derivacion y ese profesional si también ve
algo, hace la otra derivacion y esta todo muy pendiente, eso es muy
bueno eso yo creo que es impagable que no se da en el sector privado
porque se necesitan lucas, entonces aca es como uno, misSmo como
equipo, hace las derivaciones, después al el nifio lo revisan entre todos.
Se lo presentan a la neur6loga, hay un enfermero, hay una nutricionista,

entonces eso yo creo que es muy bueno también. (P.AM2).

Aunque se destaquen las diferencias entre el sector privado y publico,
poniendo énfasis en la colaboracion y el trabajo en red en el sector publico, se
sugiere que este enfoque integral es una ventaja significativa que no se
encuentra con tanta facilidad en el sector privado. En este Ultimo, estos
aspectos se reflejan en la situacion financiera de cada familia. Ademas, es
importante considerar que la disponibilidad de recursos y servicios en el sector
publico tiene un impacto directo en la accesibilidad y calidad de la atencion,
influyendo asi en la experiencia general de las familias y su capacidad para

hacer frente a las necesidades de salud.

Los profesionales del CESFAM no contaban con capacitacidon por parte
del servicio de salud en relacién con el Espectro Autista. Anteriormente,

cuando se sospechaba un posible diagnostico en uno de los nifios o nifias, se
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seguia un protocolo de atencion basico que se centraba en la derivacion a
neurologia infantil. Esto llevo a que los profesionales se vieran en la necesidad
de adquirir conocimientos de forma autodidacta, motivados por el deseo de
proporcionar una atencion mas especializada a las familias con integrantes
con la condicién del Espectro Autista. Sin embargo, en la actualidad, se espera
gue estos profesionales sean capaces de ofrecer una atencion inclusiva y

especializada desde los aspectos mas basicos.

Este afio recién se va a ser una capacitacion, asi como global,
como a todo el equipo de infancia, infancia en completo para poder
atender este tipo de niflos. Entonces mi experiencia realmente durante
este Ultimo tiempo, la verdad que antes los afios habia sido muy pocay
durante este ultimo tiempo han empezado en creciente y tal como te
digo, todo lo que 1 ha ganado en experiencia o conocimiento ha sido
algo mas autodidacta, porque recién el gobierno ahora le esta poniendo
un poquito mas de énfasis a esta tematica. (...) Yo en muchas
capacitaciones, en muchas reuniones con infancia, con el servicios de
toda la cosmoval siempre manifesté en esto mismo, cuando va a haber
una capacitacion para manejo con nifilos TEA o qué cuando va a haber
un una capacitacion de cémo trabajar con ellos en control, ¢,qué le voy
a entregar alamama?. ¢ Cual vaaserel mensaje que le voy a entregar

a la mama?, etcétera... (P.EAL).

Con ello, se puede resumir que la salud publica, dada la limitacion de
recursos gubernamentales, no logra satisfacer las necesidades que implica el
diagnostico de Espectro Autista. Esto se evidencia en varios aspectos: en
primer lugar, la cantidad de sesiones mensuales es insuficiente, ya que se
limita a una sesion o dos, mientras que las necesidades reales de los nifios y
nifias con Espectro Autista demandan al menos una sesion semanal. Por otro
lado, el tiempo estimado para cada sesion, que es de aproximadamente treinta
minutos, resulta insuficiente, ya que se recomienda que cada sesion tenga una

duracion minima de una hora para lograr resultados significativos.

Ademas, la falta de capacitacion de los profesionales en los Centros de
Salud Familiar (CESFAM) constituye otra limitacion significativa. Estos
profesionales no reciben la formacién adecuada en relacién con el Espectro
Autista, lo que afecta negativamente su capacidad para brindar atencién

especializada y comprensiva a los nifios y nifias con esta condicion. La falta
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de un protocolo establecido y la necesidad de adquirir conocimientos de forma
autodidacta subrayan la carencia de preparacion especifica para enfrentar las

demandas particulares de esta poblacion.

Adicionalmente, la edad de los nifios y niflas atendidos en los CESFAM
plantea otra restriccion. La atencidon brindada por medio de estos centros se
extiende solo hasta los siete afos, a pesar de que las necesidades de los nifios
y niflas con Espectro Autista no pueden evaluarse simplemente en funcion de
su edad. Dada la diversidad en el grado de Autismo, algunos pueden requerir
apoyo mas alla de esta edad limite. Estas limitaciones combinadas evidencian
la urgencia de mejorar la formacion y recursos disponibles en los servicios de
salud publica para abordar de manera efectiva las necesidades de la poblacion

con Espectro Autista.

En conclusion, la salud publica enfrenta desafios importantes al atender
las necesidades relacionadas con el diagndstico de Espectro Autista debido a
restricciones en los recursos gubernamentales. Estos desafios incluyen
sesiones insuficientes en frecuencia y duracién, falta de preparaciéon de los
profesionales en los CESFAM, la carencia de un protocolo establecido y la
limitacion de la atencion hasta los siete afios. Esto destaca la urgencia de
mejorar la formacion y los recursos en los servicios de salud publica para
abordar de manera efectiva las necesidades de la poblacién con Espectro

Autista.

6.2 Objetivo especifico Il: Disefio de estrategias y acciones para el

acompafamiento de cuidadores y cuidadoras

Basandose en los hallazgos el andlisis realizado y la categorizacion de
los significados sociales, se podria disefar las siguientes estrategias y
acciones para apoyar a los cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con la
condicién de autismo dado que este acompafamiento es fundamental para

garantizar que puedan desempefiar su labor de manera efectiva y sostenible.

Teniendo en cuenta que no se dispone informacion sobre su contexto
familiar o social previamente, se debe reconocer que las personas son
diversas y uUnicas, y que no se pueden hacer generalizaciones sobre todos y

todas por igual. Se sugieren recomendaciones generales, para profundizar en
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diagnésticos individuales y abordar las particularidades en la atencion, esto

implica:

- Realizar entrevistas para conocer su situacion especifica, sus
fortalezas y desafios particulares.

- Identificar sus redes de apoyo cercanas, como familia, amigos o
comunidad.

- Indagar en sus recursos econdmicos y posibilidades de acceder a
servicios publicos o privados.

- Considerar responsabilidades laborales, de cuidado de otros nifios
u obligaciones que puedan tener.

- Explorar sus necesidades emocionales y estrategias actuales de

autocuidado.

Con esta informacion, se pueden disefiar planes de acompafiamiento
personalizados, que respondan a las necesidades reales de cada persona.

Algunos ejemplos:

- Derivacion a apoyo psicologico si se detecta agotamiento o
depresion.

- Apoyo econdémico focalizado si los recursos son escasos, con ello
una derivacion a la red social o0 a la institucion correspondiente.

- Coordinacion de turnos de cuidado con otros familiares, para
descanso del cuidador principal.

- Talleres practicos sobre manejo conductual si ésta es una necesidad
especifica.

- Conexiobn con otras familias cercanas que viven situaciones
similares, de esta manera se sugiera generar un banco de buenas
practicas, para la conformacién de grupos de autoayuda, como red
de ayuda solidaria de servicios, etc. Este enfoque no solo se limita
a compartir experiencias, sino que también abarca la posibilidad de
establecer una red de apoyo sélida que incluya servicios y recursos.
La intencién es fomentar la colaboracién y la solidaridad entre
familias que comparten desafios similares, creando asi un entorno
de apoyo mutuo y compartiendo estrategias efectivas para enfrentar
las circunstancias particulares que cada familia pueda estar

atravesando.
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El objetivo es demostrar comprension y validar cada realidad particular.
De esta manera, es posible acompafiar de modo efectivo a cada cuidador o

cuidadora, respondiendo a sus necesidades reales.

De esta forma, de manera general se debe realizar una evaluaciéon de
necesidades interdisciplinariamente. Esto puede incluir encuestas, entrevistas,

0 cuestionarios para comprender sus desafios y preocupaciones.

Ademas de entregar una educacion y formacion, es decir, programas
de capacitacion y formacion para los cuidadores y cuidadoras sobre temas
relevantes, como el cuidado de la salud, manejo del estrés, y como lidiar con

situaciones especificas de sus pacientes.

Como ya hemos analizado el acceso a recursos y servicios, es limitado
para quienes pertenecen al servicio de salud, por ello, crear un programa para
ayudar a los cuidadores y cuidadoras a acceder a recursos y servicios que les
faciliten la atencion, como servicios de atencion médica, asesoramiento
psicoldgico y servicios de cuidado a largo plazo. Con ello, la promocién de la
salud y el bienestar, de esta forma se estaria fomentando la importancia de
cuidar la salud y el bienestar de los cuidadores y cuidadoras, sumado a un
apoyo emocional, que se proporcionaria a través de asesoramiento o terapia
para la gestion del estrés, la ansiedad y otros desafios emocionales que

puedan surgir, desde el impacto del diagndstico en adelante.

Este enfoque integral garantiza un acompafiamiento sostenible,
efectivo y de calidad a lo largo del tiempo. Las acciones especificas serian las

siguiente:

Asesoramiento legal y financiero: proporcionar orientacion sobre
cuestiones legales y financieras relacionadas con el cuidado, como la
planificacion financiera, seguros y derechos legales, de manera que se debe

derivar a servicios sociales que entreguen eta informacion.

Tecnologia de apoyo: introducir y difundir tecnologia de apoyo, como
aplicaciones y dispositivos, que faciliten la gestion del cuidado y la

comunicacion con profesionales de la salud.
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Programas de voluntariado: involucrar a la comunidad en programas de
voluntariado para brindar apoyo a los cuidadores en tareas practicas, como la

compra de comestibles o el transporte.

Comunicacion abierta: fomentar una comunicacién abierta y regular
entre los cuidadores y los profesionales de la salud, para garantizar que

reciban la informacién y el apoyo necesarios.

Evaluacion continua: realizar evaluaciones regulares del bienestar de
los cuidadores y ajustar las estrategias y acciones en funcién de sus

necesidades cambiantes

Promocion de la Autonomia Femenina: fomentar la igualdad de género
y apoyar a las mujeres cuidadoras en la busqueda de oportunidades
educativas y profesionales, ofreciendo programas de capacitacion y

asesoramiento.

Estas son algunas estrategias basadas en la informacion vy
categorizacion realizada; la empatia, educacion y redes de apoyo son
fundamentales para acompafar a cuidadores, cuidadoras y familiares. Es
esencial adaptar estas estrategias y acciones a las necesidades especificas
de los cuidadores o cuidadoras y a la naturaleza de la atencion que estan
proporcionando. Ademas, se debe mantener una colaboracién estrecha con
organizaciones de cuidado de la salud y la comunidad para garantizar que los
cuidadores y cuidadoras reciban el apoyo necesario en todas las etapas de su

labor.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y APORTES

1. Conclusiones

El cuidado de nifios y nifias con la condicion del espectro autista
representa una labor compleja y demandante para los cuidadores y
cuidadoras, con un profundo impacto emocional, fisico y social; enfrentan
multiples desafios, incluyendo la falta de comprensién del diagnoéstico,
dificultades de adaptacion, aislamiento social, limitaciones en el desarrollo
personal, dificultades econémicas y sobrecarga por la escasez de apoyo. Es
decir, persisten de brechas importantes en el acceso a recursos, servicios de
salud y apoyo especializado, tanto en el sistema publico como privado, lo que
agrava la situacion de los cuidadores y cuidadoras. Con ello, las dificultades
de adaptacion son otra faceta crucial, ya que los nifios y nifias con CEA
presentan necesidades especificas en términos de comunicacion, interaccién
social y comportamiento, por lo tanto, para cuidadores y cuidadoras impacta
en las necesidades de poder proporcionar el apoyo necesario, lo cual puede

ser un proceso desafiante.

1.1 Reflexiones finales: un vistazo profundo desde el
ambito de la salud.

De esta forma y en base a lo concluido, se requieren estrategias
integrales de acompafamiento, que aborden necesidades especificas
mediante apoyo psicosocial, mejora en accesibilidad a servicios, capacitacion
hacia profesionales y redes de apoyo para cuidadores y cuidadoras. El
aislamiento social es un efecto secundario comin de personas que cumplen
con el rol de cuidador o cuidadora. Las salidas y actividades familiares pueden
ser limitadas debido a las necesidades especificas del nifio o nifio, lo que
puede tener un impacto significativo en la vida social y emocional de quienes
cuidan. Ademas, la atencion constante que se requiere puede generar

limitaciones en el desarrollo personal y profesional de los cuidadores y
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cuidadoras, lo que a veces lleva a la renuncia a trabajos o actividades

personales.

1.2 Conclusiones significativas desde la perspectiva del
cuidador y la cuidadora.

Siguiendo esta idea y agregando a todo lo analizado anteriormente, la
sobrecarga fisica y emocional es una realidad que enfrentan muchos
cuidadores y cuidadoras debido a; falta de recursos y el inexistente apoyo
adecuado. La dedicacion constante al cuidado puede ser agotadora y afectar

la salud mental y emocional de quienes asumen esta responsabilidad.

Para abordar estos desafios, fue necesario categorizar los significados
sociales y asi, realizar estrategias inclusivas de acompafiamiento, es decir,
esto implicé proporcionar apoyo interdisciplinar. También, fue crucial mejorar
la accesibilidad a servicios de salud y terapia para garantizar que estén
disponibles y accesibles para las familias, independientemente de su ubicacion

geografica o recursos financieros.

Por otra parte, cuando se caracterizé y categorizaron los significados
sociales se evidenci6 vacios importantes en el sistema de salud en cuanto a
protocolos, recursos y capacitacion de profesionales para la atencion
especializada de esta poblacion, esto reveld la necesidad de abordar los
vacios existentes en el sistema de salud en términos de protocolos, recursos
y capacitacion de profesionales para la atencién especializada de esta

poblacion.

De esta forma, el estudio permitié comprender los significados sociales,
como los desafios cotidianos y necesidades de este grupo, sentando bases
para mejorar politicas y practicas en este ambito, la investigacion destaca la
relevancia de avanzar hacia un modelo de atencion inclusiva e integral en
salud que incorpore perspectivas psicosociales y comunitarias. Como ejemplo,
dentro de este proyecto se formulan recomendaciones concretas para mejorar
las estrategias de apoyo y acompafiamiento a cuidadores/as, con énfasis en

respuestas personalizadas, multidimensionales y sostenibles.
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1.3 Conclusiones significativas desde la perspectiva del
nifo o nifia con CEA.

Desde la perspectiva del nifio o nifia diagnosticado con la Condicion del
Espectro Autista (CEA), podemos concluir que, al enfrentar diversas
dificultades, se evidencian desafios significativos intrinsecos a esta condicion
neurotipica. Entre estos desafios, se destacan la tendencia a la auto-reclusion,
la aguda sensibilidad sensorial, las complejidades en las interacciones
sociales caracteristicas del CEA vy los trastornos alimenticios que a menudo
coexisten. Cada una de estas condiciones especificas vinculadas al espectro
autista se entrelaza de manera intrincada con las demas, creando una red
compleja de interdependencia que no solo impacta en la vida del nifio o nifia,
sino que también influye considerablemente en su entorno mas cercano. Estos
desafios, a menudo Unicos para cada individuo dentro del espectro, subrayan
la importancia de un enfoque personalizado y comprensivo en la atencion y

apoyo a las personas con CEA y sus familias.

1.4 Conclusiones significativas desde el Trabajo Social.

Reformulando los conceptos principales, se puede decir que nifios y
nifias con la condicidén del espectro autista representa un importante desafio
para sus cuidadores, que a menudo se enfrentan a esta tarea sin suficiente
preparacion, recursos y respaldo. Es fundamental desarrollar un sistema de
apoyo mas inclusivo y amplio, que entregue las herramientas necesarias a las
familias y refuerce su bienestar. La investigacion en esta area es un paso
positivo para el Trabajo social, para sentar las bases de mejores politicas
publicas y practicas en los ambitos de salud, educacion y proteccién social,
apuntando a un modelo de atencion integral, con perspectiva comunitaria y
psicosocial. De esta forma, se podran abordar de mejor manera los complejos
requerimientos que conlleva el cuidado de nifios y nifias con condiciones del
espectro autista, pero principalmente considerando las necesidades
particulares de sus cuidadores y cuidadoras. En definitiva, se requiere mayor
compromiso para avanzar hacia un sistema de cuidado mas inclusivo,

informado e integral para este sector de la poblacion.
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2. ANEXOS

2.1 ANEXO: RESUMEN DE ENTREVISTAS CODIFICADAS
2.1.1 ANEXO: ENTREVISTAS A CUIDADORES Y CUIDADORAS:

C.LA1

¢Podria describir
brevemente su
experiencia como
cuidador/cuidadora de
un nifio o nifia con

autismo?

¢,Cémo describiria su
comprension personal
del autismo y qué
significado tiene para
usted?

¢Cudles son las
fuentes de
informacion o
influencias que han
moldeado su
percepcion sobre el

autismo?

Eh, la experiencia es como. Un poquito compleja, dificil (...) Benjamin es
totalmente todo distinto, es como tiene enfocarme y entenderlo a él de
forma distinta, porque hay cosas que para nosotros pueden ser tan faciles.
Pero para él, no. Como no sé, puedo cortarle las ufiitas es todo un trabajo.
La diferencia, asi es como que tu ¢ Qué estoy haciendo y yo? yo he llorado
con él porque yo digo, o0 sea, siento que estoy haciendo dafio. Entonces ya
tengo que ir por partes, y eso lo mas complejo de tratarlo. Lo que mas me
ha afectado a mi, como tratar de entender eso, de ponerme en su lugar y
saber como es el dolor que él siente por algo que no percibe (...) yo igual
dentro de mi hago mi mea culpa, porque al principio yo no me queria
informar y no queria saber de qué era algo tan tan distinto, asi que no era
para mi, eran como no, si tiene que ser una condicion que a lo mejor no es
tan compleja, pero si lo es. yo me las lloré mucho, me la lloré mucho porque
igual fue cuéatico. Si de verdad que yo te dices ¢Por qué a mi? Ah, ¢Qué
hice yo? me cuestionaba desde que yo lo tenia en la guatita y decia, ¢,qué
habré hecho? O sea, si yo nunca fumé, nunca tomé cuando estaba
embarazada ¢,Qué hice? ¢Pasé mucha rabia? o sera porque me puse
estresada por tal cosa, empezai’ a analizar todo eso y el por qué él viene de
eso. Y, De hecho, todavia no entiendo por qué los nifios nacen con esta
condicion.

dentro de lo que yo veo, ¢ EH? Bueno es. Como todo, tan nuevo, tan nuevo,
tan. Raro, si, es raro, es que de verdad es como yo no pensé que existian
personas asi. Si yo no, si ti no lo Vives, no lo sabes. (...) yo no lo vivo de
verdad que yo nunca me hubiera interesado o interiorizado en el tema. Para
mi era terrible, fue lo primero que me pasé y que fue lo mas que yo lloraba y
lloraba, porque ¢,Cémo lo hago? ¢Qué hago? Y la gente te miraba, asi
como que el nifio fundido... un dia una sefiora, yo le escuché decir, de
hecho, que es un nifio malcriado. Entonces oye, si supierai’ que eso no es
asi, no es que sea malcriado.

¢Informacién? bueno, estos grupos de Tea del Facebook y de la misma a la
misma escuela. Encontrarme con una amiga de una amiga, profesora que
ahora las escuelas municipales hay profesores con vocacion. No hay
mucho, de hecho, en todos lados donde tu vai’ estan recién, recién y los
lugares que yo he pedido ayuda aca que después de la escuela del Benja
hay tres abiertas en Valparaiso, pero que llevan con suerte un afio. Asi, asi
de principiante estamos siendo, digo asi, muy principiante. De hecho, el
mismo consultorio (Plaza Justicia). Yo fui al nutricionista, al del consultorio
donde estoy. Y la Nutricionista empez6 a buscar informacion por internet
¢cachai?, porque ella ni siquiera ella sabia porque me decia, no, mira si
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tienes que colocarle caritas lindas en la comida tiene que armonizarsela.
Entonces me di cuenta de que ellos no estan preparados, no estan
preparados. Porque yo fui al Van Buren y la atendi6 una nutriéloga alla, que
es especialista en nifios con Tea y obviamente que va mas alla que una
carita feliz, va mucho mas alla de ponerle bonita la comida o ponerle
elegancia, va mucho mas alla de eso, es prepararlo, es todo un proceso
para que él pueda comer algo distinto, tiene que tocar la comida, tiene que
desarmarla, desglosarla es como todo un... y hay nifios que nunca han
podido comer fruta, como otros que han demorado afios, entonces son
trabajos.

