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I. INTRODUCCION.

El presente Seminario de Titulo se ha denominado: “Autismo y
Educacién Especial: Estudio sobe la realidad de las madres de alumnos con
Espectro Autista del Colegio Andalué de Quillota”, llevado a cabo durante el

ano académico 2011.

Este estudio, surge a partir de la inquietud de la Directora del Colegio
Andalué, la Sra. Lily Bricefio, debido a la inexistencia de informacion sobre
las principales necesidades y expectativas de las madres y apoderadas en
relacion a los nifios, nifias y adolescentes del Espectro Autista. Asi como
también las formas de apoyo social que ellas reciben de dicho
Establecimiento Educacional, formulando la necesidad de desarrollar un

estudio sobe estos aspectos.

De esta manera, se genera el presente seminario de titulo, que
comprende, tanto una investigacién cientifica como una propuesta que
permitan conocer y aportar en el mejoramiento de las condiciones

sociofamiliares de las madres y apoderadas del Colegio Andalué.
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CAPITULO I

MARCO INSTITUCIONAL
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1.1. Contexto General en el que se enmarca el Seminario de Titulo.

1.1.1 Identificacion de la Institucion.

“ Nombre: O.N.G de Desarrollo para la Atencién de Personas con
Trastornos Severos de Relacion y Comunicacion. O.N.G CORPORACION
ANDALUE

% Tipo de Institucién: Corporacion privada sin fines de lucro. Se rige por
las normas del Titulo Trigésimo Tercero del libro | del Cédigo Civil, por el
Reglamento sobre Concesion de Personalidad Juridica del Ministerio de

Justicia, y por sus Estatutos.

% Ubicacidon Geografica:

a) Centro Educacional: Anibal Pinto N° 205, Quillota.

b) Residencia Temporal: Vergara N° 172, Pb. Valencia, Quilpué
s Fono: 033-315905

% E- mail: andalue@gmail.com

s Pé&gina WEB: www.corporacionandalue.cl

% Cobertura:

a) Centro Educacional: Atencion de 29 alumnos; nifios y jovenes de las
comunas de Valparaiso, Vifia del Mar, Quilpué, Villa Alemana, Quillota y

Calera.

b) Residencia Temporal: Atiende a todos los alumnos y ex — alumnos del

Centro Educacional Andalué.

+ Radio de Accion: Entendida como todos los nifios, nifias y adolescentes
que requieren atencion especializada por presentar trastornos severos de
Relacion y Comunicacion del Espectro Autista y que provienen de ocho
comunas de la Region de Valparaiso (Olmué. La Calera, Quillota, Limache,
Villa Alemana, Quilpué, Vifia del Mar, y Valparaiso). Los cuales poseen

realidades socioeconomicas diversas en sus grupos familiares de origen.
% Infraestructura:
a) Centro Educacional: Actualmente el Centro Educacional cuenta con

- 6 salas, en donde se atiende a los educandos