Yo he dejado todo stand by. Yo tuve que dejar de estudiar cuando mi hijo
nacio el 2016. Yo estaba en el ultimo afio de carrera técnica, iba a seguir
gue la continuidad y tuve que dejar de estudiar y después de eso,
dedicarme netamente a él, porque a conocer po’, su tema. Que tenia que
hacer, todo eso. Tenia que volver otra vez. Y si po” me dejé de relacionar
con personas, porque donde lo llevaba no podia estar, él arrancaba po’
trataba de compartir en cumpleafios y cosas asi no podia porque gritaba y
salia. El no podia estar ahi. Entonces al final tu te vai’ aislando de ese
circulo que tu teniai’. De hecho, ya me he aislado. Tengo una amiga, me

esta quedando con la que me he juntado antes.

No sé po’ cosas que dicen de como que siempre esa cuestion que te
ensefian de antes, como que los nifios se tienen que criar, de dar forma o
tienen que hacer tal o tal cosa cierta edad. Que en todos lados estan esos
parametros, sobre todo los consultorios, que todos los nifios hasta los 7
afos deberian hacer tal cosa y todos los nifios son distintos, pues tengan o
no tengan TEA, o sea, las condiciones que sean. Todos los nifios tienen
crecimientos distintos, hay nifios que igual son introvertidos o extrovertidos
dependiendo de cémo su personalidad... entonces no podi’ pedir que todos
los nifios sean iguales. Uno como mama quizas justifica la actitud, trata de
encontrarle...Ah ya, puede que sea por esto o puede que sea por lo otro...
no te queri’ dar cuenta al final, al final te dices “No, si es que a lo mejor la
tia le esta colocando, no creo que sea asi” y aparte que antes esto no era
visto antes, antes nunca te diagnosticaban, ahora tengo entendido que ya lo
estan viendo para hacerlo de mas pequefio, porque mientras antes se
diagnostique mejor. (...) yo creo que ahora yo haré como superado varias,
varias, varias barreras, varios mitos, varias cosas que se dicen y que ya no
me importa. Sabi’ que de verdad ante si me daba cuenta que era estupida
para pensar porque me importaba un poco o pensando que eran tus amigas
que te dijeran no es que hay que gastar el deberia hacer esto que esta ahi,
pero como No va a hablar y ti dices p*** el que qué, pero qué qué onda?
Por qué no habla a lo mejor algo le hice, lo traumé, no sé po’ como que
pensai’ que hice. Pero no. Al final.
el Tofio (su pareja) tiene mas como que se ha involucrado el principio y
que a mi me costé mucho mas reconocerlo y él no po’, porque él nunca...es
su primer hijo, entonces como que tenia otra recepcion, el de un principio se
involucré mucho, averigud y todo y me dice, y ti por qué no te informas y yo
como que entre mi decia, no es que no, No creo no, asi como que no

queria, no queria creerlo, no queria entender que tuviera eso.
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En un principio veia y que eran no, que no, no entendian, de hecho, no
entendian lo que era el autismo ahora que estaba hablando. O sera porque
el tema esta en mas en palestra es como que he visto que hay otra forma
de tomar las cosas porque hay que pensaba yo que la gente que tenia los
nifios que tenian autismo tenian que tener alguna deformidad o tener
alguna complejidad en el cuerpo. Lo asimilan con eso, pues porque si uno
no, no se informa si uno no lee, no busca nunca, vai’ a saber realmente de
lo que estoy hablando po’ solamente lo de tu percepcion. Ay un nifiito
enfermito cachai’, lo vei’ como enfermito y generalizai’ en el enfermito hacia
todo, po’ autismo y discapacidad mental. No sé po’ parapléjico, problemas
faciales. No sé po’ como que meti todo en el mismo cuento, Pero si, no,
ahora yo creo que la gente a lo mejor alin esta un poco mejor informada. Un
poquito por lo menos no juzga. Tanto o por lo menos. Omite y no, no,
comenta.

Fue feo al principio, asi como el cémo que te hacian de sentir como,
pobrecita tu, “;Yay por qué?” asi, en serio fue esa sensacion, como “ay
que fome” y que “te va a tocar dificil”’, pero era como que tuviera yo un nifio
tontito, asi como se veia antes cuando decian que tenia un asi, no que te
va, no sé, pues pobrecita, vaya a tener que digo, pero si el Benja es muy
capaz, lo tnico que Eh él ve las cosas de una forma distinta. Pero eso no lo
incapacita ¢,cachai?, no sé una sensacion negativa, eso no me gusto al
principio como que te hacian sentir asi. Como que ya, asi como que la idea
ya va a salir pésimo. Bueno, si, en cierto rango, si, pues. Pero no, no era
eso. Y como ayudandote a sentir por lo menos una cosa asi, Eh No esa
sensacion no me gust6. Pero como te digo, todo fue trabajado con el
tiempo. Después uno mismo se fue encargando. De por ejemplo A las
mismas personas cercana tu decirle, bueno, mira, mi hijo tiene esto y lo que
€l tiene son es una condicién, eso no lo limita.

tuvimos que cambiar todo. Y Ah, la casa. Pucha una, no se puede poner
musica fuerte. A ver qué cosas mas... correr, tenemos que dejarle el
espacio porque al Benja le gusta correr de un lado a otro siempre tiene
como una rutina. Que mas los juegos, dejarle una mesita con las cosas que
él le gusta jugar, en el suelo no puede ver nada mojado, no puede haber
cosas porque cualquier cosita chiquitita que. Es un drama. Le duele mucho
la planta de los pies, cualquier cosay él te muestra el pie y hace que td
veas y que no hay nada, pero de repente una. Cosa minuscula, y para él es
como gigante, es como bien sensorial, cosas, asi como las luces, no
podemos tener luces fuertes porque también le molesta la vista. Y el bafio,
bueno, no tiene que estar mojado el piso, el espacio para que corra, no
bulla, no otros nifios no podemos invitar a otro nifio en la casa porque se
pone nervioso ir acomodandote eso a como a no recibir tantas personas en
la casa, también porque mucha gente tampoco puede estar, porque
también en golpear las puertas o hace cosas para que se vayan, Cuando
queremos hacer algo nosotros salir nosotros y que no haya tanta gente en
la casa. Entonces son como los cambios que hemos tenido igual es como
que te cambia todo, que verdad, como te digo yo, yo soy antisocial ahora,
me considero una persona antisocial, porque con él no, no puedo, no puedo
sociabilizar, no puedo salir con él e ir a la casa de una amiga de un amigo

porque pasaria arrancando o va a gritar o algo va a pasar po’.
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Las otras mamas me han aconsejado mucho Eh, la Terapia Ocupacional
ayuda mucho, por ejemplo, trabajar la frustracion del Benja. Es muy facil de
frustrarse, muy facil, se frustra muy rapido y de verdad que eso es lo que
mas me pone histérica, porque cuando se frustra, grita, golpea.
Ultimamente se habia dado por el rasgufiarse la carita. Entonces no, eso es
lo que a mi me desespera mas. Eso es lo que yo he tratado de buscar
ayuda con eso, con Terapia Ocupacional, mas que nada trabajar eso con
ellos.

Mira en la escuela, bien en la escuela, nada que decir en la escuela no
nada que decir. Pero en la... como se llama... donde yo vivo, jno! cero
comprensién no sé porque sera, no sé si sera demasiado poblacional donde
Yo Vivo y sin sesgo, pero de verdad es como muy, muy la gente no entiende
gue hay una persona, yo creo que voy a tener que pegar afuera de la puerta
a nifio con autismo porque esta este cuento de que te pone musica por alla
todo chancho fuerte...ahora tuvimos que hacernos de audifonos con el
Benja en la casa dentro de. La casa, porque dentro de la casa, aun asi, se
escucha, pero muy fuerte y los gallos que pasan con moto y que no le
hacen sonar o esos autos con...todo eso.

Como sociedad. Ay, no sé cémo que recién estoy tratando de yo
entenderme, ay, o pedirle algo a la sociedad es como no sé por el respeto,
no mas, pues yo digo esto asi como dicen para los juegos artificiales que a

los nifios, o sea los perritos les molesta ya po’ los nifios también...

Como te digo, que sea independiente lo que yo mas quiero es que cuando
Yo no esté en este planeta, él pueda desenvolverse solo y que la gente no
lo dafie porque siento que son unas personas tan limpia, tan buenas de
corazon que no, no, no tienen maldad ¢ cachai?. Yo que quedaria feliz y que
pueda desenvolverse laboralmente también que estoy, asi como todo eso,
pues hay que no sea dependiente de nada. Dineral. Eso seria lo que yo
quisiera ver.

Como te digo, que sea independiente lo que yo mas quiero es que cuando
Yo no esté en este planeta, él pueda desenvolverse solo y que la gente no
lo dafie porque siento que son unas personas tan limpia, tan buenas de
corazon que no, no, no tienen maldad ¢,cachai?. Yo que quedaria feliz y que
pueda desenvolverse laboralmente también que estoy, asi como todo eso,
pues hay que no sea dependiente de nada. Dineral. Eso seria lo que yo
quisiera ver.

Que busquen apoyo...en las redes, en personas que vivan lo mismo, yo
creo que es lo mejor, es lo que mas te ayuda. Y no tener miedo ¢cachai? no
tener miedo po’. Puedo pensar en las mamas que somos cuidadoras y que
tenemos que trabajar para poder tener también pa’ para el Benja. Yo
encantada no trabajaria y me quedaria con el Benja todo el dia. Si tuviera la
solvencia econdmica, pero no la tengo. Y he escuchado mas que si tienen
esa y si hay que es tan bacan las personas que si pueden hacerlo porque te

necesitan, te necesitan po’ y ¢ Quién mejor que uno?
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Dificil, ha sido dificil...Porque a mi me costé asumir que mi hijo tenia TEA,
porque él tenia epilepsia, entonces yo lo lleve porque tenia crisis de
ausencia y le hicieron un test y ahi me dijeron que tenia posiblemente TEA
y a mi se me cay6 el mundo...Y me costd, me costo...Pero mi esposo igual
me ayudo, porque €l dijo ya tiene TEA, hay que aceptarlo, pero a mi costo.
Ahora también me cuesta.

Bueno, comprendo que los nifios son totalmente diferentes, lo veo en la
escuela, donde va mi hijo, que todos tienen su manera diferente de ser, hay
nifios que le molesta el ruido, hay nifios que gritan... hay nifios que tienen
que hacer como una rutina, son muy dificil de...Yo creo que para toda

mama es dificil comprender es, porque

Las redes sociales, yo sigo muchas paginas de apoyo, el FUAM ...Eh... oh
son un monton... El apoyo que es a nivel mundial, de aqui en la quinta
region...Ehh son varias mas (...) Claro, claro ahi ponen diferentes cosas,
que mi hijo es esto, esto... Entonces ahi también uno va aprendiendo a
comprender las diferentes maneras de los nifios...Yo sigo también una
pagina de un caballero que es de México y el sube todas las rutinas en su
pagina de como el nifio ha avanzado, porque también era no verbal,
entonces a hecho muchas cosas. No. No he tenido... La otra vez me
llamaron que hablé con la doctora y me dijo que lo iba a llamar
estimulacion, un dia me llamaron de la fonoaudiéloga de alla del consultorio
de especialidades. Ehh lo veo una vez al mes, pero no me sirve una vez al
mes y mas encima media hora, entonces no me sirve... Asi que con las tias
de la escuela, con ese apoyo, no mas esta. Si, es increible que, si ha
avanzado un poquito y no te voy a negar que por la parte de él también,
porque el antes nada, nada de palabras. Ahora él canta, aunque se repita,
pero saca sus palabras. A mi me retan que pasa mucho en el teléfono, ya
yo lo dejo dos horas tres horas, pero son algo que, él sabe los nimeros, los
reconoce , conoce los colores, dice los nimeros en inglés, los colores en
ingles los animales...Entonces son cosas que en la escuela no le ensefian y
yo tampoco, pero a en las pantallas aprende y lo bueno es que lo reconoce.
Yo creo que para el otro afio va hacer un gran desafio, porque lo voy a
cambiar de colegio, él tendria que ir para el otro afio en primero bésico,
pero yo fui hablar en secretaria para me lo bajaran a kinder, porque ahora
él esta en pre kinder ahi, pero por edad le corresponderia a primero basico,
asi que fui y pedi una carta en la escuela asi que me lo dejaron para kinder,
lo dejaron en colegio con nifios diferentes a él pero con PIE, asi que eso va
hacer un gran desafio, porque le cuesta adaptarse aca que son seis nifios y
alla va estar con 15 a 20 nifios y asi que va hacer un gran desafio y yo que
lo cuido, (...) me dedique a los chiquillos a los tres realmente, porque los
tres me necesitan y mas el grande que tiene 14 afios y esta con psicélogo,
con salud mental.

Qué la gente no esta preparada... Yo creo que mas los adultos, 6sea como
de 50 a 60 gente como mas antigua...Porque yo pasé una situacién bien

desagradable con el Tan en el metro...Y... La sefiora, yo fui bien tranquila,
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la sefiora se quejo porque el Tan venia cantando y veniamos parados y
hace los mismos sonidos que hacen las canciones, entonces dio dos gritos,
entonces a la sefiora le molesto, entonces me dijo que me corriera y yo le
dije cobmo me voy a correr si el metro va lleno, entonces me dijo que yo
vengo con un accidente vascular, entonces yo le dije que la entiendo, pero
también tiene que entenderme a mi, porque mi hijo es autista le dije yo
como le hago entender. Usted es mas grande, usted entiende y dijo “si,
pero yo tengo un hijo o sobrino que es Down”, dijo. Pero que tiene que ver
un Down con un autista le dije yo. Y me dijo “pucha, pero es que correte”.
Después pesco sus cosas Yy ella se corrid y movié a un caballero y el
caballero me miraba movia la cabeza. “Qué le vamos a hacer hay gente
que no esta preparada”, le dije yo. dijo y también le dijo “Gracias sefiora por
moverse”, porque tampoco me podia mover yo po’, si como...Pero no esta
preparada la gente. En la paginas he leido tantas cosas que discriminan a
los nifios profesores que les pegan los encierran, por eso a mi igual me da
como decia la pregunta anterior, que es un gran desafio, no sé como va
estar mi hijo, en una sala de clase que a lo mejor no tiene empatia, 0 no
tiene la suficientemente paciencia para tratar a un nifio con TEA, entonces
ya tendria que estar todos capacitados, no sé dar charlas, hacerlo mas a
menudo en las noticias, porque realmente la gente no comprende, hay que
tener un cartel diciendo nifio autista, es los mismo que me decia la abuelita,
habia gente adulta ahi el nifio gritaba, pero qué hago yo le dije, le pongo un
cartel que es TEA, o le explico a cada uno, entonces no esta preparada.

Yo como lo trato, yo a mi hijo lo trato de la mejor manera posible, yo no le
ando haciendo carifio todo el dia, yo lo reto o con otros nifios igual trato de
ser empatica. A veces no encuentro palabras para saber como trata la
sociedad referente a los nifios TEA. No la gente no...Educarse de repente
en el tema, yo estaba leyendo que de cada 100 nifios que nacen 45 nifios
nacen con TEA, si fue como un boom de nifios con TEA en pandemia, ya la
gente deberia estar educandose en el tema, porque pueden tener nietos,
bisnietos que vengan con esa condicion y hay gente que no lo va a
entender o quizas van a comprender, pero tienen que pasarlo.

Al principio, bueno es super regalén, no sé si esta en la condicién o porque
es el mas chico, pero por parte de la familia de mi esposo...Ehh... Lo tratan,
asi como con pinzas como que lo miran como no sé si con pena, yo sé que
lo quieren y todo... pero uno sabe como trata a los nifios cuando tienen una
condicién que no saben como tratarla, entonces ellos “es que el nifio
aqui”... “jLe puedo hacer carifio? “Ay, lo qué, pero no se molestd”, o lo
andan “ Mira el nifio esta comiendo eso, pero parteselo” entonces estan
como si fuera un nifio como...condicionado. Mira en la escuela que Eithan
lo encasillan mucho, asi que yo siento que la familia de mi esposo hace lo
mismo, a él es un niflos TEA hay que tratarlo especial, entonces por eso yo
opte por cambiarlo, porque yo quiero que mi nifios socialice, ahi no, porque
son todos nifios TEA, como socializar, no sé puede... Entonces yo creo
que la familia de aca lo trata con la condicién... No. Como un nifio...es
que son a ver, ellos saben cémo soy yo que yo no lo trata como si fuera mi
otros dos hijos igual, ellos también lo retan... Le hablan fuerte, pero no po’

no lo tratan tan como un nifio especial.
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Bueno mas que nada a mi, mas me postergado a mi para trabajar y para
estudiar, porque yo también queria estudiar Terapia ocupacional, pero no
me da el tiempo, porque yo sé el Ethan para el proximo afio va a estar
hasta como la una (Del dia) por ultimo va estudiar en la mafiana, pero yo
no sé como se va a comportar, pero yo lei que como cuidadora tengo los
derechos para que me den permisos para ir a verlo si tiene una crisis y eso,
asi que me ha afectado en eso, ahora trato de trabajar pero los finde
semana, para que mi esposo lo cuide los finde semana y yo en la semana.
Yo dejé de trabajar cuando tuve mi primer hijo, porque mi esposo no queria
que trabajara que me dedicara solo a él. Después naci6é mi hija, después el
Eithan...Asi que me fui postergando, asi que yo creo que no, no es
impedimento que trabaje los finde semana, para no dejarlos solos, si no
quiere que los deje solo, porque nadie los va a cuidar como los cuido yo o
como él... Porque igual yo quiero tener mi plata, porque a veces yo quiero
comprarle algo y no puedo, porque tengo que andar pidiéndole plata a él
po’...Entonces no, asi que me dijo ya si quieres yo los cuido el fin de
semana y tu trabajas.

Ahi estoy, porque a mi me gusta mucho el coticonfeccion, entonces postulé
por el SENCE, que es de las 9:00 hasta la 13:00, entonces él Eithan entra a
la 9:00 y sale a la 12:00, entonces ya hablé con mi papa si me lo podia
buscar a las 12:00 y mi mama me lo viera hasta que yo llegara, no va a ser
mas, no es tanto y ahi coordinar un poco con mi mama. Pero en en general
mas que el familiar, no eh buscado, o recurso Ehh la municipalidad que me
da como un duplo, pero nada mas... Porque Ethan TIENE UN 42% de
discapacidad... Entonces necesita el 50% para que le den una pension,
solamente en el duplo. El unico apoyo que tengo...

Ehh...Yo tenia miedo de llevarlo a los cumpleafios, pero no la pasé super
bien, super bien. A veces yo igual trataba de no llevarlo a partes porque yo
digo el Eithan va a hacer esto, esto. No lo llevo més, ya cambié mi swish y
donde vaya lo voy a llevar... Asi que lo han incluido bien, bueno cuando
empieza a gritar y cantar o a veces cuando le quito el teléfono y le quito las
canciones empieza también a tararear, entonces la gente que no sabe que

tiene la condicion piensa que es un nifio...

Ehh..Yo tenia miedo de llevarlo a los cumpleafios, pero no la pasé super
bien, super bien. A veces yo igual trataba de no llevarlo a partes porque yo
digo el Eithan va a hacer esto, esto. No lo llevo més, ya cambié mi swish y
donde vaya lo voy a llevar... Asi que lo han incluido bien, bueno cuando
empieza a gritar y cantar o a veces cuando le quito el teléfono y le quito las
canciones empieza también a tararear, entonces la gente que no sabe que
tiene la condicion piensa que es un nifo...

Que sea lo méas normal, yo sé que no va a ser normal, pero tratarlo asi...

Que sea un nifio normal y feliz.

Ehh... Yo no tenia idea del autismo, no tenia idea...Yo vivia en Villa

Alemana y habia una prima que me dijo que el hijo de una prima tenia

79



Universidad

deValparaiso
CHILE

Facultad de Ciencias Sociales
Escuela de Trabajo Social

el autismo desde que autismo, pero nunca supe que era, hasta que lo vivi. (...) porque hay nifios
se convirtié en que igual hacen sus pataletas, pero ahora yo los miro, pero no opino,
cuidador/cuidadora? porque yo no sé si el nifio tiene una condicion. Entonces yo aprendi a no
criticar si un nifio tiene una pataleta o que haga cosas que no son normales
dentro de un nifio neurotipico.
¢Qué consejo daria a Bueno yo he visto tantas mamas que conversamos de este temay hay
otras personas que mamas que estan en depresion, yo creo que para mi es dificil dar un
estan en una situaciéon  consejo, tal vez no asumo el 100% de la condicién de Eithan entonces yo
similar como no podria dar un consejo, no podria...Solamente le podria decir paciencia,
cuidadores/cuidadoras porque yo no tengo paciencia y carifio, darle carifio y tratarlo como ellos se
de nifios y nifias con merecen serlo, pero dar un consejo asi, “Teni que ser asi”... no podria. (...)
autismo? Si, totalmente diferentes. Por si, si usted le dice a mi esposo ¢,qué consejo
le daria a una mama?, el le diria tiene que quererlo tal como es, tiene que
ser asi...El tiene mucha paciencia con Ethan, mucha paciencia. Yo no la
tengo, porque yo estuve... Yo sé que también estuve con depresiéon cuando
mi mama tenia cancer, ahi yo estuve con crisis de ansiedad, tomaba
medicamentos y cuando quise tener al Eithan yo dejé los medicamentos,
entonces yo ahora sigo con las crisis de angustia, me dijeron que podia
tener hipertiroidismo y me dieron pastillas para el corazén, entonces son
todas esas cosas que van sumando...Entonces no tengo paciencia, no

tengo JaJa.

C.CC3

¢Podria describir brevemente = Es complejo, es complejo, es demandante, pero enriquecedor

Su experiencia como porque igual uno va viendo los avances con las terapias. Uno
cuidador/cuidadora de un disfruta mas de las pequefias cosas que ellos van logrando
nifio o nifla con autismo? (...)Desde el hecho de que Vicente no fijaba la mirada, no podia

mirar a los ojo y que ahora mire, cémo intenta comunicarse de que
estd, salen sus pequefias palabras de agradecimiento, los colores,
esas cosas a lo largo del tiempo uno disfruta al maximo este tipo de
cosas. Quizas una mama que tiene hijo neurotipico, no la disfruta
tanto, creo yo como. Es como otro significado, otro sentimiento

Creo yo.
¢Cbémo describiria su Ya tenia como conocimiento de lo que era el autismo y comprendia
comprension personal del sus niveles, comprendia las complicaciones, lo que puede ir
autismo y qué significado pasando, como es su ciclo de la vida y, pero claro, ahi es como que
tiene para usted? me fui negro. Fue muy dificil porque a uno se le pasa toda como

una pelicula de lo que le puede pasar en su vida, y se proyecta
mucho al futuro, pero al final es vivir el dia a dia con ellos, como
todos los nifios, pero fue dificil, pero con el tiempo entendiendo,
entendiendo, aprendiendo también desde todas las disciplinas (...)
Después de ese de ese episodio que me fui a negro y ya como
secarse las lagrimas e ir delante y buscar apoyo, apoyo para ellos,
porgue el necesita sus sus terapias, empezamos a averiguar el
centro, tomar el apoyo del Cesfam. El apoyo del trabajo, los del
trabajo de nosotros y ahi hemos ido sumando mas. Justo sali6 la
ley TEA. Entonces como que todo eso se ha juntado de alguna
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manera para hacer que el proceso se mas llevadero, ha sido dificil,
si hay momentos en que uno se estresa mas, se cansa mas, pero
mira, no sé como ha sido, pero ahi se han ido acomodando las
cosas. No una linea, si.

Yo soy nutricionista, entonces yo tenia mis conocimientos
justamente cuando me enteré de que Vicente era TEA (...)
Entonces cuando yo, estaba justamente meti€ndome en el tema
para supervisar a los estudiantes cuando me dieron como el primer
diagnostico, entonces ahi yo me lei todo el manual. El manual de
autismo estaba estudiando justamente eso. Entonces ya venia
como con un saber. Entonces yo creo que por eso un poquito me
fui a negro, no estaba en el desconocimiento, sino que sabia, lo que
se podria venir. (...) proceso de saber qué profesionales necesitaba
para ayudar a Vicente (...) Y la Universidad que me presta ciertas
ayudas y asesorias gratuitas, también a través de alumnos en
practica, entonces ahi hemos ido complementando mas el jardin.
Entonces todas esas cosas para nosotros han sido un progreso,
pero ha sido gratificante las cosas que hemos visto que Vicente
avanza.

uno y para uno también son desafios y uno se pone metas también
como qué es lo que nos gustaria que Vicente pudiese hacer a
mediano corto plazo Sabemos que su lado mas débil es el lenguaje.
Y eso es como lo que a uno le frustra un poco y quisiera que
Vicente se pudiera comunicar saber qué le duele cuando esta
enfermo que es muy dificil, porque él cuando esta enfermo decae
mucho, se tiende a descompensar mas y no saber el qué pasa
entonces... Saber qué le duele, qué le pasa, sile pica algo...
si...Eso... Saber un poquito qué siente, qué quiere... Eso también
lo frustra a él, porque no puede expresar. Yo creo que €so es como
nuestro desafio, que Vicente pueda comunicarse y que pueda jugar
con los nifios. Ahora he aprendido que. A través de los juegos, los
nifilos pueden también comunicarse, pueden expresar las cosas,
entonces de a poquito se ha logrado eso (...) . El toca a sus
comparieros, no entabla un juego aun, pero yo creo que es cosa de
tiempo. Eso lo va a ir, paulatinamente, es lento, todo es lento su
maduracion, su desarrollo, pero yo creo que el desafio y lo que
estamos poniendo harto power es en el tema de la comunicacion
del lenguaje, de la frustracion eso lo maneja harto el Vicente con la
terapeuta.

Esta clasificado como una discapacidad, aunque una condicion,
pero no se ve. Entonces la gente no, no lo sabe. A diferencia de un
nifio que anda en silla de ruedas o que necesita una ayuda técnica.
Entonces la gente no lo entiende, dicen. “Ah, claro, se ve normal’”.
Pero no, no, no, que es algo que también tiene una condicién que
no se ve. Eso ha sido dificil. Es como el nifio malcriado, el nifio que
hace berrinche (...)a nivel familiar también hemos encontrado
dificultades, porque bueno, ahora hay mas informacion, pero
quizas la gente que es mas adulta, que son los abuelos de Vicente.

Con decirte que en un principio les costaba hasta tocarlo porque
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creian que no se podia tocar (...) hay un tema de desinformacion,
hay un tema de mucho de educacion todavia, o sea uno... Yo como
mama4, y como papas hemos tratado de educarnos en eso. A la
familia, pero hay algunos que no lo entienden. Asi que con eso...
Bueno, con eso hemos tenido que lidiar un poco.

Todavia hay mucho desconocimiento, por ejemplo, Vicente, si llora
o0 se tira al suelo en la calle porque algo no le parecié. Quizas
pasamos por un negocio y no le compramos lo que él queria. La
gente mira, mira, extrafio, como que Ay, el nifio que hace
berrinches. Ay, qué malcriado o que yo le pegué o que yo le hice
algo. La gente, mira extrafio. Desconocimiento.

Nosotros como que nos cerramos a eso. En verdad disfrutamos lo
gue es el Vicente, si el Vicente es asi en todos lados, como tu lo
ves. Asi que él ¢, por qué lo tenemos que esconder? ¢ Limitar? El es
asi y la gente y la sociedad tiene que aprender a aceptar también a
nifios con otras necesidades. Al final todos los nifios y nifias. Todos,

todos tienen necesidades especiales.

Y si bien ha sido muy dificil, yo creo que son nifios maravillosos,
son Unicos. Yo creo que no pueden entregar un amor bueno a
todos los nifios mas que nunca , pero. No sé, ha sido tan lindo ver
sus logros su progreso como yo te decia. Puede haber mucho
cansancio, mucho estrés, el trabajo, la casa Vicente. Pero no sé las
cosas que él logra, yo creo que Vicente me sorprende a mi (...) uno
le pone los limites al final con ese diagnéstico, pero quizas ellas
tienen otras habilidades (...) Es aceptar, aceptar y seguir. Y seguir y
cémo soltar todo lo que uno trae... Porque al final como que uno

idealiza cémo quiere que sean los hijos.

(...) Mi red de apoyo es mi familia que esta en el norte, alla tengo
una hermana, mi cufiado, unas sobrinas y una tia. Asi que alla
estdbamos y Vicente un siete. Se dio al tiro con todos, porque todos
se dieron un tiempecito para jugar con él un ratito y aca no hay
mucho apoyo, la familia de Javier (padre) vive en Vifia o Villa
Alemana y no nos vemos hace meses, no nos vienen a ver,
tampoco se dan el tiempo de venir a vernos, para jugar con él.

En primera instancia Cesfam. Como en la primera ayuda. Claro que
la terapeuta, como tenia muchas, muchas horas y justo todo esto,
habia sido una pandemia. Hay muchos diagnésticos de TEA
entonces, Buscamos particular Vicente recibe una vez a la semana
Terapia Ocupacional una vez a la semana fonoaudiologa presencial
y otra vez mas fonoaudiéloga que me hacen como una sesién
virtual los martes. Eh... desde la Universidad entonces, ellos me
entregan herramientas como para yo poder hacer en la casa como
jugar con él. En la cotidiana que a mi me ha ayudado mucho,
porque asi también voy sabiendo qué juguetes comprar, qué, como
estimular en la casa que la sesiones muchas veces son para ellos,

pero falta esa retroalimentacion como para los padres cuidadores.
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Es dificil. Yo creo que, en el jardin bastante receptivos, él va al
jardin Colmenita, que es de la Upla y la verdad hay dos nifios TEA
diagnosticados y ahora ya hay mas diagnésticos y sospecha que
hay mas nifios, pero como que tuvieron que abrirse a este... En
este nuevo mundo, como incluirlos, como adaptar algunas
actividades para ellos. Incluyéndolos yo que creo que ahi el Vicente
y otra compafierita mas dieron pie a esto, porque ahora hay mas
diagnosticos y también ellos tienen que ir actualizandose, educar
qué es lo que es el autismo, porque tarde o temprano estos
diagnésticos iban a ir apareciendo.

O sea, el tema del trabajo po’ ir extendiendo mi jornada y ahi de a
poquito con el tema de la de inclusién. Pero bueno, yo creo que
falta educar aun a la sociedad. Ver el autismo desde todas las
diciplinas, ves terapeutas, ves psicéloga, pero al final es algo que
involucra muchas diciplinas de manera integral, a la familia, de la
inclusién de la familia como redes de apoyo para las familias, a
veces también las familias necesita terapias psicolégicas, yo estoy
con terapia psicologica mas que nada por un tema de ansiedad, por
la necesidad de tener todo controlado, la casa, Vicente, pero no se
puede y a veces uno como que cae en esa ansiedad y uno se va
enfermando, pero ha sido dificil la inclusién, creo que donde mas
hemos sentido apoyo en ese sentido es en el jardin

(...)Desde el sistema en general y que de pronto perdure en el
tiempo, que pueden hacer un seguimiento, de los nifios de los
padres. Al final es eso. A la ley uno le tiene mucha esperanza, pero
tiene que evolucionar... Pero como te digo este es un proceso, y
como todo proceso uno lo esta viviendo dia a dia, paso a paso.

Yo creo que mas apoyo a nivel social, hay una ley de por medio,
pero todavia estamos recién empezando con esto, deberian a ver
mas cosas integradas en esta ley que no esta considerada. Mas
apoyo para los padres y la flexibilidad, por ejemplo, horaria de los
trabajos. La ley incluye que si por ejemplo el nifio se descompensa
y tiene una desregulacion que los papéas pueden ir a contenerlos,
pero no incluye por ejemplo el teletrabajo en la ley que hay algunas
personas que si lo pueden hacer, que algunas personas si lo
pueden hacer, porque hay personas que si lo pueden hacer porque
por ejemplo mi trabajo es estar en una oficina, entonces faltan
cosas que integrar en la sociedad y sobre todo lo que es inclusién,
pero también el apoyo en la familias, se enfocan en los nifios pero
gue pasa con la salud mental de los cuidadores, que influye
directamente el bienestar del nifio (...) pero que pasa con las otras
mamas que dejan su trabajo o los papas que le afecta
econdmicamente, en la familia hay una crisis. Todo se enferman, no
es facil.

Si, como te dije que me fui a negro en un principio... Yo pensaba
gue va a pasar con Vicente con su vida, que no va a poder hacer
esto, esto otro. Pero si, cambia si hay que ir dandole las

herramientas para que ellos puedan desenvolverse en la sociedad.
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Que dificil, sabes tengo una amiga que hace poco le diagnosticaron
a su hijo con TEA, paciencia, amor, carifio y que fluya... Si al final
ellos nos van ensefiando a nosotros que van necesitando, he
aprendido hasta qué juguete, la ayuda técnica, todas las cosas
sensoriales ir comprendo como para ir ayudandolo, eso como tips,
pero sabes lo que falta grupos de apoyo entre mujeres, entre
cuidadoras y cuidadores, eso falta. Yo sigo un Facebook autismo
chile , bueno ahi yo leo las historias de vida digo “ Oye que terrible”
yO no tengo que vivir eso, pero uno se pone mas sensible a mi me
dan ganas de llorar y uno se empieza a poner en el lugar de esas
mujeres Y UNO va poniéndose un poco mas empética, con todos
los nifios en general, la maternidad cambia y ser mama con un nifio
con autismo cambia aun mas. Entonces ahi uno lee y abajo van
poniendo tips, algunas mamitas abajo, pero falta, como a veces hay
grupos de ayuda de la lactancia, asi como grupos de ayuda de

pronto para los cuidadoras.

Uy, es dificil, eh dificil. A veces engorroso, a veces triste, tiene es
como un conjunto de emociones, porque eh, eh es dificil poder
ponerse a veces en su lugar. Entonces napo es un trabajo a diario.
Con muchas dificultades, pero hay que ser constante para poder
llevarlos por un buen camino a ellos.

Es que la verdad es que a mi me favorece mucho el que yo trabajo
en una escuela, porque yo trabajo con nifios con autismo. Y eso me
ha ayudado mucho para poder entender a mi hija también.
Entonces también estan aca todos los profesionales que envuelven
como el lo que es pie, entonces ellos me han ayudado harto, como
en cosas que yo en tips, en cémo abordar ciertas cosas cuando hay
desregulaciones y yo siempre ando con mis hijas, entonces mi hija
empezé este afio escolar a ahora aca y ella cuando venia de
oyente, también los profesores, el equipo pie siempre estuvo como
apoyandome.

Desde mi trabajo he adquirido el conocimiento, he ido aprendiendo

cada dia, con distintos nifilos TEA.

Es un desafio a diario porque todos los dias hay algo nuevo, pero
nada, yo me siento como super optimista con los avances de mi
hija. Entonces nada que ella siga aprendiendo paso a pasoy
acompafarla, acompafarlo en este proceso porque pensé que era
un proceso largo, duro y dificil, porque la gente es muy cruel, pero

nada seguir apoyandola y acompafiandolo que yo pueda.
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Fue duro porque, por ejemplo, cuando la diagnostiqué fue un golpe
duro para la familia por parte del papa de mi hija, porque hubo un
cambio, no positivo, sino negativo para ella. Me he informado y
todos los dias trato de aprender algo nuevo sobre ello y como te
digo, también me favorece el que yo trabajé acéa, haber conocido a
otros nifios antes con su condicién.

Yo creo que es muy basica, nos falta mucho como sociedad.
Mucho, mucho, mucho. Independientemente de la ley, porque yo
creo que para que esta ley funcione simplemente van a pasar afios.
Entonces yo creo que no, que estamos, sobre todo estamos todavia
en pafiales, con el tema porque la gente no es empatica porque es
dificil ir a una micro con un nifio con esta condicion es dificil que la
gente entienda que a veces uno, no es que un nifio sea
berrinchudo, es que algo que lo estresé o que lo sac6 de su &mbito
regular, que le provoco una crisis. No sé, tu no puedes ir
explicandole como a toda la gente la situacion y eso es dificil. No,
no, no, no educan, si yo no, por ejemplo, si yo no trabajara aqui, yo
creo que tendria cero posibilidades que supiera todo lo que sea, me
entiendes, pero yo creo que la gente nos falta méas. Mas
informacién, mas difusion, cachay, o sea, que te entreguen mas
herramientas como para estos nifios que te ayuden, porque ahi
porque aqui estamos en nada, en todos, en todos los ambitos.

Es que, por ejemplo, pasa que en mis hijos, ponte td, mi hijo el
mayor cada vez siente mas, que es como su hermana. Me
entiendes con cada dia que pasa se identifica mas con ella. Su
papa, le ha costado, le ha costado mas que a mi, obviamente, pero
con el tiempo y yo también he tratado de irlo educando un poco en
el tema, ha sido un poquito mas facil, pero ya con él, asi ponte tu
con la mama de él y eso para ellos es un tema, va a ser un tema
siempre entiendes, ya no hay una relacién regular como la hubo.
Tal vez lo ven como que como te digo, pensara que mi hija es una
enferma. En un momento si le fue tema para la nifia, pero ahora ya
ya no, porque los vinculos los tenemos nosotros bien marcado,
nuestra familia es chiquita, pero tratamos de todo apoyarla, asi que
no se nota.

Totalmente, o sea, afect6 en lo a mi, en el &mbito econdémico, sobre
todo ha sido lo mas dificil porque todo es caro. Todo es caroy
nada, pues si no fuera porque hago rifas o cosas asi, no podria
haber avanzado tan rapido porque ponte td, hay una resonancia en
el cerebro que le hicieron, me salieron $500.000 pesos, porque lo
tuve casi particular, y que en ese tiempo estaba en pandemia, un
gasto tremendo, porque aparte el tema de su alimentacién me
entiende. Tampoco come cualquier cosa. Entonces es complicado,
es super complicado. Ha sido dificil y triste, mucha pena. Mucha
pena, pero no, por qué yo sienta pena por él, sino por qué la
sociedad injusta. No te entienden cachai, a veces hay muy poca
empatia con el tema.

No, no he tenido, pues yo de ninguna parte. Ahora recién estoy muy
c6mo, hace una semana que como que es todo distinto. El viernes
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pasado fuimos al médico y la vio la doctora la pediatra, el lunes la
vio la terapeuta, entonces ha sido como como que recién la estan

viendo.

En el entorno donde vivia mi antes vivia malo, pésimo porque la
gente, mis vecinos, no entendieron la condicion, entonces no
entendieron el por qué yo tenia que cerrar con una rejita como
limite. Tuve que ambientar porque yo vivo en mi casa que era como
un departamento, entonces vivia en primer piso, pero no estaba
como adaptado para una nifia que tenia mucha energia. Entonces
lo que hice yo fue adaptar mi antejardin. Me entiendes, no pasando
a llevar a mi vecino, pero como habian hartos nifios como de su
edad, sirvi6 como un espacio para que ella estuviera ahi. Entonces
la Junta de vecino me puso una demanda, haciendo como un show
un poco mediatico, como decia yo, y eso fue igual, triste para mi
porque sentia que no me entendian. Entonces fue dificil, no, no
hubo apoyo nunca, no habia apoyo. No, tampoco hay como como
que yo no tengo redes, no, no tengo amigos, no me gusta mucho,
ya no soy como yo a mis hijos, mi casa. Y en mi trabajo tampoco
aca tengo como mucha relacién, tampoco como que yo hago mi
trabajo como trabajo en aula, estoy todo el dia en aula. Entonces
salgo de mi trabajo y me voy a mi casa. Y listo.

Educarnos, educarnos, educarnos mucho mas en el tema todos,
incluyéndome, porque uno nunca termina de aprender y nada po’,
empezar como hacer mas difusién de lo que el autismo para que la
gente se vaya informando y no sean, suena mal, pero ignorantes
para pensar y tl no la pases tan mal, uno como papa de repente
sufre por discriminaciones, por la poca empatia. Por todo tipo de
cosas cachay’ que la gente en la sociedad no esta preparada. Yo
creo (como cuidadoras) que necesitamos mucha ayuda psicolégica
porque no es facil. Es super triste, a veces es cansador a veces,
napo’, tu vida se transforma en tu hijo nomas, porque depende
mucho de uno en algunas oportunidades, entonces uno, perdis
como tu vida social en general, por cuidarlo, po’ cachay, por que
estén bien, por también en algunas oportunidades tenerlos que,

¢ Como se puede decir? O no sé como el encerrarlos en tu zona de
confort porque la sociedad no, no esta preparada. Asi que el apoyo
es super super necesario. Desde profesionales y econémico porque
todo tiene un poco mas de gasto, es todo mas costoso.

Que se realice po’, que se pueda hacer uno mas de esta sociedad,
que la puedan integrar de forma natural, porque ellos tienen todas
las capacidades po’. Que sea independiente, aunque eso ya lo
cree, es una nifia independiente, una nifia capas. Entonces nopo,

que la gente le dé la oportunidad, el sistema.

No sé si he cambiado porque yo creo que siempre he tenido algo
con estos nifios porque de hecho yo no, yo no tengo estudios
profesionales, pero soy la que puede regular a estos nifios
entiende, entonces no sé, yo creo que lo traia ya asi como un don.
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Mi intencion es siempre ha sido estudiar, pero educacion especial
por lo mismo, porque tengo como algo con ello, ¢ me entiendes?
Porque tu yo tengo un nifio que se te desregula y pega mal y nadie
lo puede calmar y es gigante, pero yo si lo puedo calmar, ;me
entiendes? Entonces eso no sé cémo lo adquiri, pero puedo tener
el el vinculo con los nifios que otros no lo tienen. No siempre he
pensado que las personas tienen que cambiar ese chip de que los
hijos, hasta las mamas que sus hijos no son enfermos porque
aparte los tratan como enfermos y no los no los dejan desarrollarse
como persona. Entonces ponte tu pasa cuando llegan a la etapa
escolar que no se saben abrochar los zapatos que no se va a poner
la ropa, que no son auténomas. Los habitos porque, ellos los papéas
le hacen todo y caen en un error, pero horrible, no entiendes,
porque creen que es enfermo. Entonces, mientras no se saquen
eso de la cabeza no van a cambiar.

Que yo le diria que lo independicen, pues que lo preparen para la
vida porque esta vida no es facil y que no podemos criar a nuestros
hijos en una burbuja porque primero no son enfermos, como te dije
antes y nada, pues ellos tienen todas las capacidades para poder
triunfar y si nosotros los limitamos como papa que esperamos del

resto, pues.

Dificil, demasiado dificil, porque es dificil de entender a los nifios
con autismo en verdad, porque... no sé a veces no sé lo que quiere
o la pataleta del saber cémo tratarlos, como tratar su forma de ser.

No sé como explicar el significado del autismo para mi, es que es
algo que vivo diariamente, entonces no es algo que puedo explicar,
asi como esto. No hay un significado para mi el autismo. No, no lo
comprendo todavia, no hay forma de comprenderlo, hasta yo creo
que no pasé mucho tiempo, pero esto es algo hace poquito.

Ahora me estoy informando con videos, he hablado también con
apoderados del colegio que también tienen autismo y asi
sucesivamente, informandonos de una madre a otra (...) solo
personalmente como le digo y a través de videos y yo también mi
marido le compro una pulsera de autismo, la cual se la sacé,
porque se la saca, se le habia perdido. pero sabe que se me perdio,
andabamos ahi en plaza Italia y se me perdio, pero se sent6 y ahi
se quedo después estabamos caminando y el “IBruno, jBruno!” y

ahi estaba sentadito llorando, asi que ahora tiene su carnet

Desafio es saber como controlarlo y los tiempos que le tengo que
dedicar, porque como yo con el papa estamos separados, esta una

semana con el papa y una semana conmigo, entonces nos dijeron
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también “No, no es que eso no sea bueno”. Pero son cosas que
uno tiene que hacer.

Es que nada en verdad, asi como... porque en el entorno en el que
estoy yo todos tenemos las mismas creencias del autismo y todo
eso. Estd como méas normalizado el autismo, porque yo de hecho
tenia una compafiera de trabajo que su hijo tenia autismo, entonces
yo le preguntaba cosas porque su hijo era mas grande... Entonces
yo le preguntaba cosas... y muchas personas que tienen a su hijo
con autismo entonces no es como algo tabu. Es cémo algo normal
la verdad.

Yo creo que, en nifios, cuesta un poco mas comprenderlo, cuando
uno dice no este adulto tiene autismo, es distinto. Pero cuando ven
nifios en la calle que se portan mal, se portan mal no mas y no
saben qué es lo que tienen. Entonces existe eso como, a veces no
es mi entorno, pero en la calle es como “ay que onda por qué se
porta asi”.

Claro, en ese caso es como que la gente, ve como que es un nifio
que se porta mal, no mas... pero no saben po’, como es el nifio y
que es lo que le esta pasando... Falta de empatia esa es la

palabra.

yo tengo que organizarme si voy a hacer algo y avisar las cosas
antes de que saliéramos de la casa... Eso algo que yo hacia desde
antes, pero igual me dijeron que era bueno, pero ahora lo empecé
hacer mas, entonces cuando salimos de la casa. Entonces en el
lado que me a afectado es poder ir a comprar o hacer cualquier tipo
de tramite, o0 sea yo no hubiera podido estar aqui con él Mateo, no
hubiera podido, pero como justo la semana que le toco6 con el papa.
No puedo hacer mis cosas normal. Si, también po’, o sea yo a
veces puedo salir y personas que ya saben que tiene Mateito, ellos
me comprenden, pero yo, asi como salir y que llegue como otra
persona no po’. Tiene que ser personas que conozcan su
condicion.

En verdad la familia, porque yo creo que ahi va todo, porque son
las personas que te ayudan y obviamente, los consultorios y todo
eso que te ayudan. La hora que él debe tener del médico, asistente

social, todo, todo es un complemento.

Super bien, el con suerte ahora el habla demasiado a veces no
entiende tanto, pero es demasiado lo que habla, asi que no lo han
incluido mucho. (...) igual es bueno, porque en cierta parte yo sé
que Mateo no va a terminar, es decir... porque él quiere hacer las
tareas “  Hagamos tarea? ” “Si tarea” y al rato se para y se va.
Entonces para mi como cuidadora es importante que me entiendan
que él no va a terminar eso...

Comprensién, porque si es social como dicen ustedes la pregunta.
Claro, es mas comprension que debe tenerle la gente més a los

nifilos mas que nada, porque como te dije en denante en los adultos
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cuando te dicen que es tea, es mas normal, pero en los nifios es
mas complicado. La gente tiene que tratar de comprender mas y
criticar menos.

En verdad que pueda como... Yo trato de tenerlo siempre como no
alejarlo tanto de las cosas como... Porque hay mamas que son
como muy aprensivas con los nifios con TEA o con cualquier
condicién en verdad. Yo no, yo dejo que él... Por ejemplo, si
estamos en la calle dejo que el juegue, si quiere jugar con los nifios
que juegue, porque el juega...No es como un nifio asi... si quiere
jugar con los nifios juega... Entonces yo en verdad quiero que el
siga normal, que al nadie le diga que, porque él tiene TEA, no
puede hacer lo que los demas nifios hacen, como otras personas
que lo detienen, pero no para mi no va eso. NO quiero detenerlo.
No, por como ya te dije yo ya habia visto esto en otros nifios, ya
habia estado rodeada de gente que tenian nifios con autismo, no

ha cambiado mi perspectiva sobre eso.

Que traten de no oir 0 hacer caso a las personas que no tienen
hijos con autismo, porque esas personas no tienen idea, sino que
tienen que seguir lo que le digan los especialista y las cosas que se
tienen que informar, porque si siguen las cosas que le digan
cualquier persona, lo Gnico que van a escuchar que es un nifio mal
criado, que lo tienen que retarlo...Entonces mas que nada eso, que

no sigan consejos de personas que no saben.

Para mi fue dificil, porque yo nunca pensé que iba tener este
problema, porque el se cayo a la piscina cuando tenia 4 afios y ahi
recién se le declar6 su autismos totalmente, porque no sabiamos
que él tenia autismo, supuestamente al nacer nos dijeron que tenia
la mitad de la motricidad dormida, porque nos dijeron que él tenia
un problema, pero no era eso el venia con su autismo, no lo
declararon cuando él se ahogo, porque él tuvo hipotermia. Dificil,
dificil porque él se encierra en su mundo y de repente es como que
le dan una muertes subitas, es como que se queda pegado y no ve
en riesgo, porque el otro dia se cay6, perdio los dientes de arriba
abajo, tuvo una fractura mandibular tanto de abajo la corona, que
fue como que “ jAH!” y me echan toda la culpa a mi, “es que tu no
lo vei, es que el nifio tiene problemas, es que el nifio aqui”. Me
culpaba mi familia y yo le decia que no po’ que yo no podia estar
siempre encima de él, que yo igual tengo mas hijos, tengo 5 y tengo

gue estar pendiente de cada uno.

Que él es un nifio especial. No tiene discapacidad, pero es
especial. Es diferente a los demas, le cuesta en si el aprender, el

aprendizaje en todo, pero acata las érdenes y es muy inteligente
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porque tiene un promedio 67, no sabia nada yo quedé con la boca

abierta. Es una experiencia dificil, pero con logros.

Ahora me estoy informando con videos, he hablado también con
apoderados del colegio que también tienen autismo y asi
sucesivamente, informandonos de una madre a otra (...) solo
personalmente como le digo y a través de videos y yo también mi
marido le compro una pulsera de autismo, la cual se la sac9,
porque se la saca, se le habia perdido. pero sabe que se me perdio,
andabamos ahi en plaza Italia y se me perdié, pero se senté y ahi
se quedd después estabamos caminando y el “!Bruno, jBruno!” y

ahi estaba sentadito llorando, asi que ahora tiene su carnet

El desafio es que él le estan cortandole el horario, si le dicen
supuestamente él se acuesta tarde y el a las 9:30 ya esta
durmiendo y el otro dia se levanta a las 7. Entonces es raro como le
digo que salga un cuarto para las ocho y se devuelva a las 10 y me
estan pidiéndome todos los documentos y me amenaza la
profesora de UTP, que tengo que llevarlo de nuevo, que tengo que
hacerle todo de nuevo, que tengo que sacar documento, porque él
se queda dormido que tiene un problema, que tiene anemia, le ha
buscado todas las enfermedades, pero que el nifio esta sano no
tiene nada.(...) Y este desafio que usted comenta repercute
también en su vida diaria, porque va de 8 a 10 y después... Lo dejo
conmigo en la casa, todo el dia conmigo en la casa...entonces
pierde materia...cémo le digo le cuesta, estaba yendo a talleres,
que saco con llevarlo, ando corriendo... como le digo son 5 (...) Yo
pucha que se me corta ...no puedo porque que tengo que hacer el
almuerzo, que tengo que hacer tramites, que tengo que andar con

este, no me da, claro que yo sé que la tia la ayuda, la tia Edit.

Ha sido como le digo dificil, ha costado desenvolverse, tanto con
los colegios, porque como me le digo, lo discriminan de un lado que
después del otro lado, que el nifio es especial, que el nifio tiene que
ir a un colegio con discapacidad como él y yo le digo no po’ que él
no tiene un problema, el TEA no es un problema, es una
discapacidad, pero no un problema, él no es especial no es tonto,
no entiendo que me tratan de decir ustedes... Podria ser la
creencia de prejuicios ante a una condicién, (...) Exactamente... y
es super inteligente y que lo traten... lo discriminen tanto si es
sUper inteligente, no participo en nada no me tienen en los grupos
de WhatsApp de primero basico, solamente estoy en el del curso de
mi hija que van en segundo medio y el otro en cuarto basico y ahi
no se po’, no sé de nada del curso de él, es como que no sé...él no

existe (...) Yo creo que eso igual me molesta, me duele...

De mala forma, considero que mucha discriminacién hacia

nosotros, pero yo digo bueno... no puedo pelear contra la corriente.
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No ni una, lo miran le hacen carifio, lo tiran para arriba, tratan de
darle como fuerza, le dicen td no soy un nifio tonto, td soy especial
si, pero es muy inteligente, porque los nifios como tu salen super
inteligentes . Yo lo veo normal, como le digo, mi marido lo Gnico que
me dijo es “por qué el sefior nos castiga, porque nos ha pasado
cosas desde que nacid y sigue y sigue y lo pone tan dificil” y yo le
digo son etapas, son etapas y procesos que vamos aprendiendo
como papas y a la vez nos va uniendo como familia, por ejemplo mi
mama me discrimind cuando se cayod, “que dénde estaba, que no vi
al nifio, que el nifio aqui que aca”, yo le dije mama sabe que yo no
puedo estar encima de él, porque yo también tengo que hacer mis

cosas

Por ejemplo, las salidas, nosotros siempre saliamos, ahora no
salemos tanto, de que el Bruno se ahog6 ya no vamos a paseo,
como que todo cambi6...cambié el sistema, antes estamos mas
unidos con la familia, ahora no todos por su lado, ya no
compartimos como antiguamente. Es un proceso que a todos nos
ha cambiado el suit. Por ejemplo, salir disfrutar con mi familia, ya no

hacemos eso. Entonces igual me molesta y me duele.

Cémo le digo apoyo no hay nada, porque yo estaba esperando ese
arreglo social, que supuestamente a mi me van a mandar al
programa PIE de Playa Ancha y todavia no pasa nada, no me han
apoyado tanto como dijeron, me dejaron en el tintero, lo del colegio
también me tiene preocupada el que entre un cuarto para las ocho
y a las diez ir buscarlo, por ejemplo, me demoro y la UTP me reta,
como que fuera mi madre y yo le digo. “si ustedes no se mandan
solos, ustedes tienen que aprender, él tiene que aprender, porque
mas que mal el dafio no me lo estoy haciendo para mi, si no que se
lo estan haciendo a él, el perjudicado aqui es él. Y mi mama me
dice anda pa’ ya, que muévete para aca por aqui... yo claro le digo
mama no tengo tiempo que tengo que andar con todos, ti me retai
en vez de ayudarme, me retai, yo necesito una amiga no una
persona que me esté perjudicando (...) No, no ella también me dice
yo los veo. Esperemos que el nifio salga, vamos a Vifia con tu papéa
yo te llevo, ya que mi marido lo Unico que sabe es trabajar.
Entonces igual aunque sea apoyarme en ella, antes me apoyaba en
mi hermana, pero ahora ella también tiene sus problemas, ella era
como mi amiga, que mas que mal mi hermana era mi mama. Si,
pero él (su pareja) trabaja siempre... No puedo apoyarme mucho
con él, no puedo contar mucho con él, es como lo Unico que sabe
trabajar,trabajar, trabajar. Como siempre le digo es como su

sistema.

Pésima, pésima, pésima, para él, porque como dicen todavia creen
que esta en kinder, el entiende que, ya que él ya es un nifio grande,
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y esta en curso mas grande y después viene uno mas grande y
asi...pero no a él le dicen que esta en kinder... que no sabe hacer
nada desenvolverse nada. No no hay inclusiéon de nada, para el dia
la mama yo crei que me iba a traer un regalo, nada, nada, nada.
Para el dia del papa tampoco, que siempre hacen fotos, una carta
nada, veia como le hicieron un ramito de flores asi a la mama, con
unas botellitas plasticas. En el cuarto basico le hicieron una carta 'y
fotos a la mama... Entonces mis dos hijos no me llevaron nada, no
participaron en nada y yo les preguntaba, porque no los dejaron
participar, no porque la tia me castigd, no me dejaron participar...

que yo no participara.

De que ayuden mas y de que no los discriminen. La discriminacion,
eso es lo que uno pide, mas que mal, nifio enfermos... Son nifios

discapacidad diferente que comprenden.

Que sea alguien importante, que tenga un futuro mejor y que no se
quede en el tintero, por decirlo asi. (...) Viste a mi trataban
enferma, de estupida, mongdlica y tengo mas titulos que todos,
tengo 10 titulos le dije yo, asi como me trataban a lo weones le dije
yo, disculpa como te lo digo, porque asi me tratan a mi, pero fui
mas inteligente que todos, claro no podré desenvolverme en todas
mis capacidades, pero algun dia alguien me daré la oportunidad y
le refregaré en la cara a todos, porque si tu deci yo puedo, yo

puedo vas a salir adelante...

Si ha cambiado, todo ha cambiado, es una nueva vida, trato de que
él no se dé cuenta, todo normal, pero por ejemplo mi hijo mayor,

cémo le repito, le dice “Down”, “soy enfermo”. El se frustra se pone
a llorar, le pegan. Yo les digo no le peguen a su hermano, él no es

enfermo, no lo griten, no lo traten a golpes, no aqui, no alla.

se puede, se puede se sale adelante, como le digo a la profesora a
él le cuesta no lo voy a negar, pero aprende entiende el siempre
entiende.

En realidad, ha sido dificil, dificil... Porque yo fui mama a los 15
afos. A mi me dijeron que al afio dos que podia tener autismo y al
afno y medio me lo diagnosticaron... Y para mi fue fuerte, porque
para mi yo aun era una nifia todavia y asimilarlo y decir pucha mi
primer hijo con TEA igual me cost6 asimilarlo como dos afios, en
realidad...Fue un proceso complicado, incluso me querian mandar

psicélogo, pero yo les decia que no que era un proceso mio. Ya lo
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admiti, ya sé lo que tiene...Eso en realidad, él ahora esta muy
sensible y se enoja por todo, llora y se enoja por todo y antes no
era asi y ahora esta asi con todo... todo los dias, todos los dias y...
Es complicado... y , tengo que estar ahi, tengo que tratar de
calmarlo, no les miento a veces uno igual se estresa...Pero todo los
dias lo mismo tengo que estar con él calmarlo en sus crisis. Como
le digo ahora esta en ese proceso de que llora y se enoja por todo y
tengo que estar con él, todo el rato, todo el rato.

Entonces gracias a Dios soy super paciente, yo lo entiendo, yo amo
a mi hijo... Pero como le digo es un tema de aprendizaje mas que
nada, todos los dias, porque todos los dia salen con algo nuevo.
Todos los dias.

Es que en realidad no salimos mucho de la casa, es como muy
poco mi entorno, es como mi pura familia, yo vivo solamente con
dos hermanos, igual vivimos con familia en mi entorno, pero igual
es como encerrados en la casa. Entonces no sabria decirle... Si,
hubo un proceso en el que yo no salia como tres meses, porque me
daba miedo salir, ya que se descompensaba al tiro. Entonces yo no
tenia con quien dejarlo, entonces preferia no salir y si salia se me
descompensaba, pero ya tenia todo comprado para bastante rato,
pero como le digo pasamos en la casa en si... Pero igual ahora si
puedo salir mas con él, se porta un poco mejor, ahora que esta mas
grande, pero en realidad pasamos en la casa. Es que en realidad a
mi me han dado informacion en el hospital, en el colegio, ahora
esta en un colegio especial...Eh...Ahi me van ayudando, la
terapeuta, la fono, porque antes él tenia un problema de que mi hijo

no hablaba, ahora si habla un poquito...Pero eso...

Yo creo que aprender ayudarlo, por ejemplo, aprender a hablar a mi
me dijeron que €l no iba a caminar, que iba usar pafiales quizas
hasta cuando, cosa que a los tres afios y medio mas o menos me
los dejé. Para alguien quizas es harto, pero para un nifio con
autismo es bastante luego, caminar, caminé al afio tres... Que
mas... Que como le digo no paso con mi familia, yo soy sola con mi
hijo y en realidad para algunas personas, suena feo, pero es como
un estorbo, pero no todos son iguales, algunos son mas imperativos
gue otros, entonces yo prefiero que yo antes iba donde mi abuela, y
pucha le decia “No, no salti tanto, que esto, que esto”... yo
decia pucha no lo entiende, en cambio yo en la casa lo dejo ser, no
esta alguien diciéndole esto, esto, esto... Entonces yo lo dejo que
juegue tranquilo y que nadie lo moleste, por eso estamos solitos,
pero vivo con dos hermanos y un sobrino, pero mis hermanos arriba

como se dice, pero aparte y yo abajo.

He peleado varias veces, o sea no he peleado, no, asi como...
Porque no puedo andar con un cartel asi que diga mi hijo tiene

autismo. Una vez con una sefiora que le dijo mal criado y cosas asi
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y pucha a me tocaron a mi hijo y yo me enojé al tiro. Yo le dije
varias cosas que ella no sabia y la sefiora dijo “ Oh yo no sabia,
disculpe” y yo le dije que tiene que informarse, porque en verdad el
autismo, ahora se esta viendo mas, pero antes era muy
desinformado. Entonces igual vario sabe del tema del autismo, la
otra vez me toco llevarlo a terapia una vez a la fonoaudiéloga de
hospital y el trole venia lleno y yo me subi y él queria sentarse
porque a él le gusta y no habia y se descompensé...Pero una
sefiora lo calmo6 de la nada asi lo calmd y yo le digo es que tiene
TEA 'y ella me dice no si lo noté, y ella tranquila lo calmé y me
ayudo y fue como la Unica empética de todo el trole, en realidad yo
tengo el carnet de discapacidad como para que le den el asiento,
pero la ignorancia, porgue no saben lo que un nifio con TEA pasa,
porque puede ser un olor, un ruido, un color. Entonces uno no sabe
que puede ser y se descompensan, en realidad.

Porque uno igual a veces se bloquea, puedes tener 3,4,5 crisis al
dia o todo el dia con crisis. Bueno, ahora esta como una vez al dia,
que es raro porque a él casi nunca le da crisis, como le digo va por
etapas, pero eso en realidad. Estan desinformados no ayudan
mucho, con sus palabras en realidad no ayudan, para hacerle

sincera.

Es que al principio me costaba, no sabia qué hacer...Pero lo que
hago yo con mi hijo no todos los nifios son iguales, pero lo que
hago yo es conversarle, le intento cambiar el tema, para que se le
vaya la crisis, por ejemplo “ Vamos a comprar un helado, o mira
vamos a ir a tal lado o mira vamos a caminar o quieres ver esto” Y
ahi lo saco de la crisis o le hago cosquillas una de las dos ya ahi se
me sale de la crisis. No es una crisis que le dure mucho. (...) Eh, lo
otro es que ese mismo médico me dijo que... Como yo no lo traje al
control de los 4 o0 5 afios no recuerdo bien, me dijo mala mamay
este, pero era un proceso que yo no podia salir, porque él veia el
trole y mal, mal, lloraba. Tenia que literalmente llevarlo arrastrando
y pegando, rasgufiando, tirando pelo, entonces oh... Y ahi la gente
te empieza a mirar y asi como que ahi uno piensa lo que quizas lo
que diran de él nifio y esto. Entonces no puedo estar con un cartel
como él tiene autismo. Ahora hay gente que esté informada del
tema, pero mucha que no y es muy ignorante con el tema.
Entonces eso me dijo el doctor, poco mas que iba llamar a los
carabineros, porque no lo traje al control y yo le explique y no, no.

Igual es dificil como le digo, no he podido salir, a veces no podia
invitar amigos a la casa, porgue no le gustaba estar con gente,
entonces al igual al salir él queria algo yo no se lo podia dar o
queria comer esto. Entonces fue como un proceso, hasta ahora que
estd mas grande ya sabe como el no, igual se descompensa, pero
entiende que es un no. Es como una montafia rusa la verdad, hay

dias que uno no quiere nada y hay dias que todo. Porque yo igual
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estuve en depresion, estuve muy mal. Entonces, yo no hallaba
coémo verlo...Entonces yo decia por mi hijo tengo que estar bien,
porque si yo me hago algo, quién lo va a cuidar como yo.
Nadie...Yo sé que nadie lo va a cuidar y querer como yo. El me
conversa, me habla y todos como “Qué dijo” y yo le entiendo a la
perfeccion, él me puede decir con una mira 'y yo le voy a

entender...Pero eso ha sido complicado

Nada... nada, aqui (Cesfam Plaza Justicia) me ayudaron a los 5
afos y ya de ahi ,me dijeron que tenian un centro o algo, fueron
mas de seis meses, porque me decian que se demoraba, pero eso
ya no existe y ya no tiene terapia, solamente la escuela que es
compartida, o sea con mas nifios, una vez a la semana. En el
hospital también me lo quitaron, porque tenia una fono también en
el colegio, pero le debian dar el espacio a otro nifio que no tenia.
Entonces ahora no tiene terapia, mas que una vez en el colegio
compartido (...) No, porque como le digo yo soy sola, yo no trabajo.
El papa me daba un pensién, me daba setenta mil pesos que no
eran nada hoy en dia, no es nada, ni diez mil pesos nada...Ni un
millén, es muy poco, obviamente yo igual trabajo por fuera, a veces
hago ufias o cosas asi, pero no fui a la municipalidad, tampoco.
Postulé al beneficio de discapacidad, que eso también lo encuentro
absurdo que deba tener 50% para que te den un beneficio lo
encuentro demasiado tonto. Porque mi hijo tiene 32,2% que es
muy bajo entonces de verdad que lo encuentro absurdo que no le
den a todos los nifios con autismo, porque en verdad todas las
mamas con nifilos TEA que estan solas como yo y que necesitan
apoyo, pero no. Entonces no hay apoyo, no hay recursos.

(Dentro del circulo familiar) Si, tuve una vez con mi mama, yo no
estaba me dijeron, que dijo algo muy feo... Pero eso no mas fue
parte de ella, en realidad mis oidos no lo han escuchado, nunca me

han dicho...Pero de parte de mi mama fue que dijo algo malo.

Yo creo que ayuda, por ejemplo, las terapias son muy caras, es
como un sueldo minimo al mes, entonces es mucho dinero,
entonces al menos sea un costo no sé. Puede ser mas accesible
cinco mil a diez mil, quizas para que no salga tan pesado, porque
yo antes hace afios atras yo le pagaba terapia a mi hijo. Me salia
veintidés mil pesos ahora esta en las cuarenta lucas. Esta muy
caro, entonces no es algo que esta en el presupuesto y es un nifio
gue necesita varias terapias, puede ser fono o terapeuta, entonces

en ese sentido.

Que sea independiente, porque pienso a futuro que va a tener que

depender siempre de él mismo y eso me da pena porque no sé si el
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dia de mafiana va a tener una pareja 0 amigos o cualquier cosa,
porgue no es algo que le haga dafio. Que sea independiente y se

sepa expresar.

Claro, es que yo antes de tener a mi hijo leia cosas sobre autismo
estaba informada, pero no sabria como decirle en verdad es algo
(...) Claro si uno antes decia mi hijo no quiero que haga esto, pero
en realidad yo no soy tanto de ese sentido, son nifios no mas, estan
conociendo sus emociones, son pequefios (...) Claro, yo ya no
juzgo a nadie desde mi perspectiva del autismo, como le digo son
emociones diferentes, uno pasa por cada cosa va aprendiendo

cada vez sobre el autismo.

Que no se rinda lo mas importantes, hay dias buenos y dias malos
yo varias veces me he encerrado en el bafio a llorar o cuando él se
duerme yo lloro, lo reto en el dia, porque igual es frustrante, mamas
gue estan sin apoyo me van a entender lo que yo digo. Uno llora,
llora y uno dice, porque me pasa esto a mi porque esto... Por algo
es, por algo pasan las cosas... A veces pasa rabieta en el diay lo
miro cuando esta durmiendo y le pido disculpas cuando esta
durmiendo, porque no soy perfecta , pero eso les digo que no se
rindan, porque siempre hay un camino...Yo ya llevo afios, pero

siempre hay un camino.

para mi la experiencia es maravillosa, no sé lo que piense la
gente... Pero para mi es... Raro... Es raro, es bonito, pero tiene
muchas cosas... Igual cuesta porque hay gente que dice... “No, tu

hijo esta enfermo”. “No tu hijo esta aqui”... Siempre esta el prejuicio

de los demas

Ay no sé ... Mmh no sé ... Mmh ... cémo le digo son muchas cosas

estoy en grupos de apoyos de mamas con nifios con autismo, por
como dije la gente es muy prejuiciosa y cuando yo dije que mi hijo
tenia autismo “Ay llévelo a la iglesia, para que en la iglesia se le
pase, el sefior le va a quitar esa enfermedad”... No es una
enfermedad, es algo que viene en el cerebro, no se le va a quitar
porque “Ay voy a prender la vela y mafana va estar listo”. Con el
tema de los grupos hay de repente especialistas que hacen como
clases, esas mismas son las que escucho, las que veo, pero eso no
mas y cuando yo queria investigar que le pasaba a mi hijo, estuve

investigando que era el autismo, porque yo dije no si tiene algo
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mas. Yo lo miraba, me recordaba a mi ex cufiada, no si, si tiene.

Qué grado no sé, pero tiene.

En el jardin en tenido dramas, porque eso ya son dramas, porque el
afio pasado hable con la profesora de Eder, “ Si yo entiendo el
TEA. Porque tengo mas nifios asi, pero este afio como les cambian
a los profesores y este afio ya tenia tres profesora diferentes, esta
ultima no sabe que es, como que trata de decirme que mi hijo es un
enfermo eso a mi no agrada, yo tuve un problema con una delas
asistente del jardin, yo le dije es que lo que pasa es que Eder tiene
autismo y se rio, entonces la primera la dejé, después como le digo
Eder tiene autismo necesita eso y se volvié a reir, ya la tercera. Le
dije necesito hablar con la directora y me dijo que ella era la
directora subrogante, pero como le digo hay personas que saben
del tema y hay otras que no, como le digo la profesora de ahora no
sabe lo que es y practicamente que mi hijo esta enfermo, en el caso
de personas ahora como que comprenden mas, porque yo les
hablado del tema de mi sector familiar entienden un poco mas, pero

no veo como mucho cambio

Ay, los prejuicios. Eh...No sé si el tema psicoldgico. No es
dependiente (su hijo), cuando necesita agua y el ve que estoy
ocupa él se sirve y saca sus cosas, cuando tiene hambre y ve que
yo estoy haciendo otra cosa. El va a la cocina o abre el refrigerador,
pero él hace sus cosas solo. Mas que nada el tema de la salud
metal es por lo que estoy viviendo ahora...Y otra no sabria decirle,
yo creo eso son solamente. Necesito una atencién Jajaja. Pero no
tengo otra, porque no tengo problemas con él. Cuando me dicen
que dios lo va a sanar, esta bien si es super poderoso y todo, pero
es una es una enfermedad que viene en el cerebro, creen que es
como el resfriado, denle una pastilla y se le va a pasar mafana, el
otro es... Es como es no més... Ah... El que hay que tratarlo como
un nifio cualquiera y es igual que todo el resto , eso no es asi. Mi
hijo no es igual ella, no es igual a mi otra hija, no es igual a mi
hermana, no es igual a mi primo... Es diferente, que siempre me
dicen, “No déjalo, es igual a otros nifios”. No, no es igual, ¢ cual otra
mas?... Mmh. Tengo como esas dos solamente, que nos son tantos
los... Es que después llegué y me enojé un dia les dije... que... ya
pararan, porque no les dije que era normal pero que mi hijo tiene
una enfermedad en el cerebro, es algo nada que ver con pastillas,
ni remedios, eso tiene que ver con él y su cabecita...Nada mas.
Somos nosotros los que nos tenemos que adaptar a €él, no él a
nosotros, pero después de eso dejaron de... Ayer, ayer me paso
qgue mi mama fue a poner la tele a mi pieza y vino la vecina y me
dijo, debes tener cuidado con el Eder, porque puede pegarle a la
tele y me dijo “Tu sabes que los nifios que son asi son como
muy”... Y yo le dije los nifios como... “No me dijo los nifios que son
como el Eder”.... Qué tiene el Eder es un nifio normal... “No es

que”... Yo le dije basta, porque tiene el prejuicio de que los nifios
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con TEA son violentos, porque el hijo de mi prima se enoja y tira las

cosas a cualquiera, pero mi hijo no es asi, son todo diferentes.

Yo todavia veo que no, no hay avance, por parte de la persona,
porque siguen creyendo que es algo, piensan que las personas asi
deberian estar en un manicomio y... y no veo avance en ninguna

parte porque salud mental aqui en Chile es nula...

Depende, si la persona sabe que es el autismo apoyan. Ehh, dan
concejos...Pero si no saben dicen “Ay pobrecito”. Siempre tienen es
“ay pobrecito” y me harta, porque yo digo el nifio tiene autismo y
dicen “Ay por qué es asi”... O no el nifio es autista... “ Ay
pobrecito”, ya me da igual lo que me digan la gente va a hacer asi
siempre, no va a cambiar a no ser que pasen muchos afios, porque
recién se esta viendo el tema del TEA y esto viene hace muchos

afos, pero recién se esta viendo

Nada... Nada para mi sigue siendo igual. En mi caso... Yo he visto
caso de TEA grado 2 que si estdn complicadas, pero no son todos
iguales, porque yo no estoy complicada, a mi me complica mas el
tema del colegio del préximo afio, porque mi hijo no habla, porque
los nifios son prejuiciosos y yo estoy como angustiada de que vaya
a pasar el proximo afio cuando mi hijo vaya al colegio. Si es que lo
van a molestar, si me va tocar... Todavia mi hijo no deja el pafial,
no quiere dejar el pafial, pero tengo miedo de que lo vayan a
molestar por esas cosas, porque mi hija también tiene un
compariero con autismo, recién este afio dejd el pafial y en la sala
le hicieron una fiesta porque dejo el pafial, pero el colegio que ella
va es diferente al que va ir mi hijo, que es un colegio municipal
chiquitito, en realidad la gente es sUper prejuiciosa, yo he visto los
nifios que salen de es colegio, pero no encontré otro colegio donde

ponerlo...

La verdad deberia estar viendo el tema del psicélogo,
psicopedagogo y todo eso, pero como le digo estoy con estrés. Se
me hace imposible pagar tanto, el mas econémico que encontré me
cobra 185 mil pesos, el mas econdmico. Mi maméa empezo asi
cuando yo dije que el nifio tiene autismo, ella “No si el nifio esta
bien, hay que rezar”. Mi familia es super prejuiciosa, pero no todos
los nifios son iguales no todos tienen los mismos grados, gente me
lo miraba y decia “Ay que chiquitito y habla” y yo decia si, pero es
normal yo encuentro que es normal y de ahi a la noche a la
mafana, dejé de hablar...Dej6é de hablar y para mi fue como no, o
paso algo en el jardin o hay otra cosa yo le eché la culpa al jardin,
ahora donde esta es feliz, ama ir al jardin, en las mafianas se pone
su mochilay jpa! le hace rapido, rapido, cuando venimos en la
micro todo rapido, rapido. Entonces influencias positivas tengo,

pero no di mi familia, con mi familia no tengo apoyo.
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¢Cémo ha sido su experiencia A si que ¢como soy yo la que cria si no aportan? A mi no me

en cuanto alainclusion de su  interesa que juzguen de cdmo estoy criando a mi hijo porque lo
nifio o nifia a su cargo con estoy criando yo, no ellos. Ellos no me estan dando el dinero para
autismo en lacomunidad y en  estar criando a mi hijo, no estan ahi para esta criando

diferentes entornos sociales

(escuela, actividades

recreativas, etc.)?

¢ Qué cambios considera Que se vea mas, porque salié por un tiempo en la tele y toda la
necesarios en la sociedad gente toda se creia autista, me daba risa, pero la gente no sabe
para mejorar la calidad de nada, no empiezan y tampoco con otras personas que tienen otra
vida de las personas con enfermedad mental, se hacen como que si, pero yo creo que llegan
autismo y sus familias? a su casa y se ponen a pelar al resto de la gente. (...) Eso mismo

gue se vea mas, deberian ensefiarnos a nosotros cuando somo
chicos que hay gente diferente a nosotros, pero no como mi hija
que ella tiene un compafiero con autismo y todos los nifios saben y
todos saben que deben apoyarlo, que quizads no va entender a la
primera ni a la segunda o quizas si a la tercera y eso cuando
nosotros éramos chicos no lo hacian, el nifio no sabe, no sabe, se
queda en la esquina porque el nifio no sabe eso lo que hacian y
eso es lo que ahora deberian cambiar, para cuando grandes sepan
lo que es, entonces esto tiene que verse en los colegios y no

porque sale en la tele la gente sabe lo que es.

¢Cudles son sus esperanzas y Cémo le dije yo tengo miedo, yo hasta el momento tengo miedo de

aspiraciones para el futuro de  que vaya al colegio, me dan ganas de llorar, de verdad tengo

su niflo o nifia a su cargo con  miedo, miedo a la sociedad que se va a enfrentar, no quiero llegar

autismo? el dia de mafiana de ir a dejarlo a las 8 y tener que ir a buscarlos a
las 8:30 porque lo estan molestando, porque mi hijo esta en el piso
llorando... (llora)... Pero si fuera por mi desearia que mi hijo
estudiara que fuera profesional cuando grande, yo creo que es lo
que toda mama quiere ( se emociona) ... Es lo que toda mama
quiere que su hijo, no solo con TEA sino que con discapacidad,
llegue hacer alguien en la vida. Yo quiero que mi hijo avance y no
se quede ahi, porque yo no voy a estar toda la vida para él, yo el
otro dia vi una abuelita que tenia sus 60 afios con su hijoy yo lo
miré y dije tiene autismo. Un hombre grande de unos 40 afios, yo
no soy quién para decir que yo voy a estar toda la vida cuidandolo,

entonces necesito que mi hijo avance.

¢,Como ha cambiado su Yo también era prejuiciosa, porque yo veia a mi cufiado y decia

perspectiva sobre el autismo como si tiene 12 afios no sabe hacerse un pan, también era

desde que se convirtié en prejuicioso, porque yo lo miraba de repente parado en la cocina y

cuidador/cuidadora? decia tu hermano esta parado en la cocina esta mirando el horno “
No es que hay que hacerle el pan” y como si tiene 12 afios, si es
gue no sabe y ahi nace el prejuicio. Mi prejuicio se perdié cuando
yo me enteré de que mi prima tenia al chiquitito con autismo,
porque con mi prima somos como hermanas, para mi fue como y mi
cufiado tiene Asperger. Si son inteligentes, pero a lo mejor en otras

cosas y también es uno como mama que le ensefia ser asi, porque
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yo hoy en dia le digo yo no puedo, trata de hacerlo tu. No le digo yo
no puedo tu, ya ahi lo hace, porque uno lo incentiva o hace lo
contrario como que de que tiene autismo hay que cuidarlo. Yo por
lo menos si me enteré que tenia autismo me puse mas cuidadosa,
pero cuando empecé hablar con el resto de las mamas me di
cuenta que no tenia que hacer, ya que le iba hacer mas mal a él en
el futuro que bien, porque como le dije yo no voy estar toda la vida

con él.

No sé, como le digo todos los casos son diferentes y en mi caso yo
no lo veo tan gris, porque si he visto casos que esta totalmente
negro, pero que tengan fuerza, porque de alguna manera se va a
poder salir a delante, porque se puede. Voy a llorar Jajaja

Ha sido dificil, pero he aprendido mucho igual, porque con mis hijas
mayores no tuve la posibilidad de estar con ellas , porque yo
trabajaba, sin saber que nos enfrentabamos, ehh yo podia estar
con ella, conocerla mejor, investigar, leer mucho. Entonces ha sido
complicado, porque si la Emi de repente, bueno en general me
absorbe el 99% de mi tiempo, pero ha sido beneficioso porque he
podido conectar con ella y la verdad tampoco me he atreveria que
otra persona se hiciera cargo de ella, porque con mi hijas ya lo
pasé, 6sea en es tiempo mi mama las cuidaba, pero después mi
mama se fue y me toco sola con ellas dos y la pasaron mal,
entonces no quiero que pase eso mi otro hija, asi que dentro de
todo ha sido dificil, pero todo tiene su lado bueno.

0 sea personalmente yo creo que todos somos diferentes y todos
SOmOos un poco especiales, yo también soy distinta al resto, siempre
senti que no encajaba, soy super introvertida no tengo amistades,
entonces creo que yo no tuve es compresion por parte de mi
familia, asi es que, no sé, siento que debemos aceptar a las
personas como son y no tratarlos de manera distinta, sino que

acompafiarlos no mas.

Yo tengo una amiga que tiene un hijo con Tea, que es como la Emi,
son muy perecidos, el Tomi tiene 7 afios , entonces yo cuando
llegué aca no conocia a nadie y conoci a la Tini, porque era la
pareja de un amigo de mi marido y nos hicimos siper amigas,
entonces ella me ha ayudado bastante, ella ha sido mi apoyo y me
ha ido guiando y me decia “Lore si ver a la Emi es como ver al
Tomi, cuando era chiquitito, cuando empezé con todo esto y tengo
otra amiga que su hija tiene autismo, pero ella tiene un autismo
severo, o sea la Malan no habla nada, tiene 5 y va cumplir 6 afios y
todavia ocupa pafiales, va un colegio especial, ella si es
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¢,Cuales son los principales
desafios que enfrenta como
cuidador/cuidadora en

relaciéon con el autismo?

¢, Qué creencias o estereotipos
sociales ha encontrado en su
entorno en relacién con el

autismo?

¢Cémo percibe la forma en
que la sociedad en general
comprende y trata a las
personas con autismo?
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cuando descubren que el nifio
0 nifla a su cargo tiene
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familia?
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completamente dependiente de su mama. Entonces ella me ha
guiado un poco y lo otro es buscando apoyo, libros y ese tipo de

cosas.

La discriminacién. Es super importante, porque cuando un nifio
entra en crisis. Lo primero que dicen “ no es que este nifio es mal
criado”, siempre es la critica, incluso con mi familia ha costado,
porque ellos tampoco entendian “ ay, pero por qué la Emi es asi”
“pero por qué hace esto”, porque la Emi es diferente, no pueden
esperar que actle de otra manera, porque ella es asi. Entonces yo
creo que eso es lo principal. La gente en general, porque si td vas,
por ejemplo, a comprar y ella no se siente bien. pero la gente.
Todos mirando como “ Ay la nifia esta gritando”, porque obviamente
no lo entienden, es mas facil quejarse o criticar que entender que

esta pasando por algo...

Si muchos prejuicios, piensan que todos... por ejemplo, mi papa y
mam@, piensan que todos los nifios con autismo ehh no hablaban, o
se quedaban ahi como un robot y no iban hacer nada, pero no asi

todos son distintos.

Yo creo que muy pocos comprenden la verdad, muy pocos... Yo
creo que es mas facil, excluir a la gente que tratar de entenderla,

eso es lo que yo veo

A ver yo también lo veo no solo por mi, si no que por otras
personas. Mi marido tiene una compafiera, una amiga que tiene un
hijo con autismo, pero él ya es adulto tiene 18 afios por ahi... y ella
por ejemplo ha sufrido bastante discriminacién, porque como su hijo

ya es adulto

Me ha afectado bastante porque yo soy super estructurada, yo
tengo otro trastorno que es por el tema del orden y la limpieza. Para
mi ha sido super dificil con la Emi, porque al principio yo pasaba
puro rabiando, estresada... Que las cosa aqui, que tienen que
hacerse de cierta manera, pero ya me rendi la verdad, porque mi
mama también super compleja como yo poh, si sali de ella igual, mi
mama estuvo acd, ahora, se fue ayer, estuvo dos semanas
conmigo y me decia “que sacai con tener tu casa... a ver arreglado
la casa y remodelarla y tener una casa tan bonita si nunca se ve
ordenado”, yo le dije “pero mama es asi yo vivo con una nifia que
es de cierta manera y lamentablemente debemos adaptarnos a
ella”, me decia “pero ella tiene su pieza y le dejaste los juguetes
alla, pero trae una cosa y una cosa y no se entretiene con naday
que saca uno y después el otro” y yo le digo que ella es asi no se
puede concentra en una sola tarea, se aburre con facilidad. Mucho
a ella... Hasta que llegdé un momento que yo dije ya... o vives
estresada o te adaptas y vives tranquila y eso lo que he hecho

ahora, o sea trato de mantener limpio no mas, me levanto y limpio y
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aspiro y mantener todo desinfectado, porque la Emi nunca le ha
gustado usar zapatos y ahora por lo menos anda con pantuflas,
pero le encanta estar tira en el piso y se revuelca, pero eso trato de
mantener limpio, igual ante yo me urgia si venia alguien, asi como
ay perdon por el desorden y ahora ya filo.

El consultorio y ahora el centro estimula, que es donde yo la llevo,
ahi me han ayudado bastante, la terapeuta es super buena y la Emi
le tiene harto carifio, entonces ella quiere ira terapia a ella le gusta.
Entonces me dice “cuando voy a ir a terapia mama” y... igual ella
nos ha dado buenas pautas como para trabajar... asi que si...em
eso y el centro en realidad y el colegio le ha hecho super bien,
porque la educadora es muy buena y sUper carifiosa entonces, la

Emi la quiere harto...

En la escuela stper bien, ha sido super bien recibida, solamente yo
he tenido problemas con ella cuando le dan crisis... no
frecuentamos muchos lugares la verdad, es como el colegio, la
plaza e ir a la casa de mi familia y esos son los Unicos lugares,
porque por lo general a ella le molesta mucho el ruido, ahora esta
mas adaptada...

Primero que se informen, porque la gente esta desinformada, que
se informen antes de hacer juicios, que se informen de la variedad
de como son, porque hay muchos tipos de TEA, yo creo que eso y
lo otro aceptar y que hay personas que son distinto a uno, hay
personas que son neurotipicas y que son peor a una persona que
tiene autismo, 0 sea hay personas que yo no sé como trabajan
como conviven con otras personas, porque son horribles como
personas. Siempre es mas facil emitir un juicio frente al otro que
entender lo que le pasa, le falta mucha empatia y educacion.

Espero, bueno que en el futuro sea mas facil la vida para ella,
bueno yo veo que las nuevas generaciones en realidad tienen otra
visién, si son los mas viejos que tienen problemas... por ejemplo la
generacion de mis papas, abuelos, pero yo creo que las nuevas
generaciones tienen otra vision de la vida y excepto de los que
fueron criados de la misma manera que su generacion anterior,
pero también va en uno, porque yo también podria a ver sido
distinta, por la crianza que tuve, pero también uno educarse,
informarse y ponerse en el lugar del otro. Entonces, yo espero que
cuando ella crezca todo sea diferente, en cuanto la comprensién, la
educacion y que pueda desarrollarse facilmente y que tenga
posibilidades de estudiar y trabajar. Si, eso es lo que espero, que
la Emi también pueda encontrar unared de apoyo y q pueda
desarrollarse

Bueno, la verdad es que siempre he tenido super claro que no
discrimino a nadie como eso, porque yo también soy rara eh... y
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desde que se convirtié en nunca fui aceptada, entonces creo que estar yo en el lugar de esas

cuidador/cuidadora? personas ha sido mas facil para mi, entender a la Emi todo...
Solamente a mi con mis temas de mis TOC ha sido lo Gnico que me
complicado, la verdad... pero para mi ha sido relativamente facil, en

temas de personalidad y conductas.

¢, Qué consejo daria a otras Que primero que todo que deben aceptar a su hijo como es, porque
personas que estan en una a cada uno nos toca cosas distintas en la vida y que aceptarlo como
situacion similar como como son y apoyarlos siempre u amarlos, cuidarlos. Buscar redes
cuidadores/cuidadoras de de apoyo, porque a veces se hace muy dificil y cuesta llevarlo y
nifios y niflas con autismo? mas si uno se siente solo es, pero, es peor... a mi marido le ha

paso mas mal que yo, porque él es mayor que yo, entonces él
también fue criado en otro época y con una mama que era muy
complicada. Entonces nos ha costado un montén, él queria
imponerse sobre la Emi, “es que a mi me daban una palmada y
listo” y yo como; “por favor estas lleno de traumas” yo le digo estas
lleno de traumas, tuU estas llenos de trancas, tU necesitas verte en
una parte, necesitas apoyo, no porque a ti te creparon con un golpe
tl vas a criar a tu hija con un golpe, porque los golpes no ensefian,
lo Unico que hacen es que los nifios a prendan a tener miedo, y no

te va a respetar. Yo no quiero que mi hija te tenga miedo

¢Podria describir brevemente  Mi experiencia es dificil porque (...) Yo me reflejo en él, porque a

Ssu experiencia como mi tampoco me gustaba ir al colegio y pa’ mi, era un sufrimiento ir a
cuidador/cuidadora de un la calle y yo lo miro ahi es como verme yo. Y le digo yo “ya vamos”,
nifio o nifia con autismo? pero ahora no, ahora que esta mas grande y le gusta (...) me asusté

tanto como te digo, pero después dije no. Y todos me decian, pero
Cote si es normal, el nifio es normal (...)Me asusté cuando me dijo
la tia, asi como que se fue como muy extremista y es extremista la
tia de la Emiliano. Ponte tu al Emiliano le pasa algo y yo tengo que
correr a buscarlo (...) Dentro de todo, por eso digo y tampoco me
centro, que yo creo que igual como a otras mamas que dicen esto
debe ser asi, pero yo le dejo que fluya, no mas. Referente a la
pareja y cuidador dice que: "Si, pero trabaja en el sur... Asi que
somos libres por 15 dias jaja. No nada que decir del papa siempre
pendiente de él y al principio preocupado por el tema, pero yo le
dije que no, nos ahoguemos si a las finales si es que tiene algo es

muy leve le dije yo y él se va a saber desenvolver igual".

¢Cémo describiria su Yo miro para mi, yo sé cémo lo he visto y he visto mucho autismo,
comprension personal del como te explicaba el vecino tienen grados po’, son grados. Yo veo
autismo y qué significado gue mi hijo tiene autismo, debe ser algo muy leve y no lo veo, ya no
tiene para usted? lo veo, asi como para mi grave con él, pero si hay, pero hay como

otras mamas que si son mas graves po’. Son, Son mas severos,

pero para mi él es normal como cualquier otro nifio.
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Informacion de Google, me meto ahi también me como te digo
cuando empecé con el tema me fui a informar con mi vecina.Que
ella tiene dos nifias de 12 afios con TEA severo (...)Es que es que
como que estan como en una Comunidad de mamas con el

problema y me daba muchas experiencias.

Ahora nah po” que me ayuden, que me me llamen y verlo hasta el
final, que me manden a hacer todo lo que tenga que hacery
ayudarlo en que mas pueda (...) (Dentro de la familia) No todos, me
dicen que es normal, y si es asi, si le llegara a tener algo, no sé,

estar para él siempre.

Si, igual lo miran raro, no sé, po’ mas arriba donde va el Emiliano
una cuadra hay un colegio con nifios con problemas y la gente pasa
y hasta uno mismo, asi como pucha que le pasa o cuando son asi
como cuando se ponen nervioso, igual da cosa...Bueno, igual a mi
me da cosa y la gente siempre mira como bicho raro, da cosa da

pena, y pensar pucha que me lo miren asi fome po’.

Ahora que ahora que hay mas informacion y que se ven muchos
mas casos de esto, yo creo que la gente esta tomando mas
conciencia sobre, el sobre el tema porque antes no, antes era e
hipercinético no mas po’, no tenia idea... Y si, igual hay un grave
prejuicio, ignorancia en el tema.

Ignora la condicion por lo cual, no responde la pregunta, Sin
embargo realiza ejemplos: "La Sofia, aqui a mi hija mayor dijo “ No
mama estai loca, solo que el Emiliano mas chico, no mas mas es
mas inmaduro, es guagualén es lo Unico es mas chico es mas
fundido no méas. Mi hermana, lo mismo, mi papa, también mi
hermana, que recién entra también". U otra forma de hacerlo visible
es en: “"Que ella (la vecina) tiene dos nifias de 12 afios con TEA
severo. Y ella lo miré y dijo “ No Cote, yo por la experiencia que
tengo no, y si le van a decir que te firmen que el tiene TEA, no.
Porque yo lo veo normal, yo lo veo sano. Y ella no 12 afios, no 14
ya tienen la nifias, de experiencia. Si, vamos a ver, po’ que le

hagan todo el estudio habido y por haber"

Al principio era como pucha ¢ seréa asi?, buscandole, viéndole si era
asi 0 no, y después ya dije, no, por qué dejamos que fluya. Fue

mas el impacto de la noticia, del posible diagndstico (...)

En el colegio. No, po’ lo ayudan un poco mas, lo dejan asi al
principio no sé si ahora porque no le he preguntado a la tia que
estan ahi como mas enfocadas en él, mas pendiente, porque como
no le gusta hacer la tarea. Mas que nada por eso. Por otro lado,
sino me he movido particular o tengo que esperar todavia en el
consultorio. Al consultorio fuimos 3 veces. Y aparte que en la

pandemia que fue que me perdi todo lo del crecimiento sano, me
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perdi todos los controles de esos de estimulacién y cosas asi. Eso

es cuando van a la salita y le ensefian. Eso nos perdimos todo eso.

Es qué tiene buena inclusion Po’ ese es el tema, por eso es como
un tema contradictorio para mi, porque yo lo veo normal, lo veo que
se relaciona super bien y quedo asi como entonces en qué
estamos, en qué para estoy porque yo veo que el hace sus cosas

muy bien, se incorpora muy bien con todos sus compafieros.

Ah no sabria decirte porque a la finales eso seria como... Cambio
no sé tendriamos que volver a nacer todos, es que yo creo que es
como complicado, se ha cambiado, han hecho cosas, han hecho.
Creo que hay un como unas escuelas para nifios con Tea y vamos
avanzando tampoco. O sea, avanzando no va a hacer un cambio al
100% altiro (...) Si po” por las mama ahora, las mamas nuevas. No,
si ahora al final eso se esta viendo mas ahora. No sé si sera por la
vacuna que dicen que es la vacuna. No sé, porque...Porque dijeron
que era la vacuna del afio y medio o la vacuna del pie que le ponen,

gue puede que les provoque.

Nada que no le cueste nada como todos no mas que salga adelante
con todas las herramientas que nosotros le podamos dar. Y que
sea una persona si Dios quiere ser un profesional, independiente
que no me moleste mas JAJA... Que haga su vida y se vaya... Nah
po’ que se puede desenvolver solo, porque yo he visto abuelitos
gue andan con cabros ya viejos y Después se van los papés y no
saben que van hacer ellos y gracias a Dios, para mi el Emiliano es
sano y que si es algo, es algo muy leve y yo sé que va a poder
sobrevivir esta vida, no va a quedar solo. (...) Si po’ normalizar mas
no mas, mas informaciéon no mas, un tiempo que salié harta
informacion por todas la redes y cosas y ahi murié. Tuvo una pura
empeza como siempre y murid, el mismo Tik Tok que ahi salia

harta informacién incluso més que la tele, pero ahi murié.

No sé, yo sigo igual. Lo que si le gusta que lo abracen que le den
carifio es super como mamaon asi y si yo lo reto me pide
abrazo...Pero no, yo sigo normal, trato de que no me afecte no mas
y la verdad no soy como muy de echarme a morir, asi ahh la

cuestion y asi... Lo vi operado 16 dias...

Es que todas las mamas somos aperra po’. Sean normales o no
normales, tengan TEA o no tengan TEA, pucha hay cabros que no
tienen enfermedades y tienen mas problemas de los que tienen
enfermedades. Asi que no somos aperras ustedes cuando sean
mamas también lo van a hacer, asi que nah po’ yo apoyaré a mis
cabros lo mas que pueda, uno como mama siempre va a estar para
ellos, o sea no todas las mamas son iguales, hay algunas que dejan

que los abuelos lo cuiden y ahi quedan...
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¢Podria describir brevemente
Su experiencia como
cuidador/cuidadora de un
nifio o nifia con autismo?
¢Cémo describiria su
comprension personal del
autismo y qué significado

tiene para usted?

¢Cudles son las fuentes de
informacion o influencias que
han moldeado su percepcion

sobre el autismo?

¢, Cuales son los principales
desafios que enfrenta como
cuidador/cuidadora en

relacion con el autismo?

¢Qué creencias o estereotipos
sociales ha encontrado en su

Escuela de Trabajo Social

C.XT11

Bueno si yo... cdmo de mama mas de cuidadora... bueno igual es

fuerte como recibir como el diagnéstico, pero no es algo imposible.

A ver, méas que encasillarlo como un trastorno, lo veo como una
forma diferente de ver la vida... por lo menos mi hijo, que podria
decirse que tiene grado 1, porque no necesita tanto apoyo de
especialistas, no alcanza a ser como algo invalidante... el entiende
las cosas, pero a su manera, a su ritmo y... No lo veo como un
déficit de algo como... una discapacidad. Cémo que lo veo como
eso y una forma distinta de ver las cosas, no lo veo en ningun caso
como invalidante... te vuelvo a decir como en el caso de mi hijo, el

nivel de autismo

Mira aca... siendo criticas, aca en el consultorio nunca detect6 el
autismo, de todos los controles nunca me dijeron ni que por si
acaso podia tener... cuando entr6 a kinder...y ahi la profesora fue
como nuestro red de apoyo, porque ella también tiene un hijo con
autismo y lo detect6 de inmediato. Ella nos dio muchos tips, todo
muchas terapias... Eh y bueno, la escuela en general es muy
buena muy buenos profesores (...) Bueno uno igual se vuelve como
muy “introvertida”, se aisla demasiado... y bueno con ella es como
que teniamos en comun los hijos y como que con ella uno se habré
mas... y aparte como que conocié a mi hijo. Los otros apoderados

no sé mucho de sus vidas o asuntos.

Desafios... a ver como el estar con él en la calle y de repente como
que se descompensa y no se po’ a veces quiere algo y se tira arriba
de eso... Bueno lo peligroso de eso es que a veces trata de cruzar
la calle... a él le molesta mucho los ruidos, siempre sale con
audifonos aislantes de ruido, porque o si no, no lo puedo sacar.
Ehh, peligroso porque si yo no tuviera la fuerza, la habilidad para
estar a sujetandolo, se me arranca a cualquier lugar y lo pueden
atropellar y asi con muchos nifios que son mas grandes... y por lo
mismo uno se termina aislando, porque prefieres no salir y también
discutes con las mamas como “que tu hijo no toque a mi hijo,
porgue creen que es algo que se contagia 0 no sé el nivel de
ignorancia qué hay de repente o poca empatia, eso es como lo

complicado...

Mucha ignorancia... y de hecho porque pocas veces he tenido que

explicar que mi hijo es autista (...) cosas que me han tocado pasar,
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entorno en relacién con el

autismo?

¢,Como percibe la forma en
gue la sociedad en general
comprende y trata a las

personas con autismo?

¢Cudles son las actitudes y
reacciones mas comunes de
las personas en su entorno
cuando descubren que el nifio
0 nifia a su cargo tiene
autismo?

¢,Como ha afectado el autismo
asuvidadiariay alas
actividades cotidianas de su

familia?
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la gente como te digo es muy rehacia, como que piensan que van a
tocar sus hijos y se van a contagiar... la gente es tan ignorante,
entonces de repente no se po’ no, no tu hijo es mal criado, o es
violento” entonces no sé po’... En la familia, si también es como
que existe algun tipo de ignorancia es como “lo tienes mal criado, lo
tienes consentido o le aguantas todo...o no sé qué también puede
ser...pero lo mismo que sucede con gente externa, pasa en la

familia...

Bueno, como todas las mamas de nifios TEA. Soledad.
Ehh...Incomprendido también, (llora) qué hay pocas herramientas...
perdon( llora) ... Uno se siente solo muy solo... y uno percibe que
la gente, es como “ah bueno tu problema” y si la gente fuera un

poco méas empatica, de verdad que uno... la ayudaria, no sé po’

La poca informacién, porque de repente no sé po’, por ejemplo, aca
en el consultorio que llevan mas nifios TEA, deberian tener como
en todos los jardines, como pictogramas... pucha y eso les sirve

harto a los nifos...

Harto... bueno para mi fue mi primer hijo, un cambio drastico y me
tocd quizas mas complicado... Complicado, pero igual dentro de
todo bello, hermoso, porque siento yo igual me volvi mejor persona,
me volvi mas empatica. De repente no se po’ veo una mama que
esta complicada con un nifio, voy y trato de ayudar que es como lo
qgue me gustaria que me pasara, que ha llegado gente asi como
"oye mira le compré esto a tu hijo” que el de entusiasmo con algo
cachay y es porqué de repente te encontrai con gente que han
tenido familiares y empatizan mejor que otros, pero cuando te toca
un nifio TEA, estés pendiente de otras cosas...es como que no
sé... desde que lo tengo es que estoy todo el rato asi muy nerviosa,
es como que me cuesta un monton soltarlo y de hecho varias veces
me han dicho “ya ahora hay que dejar solos a los nifios” Yo no, no
porgue mi hijo puede subirse a la escalera, saltar por la ventana, se
le pueden ocurrir mucha cosas y estoy todo el rato pensando...y
eso es un estrés terrible...y por lo mismo nos aleja, porque no todo
entienden lo que nosotros tenemos que tratar. No, no, varios de
hecho...muchos lugares. A mi Ehh... yo no estoy en contra de la
gente que quiere a los perros, pero le das prioridad a que estén lo
perritos a un lugar que se come y no te preocupas de la gente que
puede ir a tu local. Ya como no al mall ni vitrinear nada, asi como
que voy los justo y me voy... Y empieza a ladrar el perro y el ladrido
del perro era tan chillén que él también se empez6 alterarCémo que
el perro no tiene la necesidad de ir a un mall o de sentarse donde
hay un café, no sé o ir a comprar... Creo yo... pero eso es lo que
voy, como que les dan importancia a otras estupideces en realidad,

gue quizas a lo que realmente sirve aporta.
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¢Qué tipo de apoyo o
recursos ha buscado o
recibido para enfrentar los
desafios relacionados con el

autismo?

¢Cémo ha sido su experiencia
en cuanto alainclusién de su
nifio o nifia a su cargo con
autismo en la comunidad y en
diferentes entornos sociales
(escuela, actividades

recreativas, etc.)?
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Que pudimos sacar un carnet de discapacidad, que eso nos permite
saltarnos las filas, como con todas la de la ley, si se podria decir
asi...porque dado que la misma gente no atina. Es como si no les
muestras un certificado o si no estas con un ataque no atinan a
darte la preferencia. En colegio también hay hartos profesionales de
hecho ha tenido varios a avances mi hijo, gracias a eso. Y nos
dijeron que sacaramos un carnet de discapacidad. Mi mama mi
suegra, ellas estuvieron muy presentes del principio... y bueno,
como toda gente mayor, me imagino que no tienen tanta paciencia
COmO uNno que es como mama, que esta ahi siempre... y mi pareja,
el papa de mi hijo, eso seria (...) si tengo mas hermanos, pero cada
uno con su vida y a veces asi como negociar, asi como te pago
para que me lo puedas ver o cosas asi, porque yo también trabajo,
pero principalmente tenemos una cuidadora... que es una sefiora
que esta ahi cuando yo no puedo por mi trabajo y esta con él... y él

se ha dado super bien con ella asi que...

La otra vez me toco ir a votar y estaba super lleno y entiendo la
gente de mayor edad y todo... Yo estaba con mi hijo, mi pareja
justo salié de vocal de mesa, no tenia las abuelas para que me lo
vieran y fui con él con los audifonos y habia una fila tan
larga...Ehh...pasaban la micros y él estaba asi descompensado
total y si uno no va a votar después te multan, para mi fue stper
complicado tratar de llegar alla... a él, él tumulto de gente lo asusta,
ese ruido de gente mucha asi como ahh... a él lo aterra yo estaba
con mi hijo ahi llorando y la gente como “si es un nifio esta
llorando” y yo como, por favor me puede dejar pasar, me puede dar
prioridad o sea estoy con un nifio que esta con un ataque aca ... y
la gente muy poca empatica y la sefiores mayores que estaban
eran como, “no, los adulto mayores los adultos mayores”, porque si
no lo ven en sillas de ruedas, dicen “No, no tiene, nada”... yo hecho
tenia lo documentos del diagnostico y les decia que de verdad que
tiene un tema que le molesta ruido... de ahi es como que me senti
horrible, senti rechazo, de poca empatia, me senti sola ... y bueno
llame a mi pareja y el bajé y habl6é con un guardia y ahi recién
cémo que pudieron darle el pase para que entrara... pero ahi
estuvimos como una hora, asi como con angustia social con mi
hijo, tuvo que venir el papa y ...no tan generosamente pidi6 que le
dejaran pasar al nifio... y la gente seguia como “ah ya, es que
ahora todos son autistas” entonces le bajan demasiado el perfil... y
si no estas en mi zapatos no sabes lo que es que te discriminen,
por qué si no te esta haciendo nada el nifio... no cuesta
nada...Entonces, se la dan mucho de inclusivos, que incluyen a lo
gay y todas esa tonteras... y y para mi lo que es inclusion, es como
otras cosas... entonces como te digo... mucha gente ignorante. No
saben lo que es y que de repente te digan no si ahora todo son
autistas, es como yo no queria que mi hijo tuviera dificultades,
cachay. Yo no lo elegi y si bueno me paso6, bueno hay que aperrar

no mas, pero no me hagan mas dificil la pega, ¢cachay?...
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¢,Qué cambios considera
necesarios en la sociedad
para mejorar la calidad de
vida de las personas con

autismo y sus familias?

¢Cudles son sus esperanzas y
aspiraciones para el futuro de
su nifio o nifia a su cargo con

autismo?

¢,Cémo ha cambiado su
perspectiva sobre el autismo
desde que se convirtié en

cuidador/cuidadora?

¢Qué consejo daria a otras
personas que estan en una
situacién similar como
cuidadores/cuidadoras de

nifios y nifias con autismo?
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Claro que no pongan tantas trabas porque, hay papas que optan a
ciertos beneficios que dan a los cuidadores, porque ahi también te
hacen un filtro. De hecho, yo no recibo ningun tipo de dinero,
tampoco me urge. Ehh, pero me imagino otras mamas o abuelas o
tutores, que se hacen cargo que, si necesitan, o sea estan cuidando
al nifio, estan solos y no pueden salir a trabajar o les dificulta o
tienen que estar viviendo no sé incomodos porque no reciben mas
recursos, yo creo que eso... Desde que no pongan tantas trabas y
mas informacién y desde las escuelas. Desde kinder a pre kinder,
ensefiar a los nifios chicos que tengan paciencia o mas flexibilidad
para entender otros nifios, es ahi esa es la etapa cuando uno
detecta. Ehh, por ejemplo, el trabajo que hizo la profesora con los
nifios sin autismo fue preparar al curso, para que se adaptaran a
nifilos con caracteristicas diferentes y que en realidad lo mismo que
hacen en la escuela ocupan la misma terapeuta, no solo para mi

hijo, sino que para el curso en general...

Bueno que me ojala mi miedo es que salga de este escuela y que
vuelva pasar lo mismo, ahora esta como en un lugar seguro, lo que
venga a futuro como que uno lo desconcierta y bueno ojala desde
chico darle todo mi apoyo y que de grande no tenga mas

complicaciones

No nada era muy anti mama, era muy primeriza en todo, era muy
anti bebé... pero de repente no se, me bajo el instinto maternal,
siempre fui mi protectora, sobre todo porque fue muy inquieto
desde guagua, buenos después con el tiempo no enteramos que
tenia autismo todo, pucha de hacer lo posible...a lo mejor yo vine a
esta vida para él, para apoyarlo a él...no sé el me cambio todo... No
tenia idea ni si quiera que fuese el autismo... Cuando hablaban del
autismo me imaginaba coémo... no sé... po’... como algun tipo de
mal formacion. O como discapacidad... eso. Me lo imaginaba como
en grados fuertes, no me imaginaba en grado leves que también les

afecta en la vida cotidiana.

Bueno que no haga caso de la sociedad, si siente que se tiene que
aislar, que lo haga, que si siente que tiene que llorar que lo haga,
que lo mas importante es el nifio y que de verdad si uno esta desde
pequefo puede lograr muchos avances y que eso po’, que en
realidad te cambian mucho, te vuele en una mejor persona, mas
fuerte, no digo que mejor que todos los demas, pero que uno se
vuelve mas humano, te podria decir, ves las cosas diferente... y
bueno... lo primero que nos pasa es como un proceso de luto...
Luto, depresion, te sientes mas sola, te aislas... negacion
también... pero eso mas que nada es mas por la sociedad si la
sociedad no fuera tan... tan... lo voy a decir con bonitas palabras,
tan poco empatica, uno quizas se sacaria todos esos estigmas y te
preocuparias mas de lo importante que es tu hijo y no perder
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tiempo en como me lo van a mirar. Si, como te digo me deprimi,
perdi tiempo como, no sé a lo mejor fue parte del proceso, en llorar
en deprimirme en pensar que van a creer los demas de mi o que

van a creer no sé qué mi hijo, que los hijos que voy a tener van a

venir todos con problemas. No po’ no es un problema, mi hijo no es

un problema mi hijo... Ehh...es unico.

¢Podria describir brevemente
su experiencia como
cuidador/cuidadora de un

nifno o nifa con autismo?

¢Cémo describiria su
comprension personal del
autismo y qué significado
tiene para usted?

¢Cuadles son las fuentes de
informacion o influencias que
han moldeado su percepcion
sobre el autismo?

¢Cuadles son los principales
desafios que enfrenta como
cuidador/cuidadora en

relacion con el autismo?

¢ Qué creencias o estereotipos
sociales ha encontrado en su
entorno en relacién con el
autismo?

¢Cémo percibe la forma en
que la sociedad en general
comprende y trata a las

personas con autismo?

yo me imaginaba que Gael iba a ser un nifio que no iba a
hablar, se iba a golper lo veia dependiendo completamente de
mi, que no iba a comer y fue bastante dificil porque no dormia.
Tratando de ver, 0 sea como ayudarlo. Basicamente fue asi el
primer afio de 2 a 3.

En realidad, siento que me falta mucha mas informacion
porque aun no lo logro entender del todo, porque yo lo veo y
digo, no tiene autismo, no tiene nada, pero como es un
espectro, cada nifio es especial y tiene su cOmo sus propias

caracteristicas.

Internet solo internet. Solo de forma autodidacta.

En realidad, ninguno, en el colegio, en el Colegio Gael esta en
Kinder en pre kinder fue bastante complicado. Porque aparte
de tener autismo, tiene TDAH, entonces no sabia controlar su
frustracion. Entonces golpeaba a un nifio en especifico.
Entonces era casi que todos los dias me llamaban de la
escuela con alguna queja. Entonces el pre kinder fue bastante
complicado. Ahora va slper bien, solo que tiene que controlar
un poquito su cuerpo porgue es muy inquieto, pero claro, de
resto super bien.

No Sabria decirle.

Los ven como nifios malcriados, claro, en realidad. Los ven
como niflos malcriados, claro, en realidad. Y lo que pasa es
que, hasta yo, por decir antes de saber de esto del autismo,
yo veia a un nifio llorando en el piso. Se tira, estaba
malcriado, o sea, yo lo veia asi, pero ahora es diferente
porque no sé qué es lo que hay detras de ese nifio. Entonces
ahora es desde que soy mama4, y sé un poco sobre el autismo.
Sé que ese nifio puede estar pasando por otras situaciones
gue no tengan nada que ver con su educacion, entonces

ahora es diferente, como yo lo veo, otras personas si van a
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¢Cudles son las actitudes y
reacciones mas comunes de
las personas en su entorno
cuando descubren que el nifio
0 nifla a su cargo tiene

autismo?

¢Coémo ha afectado el autismo
asuvidadiariay alas
actividades cotidianas de su

familia?

¢Qué tipo de apoyo o
recursos ha buscado o
recibido para enfrentar los
desafios relacionados con el

autismo?

¢,Como ha sido su experiencia
en cuanto alainclusion de su
nifio o nifia a su cargo con
autismo en la comunidad y en
diferentes entornos sociales
(escuela, actividades

recreativas, etc.)?

¢, Qué cambios considera
necesarios en la sociedad
para mejorar la calidad de
vida de las personas con

autismo y sus familias?

ver y la mayoria, como le digo, como yo antes pensaba, esta

malcriado.

recae toda la responsabilidae los papas, porque no le estan
dando una buena educacién porque no, no tienen por decirte
limites, reglas en casa que no respetan y quizas va mucho
mas alla de eso. (...) No sé, malas caras, personas haciendo
asi lo ojos con o comentando con otras personas que tengan

a los lados algo asi.

Bueno, me dio bastante ansiedad, porque no sabia lo que me
iba a encontrar y era bastante complicado porque yo sentia
que me iba a quedar como grande, como le digo, yo pensaba
en autismo y pensaba un nifio que se golpeaba, un nifio que
iba no sabia si iba a ser la mama como que ideal y correcta
para tratar y ayudar a mi hijo. Entonces eso era mas que todo
lo que a mi me perturbaba y no me dejaba y yo y mi familia
todos estabamos preocupados, mi esposo, mis hermanos, y
tratamos de buscar como la manera de ayudar a mi hijo y
como a motivarlo, por lo menos yo pensaba que él jamas iba a
hablar y ahora no lo puedo callar. Ahora no para de hablar y

asl.

En la escuela, en la escuela Acadell tienen terapeuta
ocupacional, creo que también va a tener neurélogo este afio
fonoaudidlogo y psicélogo tiene toda esa ayuda desde la
escuela. Esta inscrito en el PIE. (...) mis hermanos, mi esposo

todos nos ayudan.

Yo creo que bien, porque igual, como le dije el primer afio, o
sea, Gary solamente va a la escuela algo distinto que hace
como que fuera de casa solo va a la escuela, del resto no va a
ningun otro lugar y las personas con las que siempre esta son
las mismas (...)pero igual siempre recibi mucho apoyo de las
tias y de en general de las escuelas y asi no he tenido como
que lo hayan discriminado o algo asi.

Yo creo que se necesita mas educacion, que por lo menos
cuando se esté sospechando... Parece este que por lo menos
cuando yo inicié con él, que yo lo llevaba a sala de
estimulacion que me dijeron que él no tenia, o sea, no
superaba como que... No sé las cositas que ellos le hacen, las
evaluaciones que le hacen para el afio, afio y medio, no
recuerdo. Entonces de una vez lo enviaron a sala de
estimulacion y ahi solamente iba y jugaba. Entonces yo creo
que como que desde el inicio deberia andar, como no decir
posiblemente tenga TEA (...) entonces yo investigando, yo me
volvia loca, entonces yo creo que desde el inicio que se
sospeche que lo tenga, hablar, no decir posiblemente lo tiene,
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¢Cudles son sus esperanzas y
aspiraciones para el futuro de
su nifio o nifia a su cargo con

autismo?

¢Cémo ha cambiado su
perspectiva sobre el autismo
desde que se convirtié en
cuidador/cuidadora?

¢Qué consejo daria a otras
personas que estan en una
situacién similar como
cuidadores/cuidadoras de

nifios y niflas con autismo?

sino hablar sobre el tema o0 como ese o como muchos otros
(...)

instruir a los demas papas sobre lo que lo que es tener TEA 'y
que por lo menos ellos sientan un poco de empatia, con el
nifio que lo esta pasando en el momento, creo que eso seria
como que lo mas ideal, porque igual en las calles no se puede
parar una persona y hablarle, o quizas también repartir folletos
0 cosas asi.

(...) ayuda a parte psicoldgica, también como que yo te lo
cuido mas de sus familiares, ahi seria la parte que por lo
menos yo te lo cuido. Témate un dia libre porque como le
digo, mi hijo es super funcional, pero las personas que de
verdad necesitan descansar, estar un tiempo para ella sola, no
sé irse. Nosotros como mujeres, arreglarse las ufias en el
cabello, tomar y tener ese tiempo para ellos, pero ya eso seria
familiar. Ya es la otra parte que yo creo que es de informar

mas que todo que se pueda hacer, asi como publico, pues.

Con mi hijo, que él por lo menos se puede adaptar en
cualquier parte. Puede llegar hasta la Universidad hacer su
vida de manera normal, que sé que la va a poder hacer, pero
que en el futuro no tenga como algun obstaculo de conseguir
un trabajo, de estudiar lo que él quiere porque tenga esa

condicion, seria eso mas que todo.

Si, como le dije, ha cambiado porque como antes no sabia

sobre el tema y ahora si, ahora soy un poco mas empética.

Que no se desesperen, eso seria que no se desesperen,
porque al final, por lo menos. Puede que si recibe el apoyo de
su mama o de su cuidador va a poder dependiendo del grado
del autismo que tenga, pero su hijo va a poder hacer las cosas
gue ella estéa dispuesta a hacer por él, por lo menos el mio era
que él hablara, porque él no hablaba. Entonces yo luché,
luché, luché y hablé, quizés, si no lo consigue, bueno, no
puede ser de manera verbal, pero si con sefias. O no sé de
otro tipo de comunicacion que ella sienta que sea efectiva,
pero siempre como gue se va a conseguir la solucion y la

vuelta. Eso seria.
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2.1.2 ANEXO: ENTREVISTAS A PROFESIONALES CODIFICADAS

'c',Podrl’a describir
brevemente su
experiencia profesional
trabajando con nifios y
nifias en el espectro
autista?

hoy en dia tenemos un amplio espectro de distintos nifios con y nifias con
necesidades especiales a los cuales se les defini6 como siglas NANEAS
“Nifos y Nifias con necesidades especiales”. Ese concepto comenzé
alrededor de unos 6 o 7 afos atras, llegaban nifios con sindrome de Down,
llegaban nifios con trastornos del lenguaje y dentro de estos nifios también
venian nifios con espectro autista. Entonces te das cuenta, se fue
haciendo una reconversién de alguna otra manera, no metodolégica, sino
que linglistica para poder englobar también a todos estos nifios dentro de
estos controles de salud infantil. era bastante complejo porque no existian
ni las herramientas,no existia ni la metodologia para poder darle una
atencion satisfactoria en el control. Producto de esta necesidad se puede
empezar a hacer esta reconversion linglistica y después empezar a crear
estas normativas, Entonces te das cuenta que cuando yo comencé hace
15 afios atras, este tema todavia no se hablaba, todos los nifios, y a todos
los metiamos en un mismo saco. Todos son trastornos autistas. Sin hacer
diferencia, sin hacer una, sin expresar la gama que puede existir. Quizas
dentro de ello, y eso la verdad que complejizaba de alguna otra manera la
atencidn, porque teniamos que darle una atenciéon. Como decirlo, muy
genérica, muy genérico, realmente asi como realmente lo mismo para
todos, sin tener a lo mejor alguna variacién, y eso realmente te da a
entender de que no es una atencién basada en las necesidades
especificas del individuo y en la medida y que nos fuimos dando cuenta, o
la medida que el gobierno empezé a tomar méas conciencia o en la medida
que empezaron a existir cada vez mas diagnostico, es que el empezé
efectivamente a trabajar este tema del espectro autista. . Pero sigue
siendo insuficiente. Las nuevas normativas, tal como te digo, tiene 1 afio
recién y hasta el dia de hoy el gobierno tampoco ha impartido cursos a
toda la red. No ha impartido normativas a todo el hospital o los Cesfams
para poder trabajar un poco este tema del espectro autista. Eh... Hoy en
dia la norma infantil los contempla, estan dentro, tienen un capitulo y hoy
en dia ya tienen una norma mas especifica, pero desde mi formacion o
desde mi experiencia, la verdad que ha ido en crecimiento, pero
claramente ha sido poca, ha sido escasa la informacion y la verdad que
herramientas son muy pocas las que hoy en dia, también tenemos. (...) el
problema mayor, porque un nifio con espectro autista yo lo voy a pesar y lo
voy a medir y voy a hacer un diagnéstico, como cualquier otro nifio cierto,
pero no en el colegio. El Colegio tiene ciertas chances que no lo admite

porque tiene esta dificultad o los jardines, porque hoy en dia, como los
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del autismo y como ha
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de su carrera?

En su experiencia,
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principales temas o
preocupaciones que
los cuidadores y
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expresan en relacion

con la condicién?

¢Qué tipo de
estereotipos o ideas
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nifios cada dia el diagnostico se le hace mas joven. Tampoco tienen la
posibilidad de hacerlo.

no es una enfermedad limitante, no es una enfermedad crénica, sino que
es una condicidén por la cual no debiesen ser discriminados y por la cual
pudiesen tener los mismos derechos y las mismas capacidades que
cualquier otro nifio, absolutamente normal. Mi experiencia en el tiempo ha
sido que desde ahora se estd manejando mas. Ahora tenemos mayores
herramientas, pero claramente son aun insuficientes y siguen siendo
insuficientes.

Todas son realidades distintas, muchas mamas estan muy ansiosas
porgue no saben lo les pasa. Y les pasa exactamente o mismo que a
nosotros. De manera autodidacta, han tenido que leer, aprender para
poder ver cémo manejar, cémo entregar un mensaje, como poder formar
habitos y asi sucesivamente. Siento que nadie, porque nadie tiene las
herramientas ni tampoco tengo yo el conocimiento de cdmo ensefiarle a
mama como transmitirle este mensaje. No lo tenemos porque no tenemos
ni la formacion ni la especializacion con respecto a este tema.

(...)Los habitos, los habitos es algo que les cuesta mucho a los papas, Ah.
Por ejemplo, que se lave los dientes, que se coman la comida o que
puedan compartir con otras personas, son cosas que les cuesta mucho a
los papas, como abordarlo, cémo trabajarlo en la casa. Explicarle que no
se enojen y que no pierdan la paciencia. Esto es algo lento, es progresivo.
Al principio, a lo mejor no le va a hacer caso, pero trata de verlo con juego,
por eso te digo que las herramientas basicamente que hemos podido
entregar son guias muy basicas que tienen que ver como el manejo
domiciliario, por decirlo asi, de un nifio que tenga a lo mejor... (...) Saben
qué mi hijo es distinto”, Mi hijo... No voy a nombrar la palabra raro porque
no me gusta, pero “Mi hijo no hace lo mismo que mi otro hijo” o “Mi hijo no
hace lo mismo que hace el compafero”. Asi que son ellos mismos los que
se manifiestan de que hay algo distinto, ya nunca me ha tocado ver que un
nifio sea EA y que uno lo vea claramente, y que la mama diga. “No, no
pasa nada, no”. En realidad son los propios padres los que te manifiestan
de que han encontrado algo distinto con ellos. (...)se separan un poco los
roles en cuanto al papa, tendra que ir a trabajar para que la mama pueda
dedicarle mas de lleno. O buscan especificamente colegios muy
especializados o lugares de centros donde puedan trabajar este tema.

El primer miedo que me manifiestan a veces los papas, porque una de las
inquietudes sobre el tema de los habitos, pero uno de los miedos que ellos
tienen, efectivamente es que tengan retardo o su asocian el espectro
autista con el retardo mental. Uno tiene que hacerles entender, no es lo
mismo un nifio con espectro autista (...) sea de espectro autista, sea
sindrome de down, siempre los van a sobreproteger, siempre va a haber
una sobreproteccion también de parte de los padres, pero por o mismo
que te estoy diciendo, porque creen que son problemas, retardo que
tienen, que no van a poder realizar ciertas cosas y eso efectivamente hace
gque quieran ser mas aprensivos, sean mucho mas sobreprotectores.

Pero para la familia es dificil. Lo que ti me decias para la familia siempre
ha sido dificil, no por el diagnéstico, sino que por la dificultad de encontrar
un colegio o un centro que los quiera admitir o justamente poder hacer un
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cuidadoras al trabajo en la casa porque no estan acostumbrado a lo mejor a tomar mas

interactuar con la tiempo para ensefiar o lo mismo que te decia el tema de los habitos, que

sociedad en general en es algo que les cuesta mucho, siempre me lo manifiesta (...) la sociedad

relacion con el en general lo relaciona con un nifio con retardo, entonces para ellos todos

autismo? estos nifios son raros, son nifios con retardo, por asi decirlo, que lo hemos
leido en comun y general, entonces esa es una de las primeras luchas
gue tienen los papas. Para poder educar de alguna otra manera el resto de
la sociedad y hacerle ver que no es un nifio que tiene retardo (...) El
segundo tiene que ver con el tema educacional, porque practicamente el
nifio sigue siendo exactamente igual que cualquier otro nifio, pero en
educacion esta la diferencia, porque ese nifio requiere de un aprendizaje
distinto, no mayor, sino que distinto al de un nifio, efectivamente, que no
tenga el diagndstico y ese aprendizaje distinto donde lo encuentra.

¢Ha notado alguna Es totalmente distinto el concepto de los padres o las personas que

diferencia en los trabajan con nifios con ella a publico general que desconoce sobre esta

significados sociales tematica.

atribuidos al autismo De que si ustedes entrevistan a la mitad de la poblacién en Chile muchos

por los cuidadoresy  |no saben lo que es un espectro autista y si lo he escuchado fue por la ley

cuidadoras en Boris que sac6 hace un par de meses atras mas que €so, yo Creo que uno

comparaciéon con otras desconoce.

personas en la (...)claramente el concepto de los padres y la gente que trabaja con nifios

comunidad? ha cambiado. A mejorado, han bajado las ansiedades al darse cuenta que
tiene un nifio porque uno cuando le da en el diagnostico ¢ qué hago? y
¢ahora qué hago con él? ¢y qué tengo que hacer? ;Y como tengo que
trabajar? (...)todas esas ansiedades han disminuido con respecto a este
diagnostico y claramente tienen un concepto mas favorable que el resto de
la poblacion que sigue asociando le a veces con un retardo mental.

¢Qué tipo de apoyo o Nada hoy en dia, mas que la derivacién al neurélogo para que el

recursos profesionales neurdlogo derive a esta escuela, porque ni siquiera nosotros derivamos la

se ofrecen alos escuela directamente (escuela Japén de playa Ancha, cupos limitados y

cuidadores y con listas de esperas de hasta 200 personas aproximadamente).

cuidadoras de nifios y

nifias con autismo en

su entorno de trabajo?

¢ Qué recomendaciones|Le digo yo, “entonces, chuta ;qué hacemos durante todo este afio con

0 estrategias suelen esta mama? Nah po’ derivarlo y lo mandamos y lo pongo en lista de

brindar a los espera. Entonces hoy en dia esa escuela tiene lista de espera. Entonces
cuidadores y si, asi se maneja el pais... “En listas de espera”... Entonces si usted me
cuidadoras para dice tenemos algunos, si, tenemos una hermosa escuela y en Playa Ancha

ayudarles a abordar los donde hay una terapeuta y creo que hay un enfermero. Creo que hay una

desafios sociales psicéloga o una trabajadora social, me parece. Y ese equipo
relacionados con el profesional con creo que en este minuto creo que hay como 30 o 40 nifios
autismo? circulando dando vueltas en talleres. (...)pero no aca yo no tengo, no tengo

ninguna herramienta, no tengo ningun profesional especializado para este
trabajo.
¢Ha observado Yo creo que el cambio igual se ha generado antes, pero si, de todas
cambios en la forma en maneras es mucho mas notorio. Cuando ya han tenido una orientacién de
gue los cuidadores y  los enfermeros, de la doctora o de la misma psicologa. (...) si, la
cuidadoras perciben el percepcién de los padres cambia, estan mas, ya no estan bien escuchar lo
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que tiene que decir mas profesionales. No estan tan ansiosos ni asustados
con respecto al diagnéstico porque ya distintas personas le han hablado
que tranquilidad, que no se preocupe, que es un nifio que va a seguir
haciendo sus cosas absolutamente igual que todo el reto a distintos
tiempos que luego siempre le dice para que no tome este tema. Algunos
les cuesta méas manejar o afrontarlo, pero tiene que ver un poco como que
se ven un poco atrapados.

No aparte ese centro.No hay ninguna. Nada y asi como familias de la
asociacion de la familia de nifios con autismo. Sé que existe, no te voy a
decir que no, no sé... Sé que existe y creo que en Vifia sino que en Valpo,
por lo que las mamas me comentan, sabes que fui al centro, no sé qué y
con mas nifios como él y que conversamos con los papas que existen,
pero no tenemos comunicacion o flujo ouna red, no, no, no.Una red. No
existen red nifios CEA no, no existe, la mas all’a del colegio, qué te vuelvo
a insistir, que tampoco es nuestra red, nuestra forma de evacuar es del
Van Buren y de Van Buren hasta playa ancha y ese es para todos los
Cesfam, no es que solamente tenga estas limitaciones, no todos los de la
curva el tienen que ser derivados, primero en neuréloga y la neuréloga,
quienes tienen casos son neurdlogas porque la mayoria son mujeres, son
las que derivan finalmente después al a este Colegio.

es muy importante. Poder tener todas las herramientas y poder conocer

sobre la importancia de todo los factores sociales en los cuales el nifio va a estar implicado, los

comprender los
significados sociales
atribuidos al autismo
por los cuidadores y
cuidadoras en el
disefio de
intervenciones y

servicios?

¢ Qué cambios
considera necesarios

en la sociedad y en el

ambito de la salud para

promover una
comprension mas

inclusiva del autismo?

¢Como cree que su
propio enfoque

profesional puede

cuales va a tener que enfrentarse. Y no solamente el nifio, porque también
es el adulto en los cuidadores poder entregarle el poder entregar de
alguna otra manera guia y poder hacer mas por los cuidadores seria
fundamental. Ya creo que debiese ser mayor el trabajo que debiéramos
tener con estos cuidadores, tal como te digo, talleres o grupos de
acompafiamiento (...) los mismos padres pueden intercambiar experiencias
conocimiento. Creo que seria algo muy bonito, pero todavia estamos a
afos luz, yo voy. A decirlo, no tenemos ni el espacio fisico para poder
hacerlo. Y tal como te digo, o sea, los padres estan como lleno de cosas.
Mira desde mi expertise o por lo menos desde mi area, que es enfermeria,
asi como social, no, no hay no, yo no trabajo ni nada social en realidad con
respecto a este tema, si trabajamos mas cosas de salud propiamente tal
del nifio o el desarrollo infantil propiamente tal del nifio, pero muy, muy
ligado al nifio y en salud, no en lo social, no es lo macro, la verdad que es
muy poco lo que nosotros abordamos o tocamos el tema, Eh...Porque no
existe, no existe mayor red que es o en realidad, no sabriamos de qué otra
manera mas tendriamos que trabajar este tema con los nifios ahora. (...)
Debemos educar hacia una sociedad inclusiva ya la palabra lo dice que
debemos tratar de orientarnos a que todos los nifios y nifias son
distintos.Todos tienen necesidades distintas y eso no los hace raro ni malo
ni anormal, simplemente, como lo dice la palabra, son distintos.

Creo que tenemos un trabajo importante que tiene que ver con el trabajo,
con los mismos padres. Creo que debemos enfocarnos mas en trabajar.

Quizas el aprendizaje o las ensefianzas hacia ellos, mas que los mismos

contribuir a cambiar losnifios. Porque hoy en dia te vuelvo a insistir, viene el nifio diagnosticado,

significados sociales

asociados al autismo?

pero es el nifio, no el padre mi foco, Todavia sigue siendo el nifio.
Claramente el foco tiene que ir cambiando y tengo que ir enfocando un
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poco mas en las habilidades de los mismos cuidadores y cuidadoras de
este niflo, pero todavia no esta ese switch, todavia seguimos yo mirando al
nifio y yo sigo mirando al nifio propiamente tal y si si es cierto que esta
inserto en un mediodia psicosocial, etcétera.Como no tenemos las
herramientas, realmente no le damos la misma importancia.

(...) Colaboracion puede ser colaboracion, entre otras disciplinas sociales.
Otra disciplina u otra u otra red, Yo creo que tal como te digo, el tema de
formar una nueva red o formar una red mas fortalecida que pueda de
alguna otra manera, ser un apoyo para poder.

Ya yo he tenido la experiencia en el sector privado y publico ya en sector
privado, es un trabajo mucho mas personalizado y en sector publico se

experiencia profesional abarca mucha mas poblacién, por ende no estan personalizados. Bueno,

trabajando con nifios y lesa ha sido mi experiencia y en el sector publico, o sea, privado, perdén, se

nifias en el espectro
autista?

¢Cual es su

abarca un poco mas el ciclo familiar, o sea, como la familia entera, para lo
que es la realizacion de informes y las posteriores intervenciones. Y en el
sector publico es similar, solo que es méas con el cuidador que atrae al nifio a
sesion, también con el sector publico, es que se pueden hacer la visita
domiciliaria, asi que se puede conocer un poco mas el contexto de tanto el
cuidador del nifio.

Era de como més la sintomatologia, los criterios diagndsticos, como muy asi

comprension personal de libro .Y eso, igual ha cambiado porque yo siento que mi mayor cambio ha

del autismo y como ha sido como verlo desde un trastorno (...)a una condicién que es algo que va a

evolucionado a lo largo acompafar al nifio toda la vida y que no siempre van a estar como tan

de su carrera?

En su experiencia,
Jcudles son los
principales temas o
preocupaciones que
los cuidadores y
cuidadoras de nifios y
nifias con autismo
expresan en relacion
con la condicion?
¢Qué tipo de
estereotipos o ideas

marcadas las cosas de libro. Y que al final son nifios y juegan como otros
nifios, solo que en base a sus habilidades, capacidades y todo eso.

siempre era como en la U enfocado en los nifios, los nifios, los nifios y se
dejaba como boca afuera lo que era los cuidadores, eso empezé a cambiar
cuando tuve las practicas donde si se veia los cuidadores como un usuario
méas dentro de las intervenciones, donde ellos también estaban pasando por
los problemas. El duelo, cuando le entregan el diagnéstico, muchas veces
lo que no entendian lo que estaba pasando al nifio, como la frustracién de
no tener las herramientas para abordar la situacion, poder manejar al nifio,
poder criarlo también con todo el amor que ellos tienen, pero sin tener esa
herramienta.

Lo principal que ellos dicen es como mi hijo va a poder hablar, mi hijo va a
poder desenvolverse como los otros nifios. Mi hijo va a poder entrar al
colegio, entrar a la Universidad. Mi hijo va a poder tener una vida normal. Mi
hijo va a ser independiente, autbnomo cuando yo no esté, esas son las
principales preocupaciones de los padres y lo mismo que hablaba recién lo
de la estrategia.De como manejarlo en momentos de crisis, como poder
llegar a ello. Eso mucho que...Algo que dicen mucho los papas que no
saben como llegar a los nifios y que eso también los frustra y frustra al nifio.
Se genera como que un ambiente ahi tenso.

Que no juegan como lo que mas dicen. Que no van a tener amigos, que son

mas solitarios, que desarrollan otras habilidades que los otros nifios no
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preconcebidas sobre el desarrollan, que son muy inteligentes. Eh, eso es lo mas estereotipado que

autismo ha observado
entre los cuidadores y
cuidadoras?

¢, Qué dificultades o
barreras enfrentan los
cuidadores y
cuidadoras al
interactuar con la
sociedad en general en
relaciéon con el

autismo?

¢Ha notado alguna
diferencia en los
significados sociales
atribuidos al autismo
por los cuidadores y
cuidadoras en
comparacion con otras
personas en la
comunidad?

¢Qué tipo de apoyo o
recursos profesionales
se ofrecen alos
cuidadores y
cuidadoras de nifios y
nifias con autismo en

su entorno de trabajo?

me han dicho las papas y también va relacionado con las principales

preocupaciones que tienen.

En relacién a la Comunidad en general, como el rechazo de los demas,
sobre todo bueno, me han contado papas que no sé salen con sus hijos 0 a
comprar al supermercado, el nifio se desregula por alguna crisis que tuvo y
los papés, asi como yo le pegaria una patada o yo le pegaria. Un tate
quieto, puras cosas asi, yo siento que eso es como las barreras, eso como
del de la mirada de la sociedad, como sin conocimiento de lo que es el
autismo. Y las principales barreras aca yo diria como en el sector de la
salud es muy caro el el tratamiento particular de los nifios con el
acompafiamiento mas que nada de los nifios con autismo. Y acé en el sector
publico no se puede dar como la continuidad de las sesiones, que a uno le
gustaria dar, por la cantidad de poblaciéon que se atiende, asi que yo creo
que esa es una barrera. Ah, y aparte de lo otro, que si bien hay ideas cémo
hacer, instituciones, organismos, talleres o cosas asi para abarcar la
poblacion como la institucion que se hizo aca en Playa Ancha, ya esta
copada, 0 sea, empez0 y se copd. Entonces siento que eso es como la
principal barrera, como la accesibilidad, todo esto.

Si, es muy distinta a la mirada porque, como dicen, por ahi nadie sabe, o
sea, cuando a uno le tocan las cosas, recién se da cuenta como es. Y
también me ha pasado con papas que habian mirado como desde afuera lo
que era el autismo y tenian como un concepto totalmente distinto hasta que

a ellos les tocé.

Acé en el Cesfam bueno, desde acé de la sala de estimulacién que acé lo
distinto es que no se trabaja como con el diagndéstico en si, porque aca el
Cesfam esta relacionado con prevencion y promocion de la salud, entonces
el tener un diagndstico de autismo ya no es prevencién y promocion. (...)
pero lo bueno del sector publico, muy, muy bueno que tiene trabajo en red
porque acé uno hace una derivacion y ese profesional si también ve algo,
hace la otra derivacion y esta todo muy pendiente, eso es muy bueno eso yo
creo que es impagable que no se da en el sector privado porque se
necesitan Lucas, entonces aca es como uno, mismo como equipo, hace las
derivaciones, después al el nifio lo revisan entre todos. Se lo presentan a la
neurdloga, hay un enfermero, hay una nutricionista, entonces eso yo creo

que es muy bueno también.

¢ Qué recomendacionesSe trata de hacer el acompafiamiento aqui en sala, de entregarle las

0 estrategias suelen
brindar a los
cuidadores y

cuidadoras para

estrategias, ir tratando de alcanzar hitos del desarrollo que ellos van
necesitando darle... Aqui mas que nada, dar educacion a los papas y
enviarles como estrategia para que ellos lo puedan ir abordando en su

casa, también controles los meses con enfermeria, con médicos se van

ayudarles a abordar los haciendo derivaciones al Van Buren cuando se detecta que hay como

desafios sociales

alguna condicion. Ahi la neur6loga lo ve, también se hacen consultorias de

neurologia que la neurdloga viene una vez al mes, acé al frente y también se
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presentan los casos. Se discute con el equipo acompafiamiento psicolégico,
hay talleres, también talleres que se llaman “Nadie es perfecto”, que le
genera también como habilidades para fortalecer las habilidades parentales.
Y eso principalmente.

(...)las mamas llegan acé con orden del neurélogo, no sé sesiones de Fono
dos veces a la semana y sesiones de TO dos veces a la semana, que
bolsillo no aguanta algo asi. Entonces lo que ellos tratan de hacer es pedir
una de Fono y una TO por fuera y tratar de completar otra aqui ya, pero eso
también es una dificultad, porque pasa que en este Cesfam hay una
terapeuta encargada de sala, pero en otro Cesfam la encargada de sala son
educadoras diferenciales. ¢ Cachay? que no tiene el mismo enfoque porque
siento que nosotros como terapeutas igual estamos como mas relacionados
a lo que es el autismo. (...) hacen una a los nifios a fono al Van buren lo
atienden una vez, o sea le hacen la derivacion en marzo y los atienden
recién en diciembre. Y¢ Por qué?...Porque solo hay una Fono en el Van
Buren recibe no solamente este Cesfam y las listas de espera son
demasiadas. Por eso hay una idea que le propusimos a la directora del por
qué no hay una fono aqui y que fuera el trabajo del TO y el Fono y fuera
mucho mas interplicinario todo, pero ahi esta el tema de las Lucas, cosa
que todos sabemos y que no van al caso...

la gente se empieza a informar y la mirada cambia
completamente...Completamente, porque también esta relacionada con esa
mirada del amor que ellos buscan. Aprender estrategias para poder

relacionarse con su hijo, asi que la mirada es totalmente distinta.

Principalmente los de Van Buren , la consultoria, las derivaciones. Lo de los
talleres y bueno, también esta el taller Palmi, que ahora no esta,
lamentablemente, pero si es un taller que, esté enfocado como en los nifios
que se pasan de la edad en sala, que los mayores de 5 afios y bueno, la
verdad, siempre se estan tratando de hacer talleres y educaciéon como a la
familia. Se junta un grupo de personas, se exponen distintos profesionales
acerca de tematicas, también lo que se hace mucho es la relacion con los
colegios. Entonces los colegios, algunos colegios, pertenecen acd a la
jurisdiccion del Cesfam, entonces ellos van proponiendo temas como para
que los profesionales vayan y le hagan talleres de educacion y distintas
cosas.

tener la relacion con la universidades también es un super aporte, por

sobre la importancia de ejemplo las practicas porque al final uno, cuando es alumna en préctica,

comprender los
significados sociales
atribuidos al autismo
por los cuidadores y
cuidadoras en el
disefio de
intervenciones y

servicios?

esta como con toda la motivacion de querer hacer cosas que quizas los que
llevan mucho tiempo en el Cesfam ya no quieren hacer. Entonces eso se
agradece mucho (...) el Cesfam también es lo que mas se destaca , con el
trabajo interdisciplinario. Entonces ,que vengan los papas acé que tengan
también su. Yo, por ejemplo, en las sesiones son de 45 minutos, pero
siempre dejo 30 con el nifio 15 minutos para hablar con el papa como para
ver como estaba la semana, si hay algin tema que le complica y hacer las
derivaciones correspondientes, ya sea salud mental. Papas también que por
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lo que hablabamos recién de todo este tema. De lo caro que es hacer una
terapia particular, pero que ellos se ven sobrepasados y dicen, no, yo no
puedo seguir como una vez al mes con las terapias de aca lo hacen de
manera particular, entonces ahi uno deriva a las trabajadoras sociales y
también se va haciendo un trabajo super en red.

Yo lo queria, es hacer més instancias de capacitaciones, bueno, por
ejemplo, este mes tenemos dos dias de capacitaciones sobre el autismo y
yo creo que eso deberia darse mas, que sean como cada vez que salga

ambito de la salud para algo nuevo, capacitar al equipo, estar constantemente aprendiendo, porque

promover una
comprension mas

inclusiva del autismo?

¢,Coémo cree que su
propio enfoque

profesional puede

al final esto al ser una condicién igual va cambiando siempre y por ejemplo,
los profesionales que estan aca, que son mas antiguos cuando iban en la
Universidad no les pasaban tanto...Las caracteristicas del espectro y todo,
entonces siento que es muy importante ir actualizando y todo eso.Y lo otro
gue haria es ademas de la sala de estimulacion, que tiene otro enfoque, no
es como tanto del autismo. Haria una sala similar a esta que tuviese una
fonoaudiologa y una terapeuta ocupacional, donde la atencion si esté
enfocada, quizas no en el Cesfam, porque el Cesfam es atencién primaria,
pero que sea como en red, para que si se pueda dar como esta atencién a
los nifios que si la necesitan y que sea mas accesible y también mas... No
tan lejana (...)Claro es esa, es la dificultad, porque por mas que uno quiera
atenderlo mas veces, la poblacién es tan grande que no se puede

Yo siento que. La carrera de Terapia Ocupacional aporta todo lo que es el
abordaje del autismo porque tiene una mirada saper integral, ya no

solamente ve como la la al nifio en una rama, ya que seria como igual otra

contribuir a cambiar losvez que no s€, supongamos odontologia, que se enfoca sobre la boca,

significados sociales

asociados al autismo?

Terapia Ocupacional, abarca toda la integralidad del nifio, entonces abarca
su ocupaciones principales, el juego, alimentacion, higiene, que son al final
cosas que si se ven perjudicadas cuando los nifios estan dentro del
espectro, al final afecta a todo eso, entonces. Por eso siento que la Terapia
Ocupacional es super relevante en el abordaje y también mencionar que
cuando uno hace como sus planes de intervencién, enfocando un poco mas
en lo que es el sector privado que ahi se puede hacer un plan de
intervencion mucho mas amplio. Uno recibe informes del jardin, vas a veces
a visitar el jardin, vas a veces a la casa. Se involucra a mas familia,

entonces eso también hace que sea un abordaje mucho mas integrado.
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2.2 ANEXO : RESUMEN DE INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA DE
CUIDADORES Y CUIDADORAS:

Cuidadores/asparentesco Seguridad Social Numero telefénico Correo electronico

C.LA1 JUCXXXXXXXXXXXXXXXXXXX @ gmai
Mama Fonasa B 9 200 XXXXX l.com

C.RM2 FOSXXXXXXXXXXXX@gmail.com
Maméa Fonasa A 9943 XXXXX

C.CC3 CaAMXXXXXXXXXXX(@gmail.com
Mama Fonasa D 9 945 XXXXX

C.ME4 MAarcxXXXXXXxxxx@gmail.com
Mama Fonasa D 9 523 XXXXX

C.FF5 Mama Fonasa D 9 420 XXXXX fFrXXXXXXXX @ gmail.com

C.CJ6
Mama Fonasa A 9 551 XXXXX JArXXXXXXXXXXXXXXX @ gmail.co

m

C.KM7 Mama Fonasa A 9 410 XXXXX CAMXXXXXXXXXXXX@gmail.com

C.IM8 Maméa Fonasa B 9 739 XXXXX ibaexxXxxxxxxx@gmail.com

C.LS9
Mama Fonasa D salXXXXXXxxxx@gmail.com

9342 XXXXX

C.MJS10 Mama Fonasa A 9824 XXXXX -

C.XT11
Mama Fonasa A 9 741 XXXXX XIXXXXXXXXXXXXXXXX @ hotmall.c

om

C.AV12

Maméa Fonasa B 947AXXXXX. aANYXXXXXXXx@gmail.com
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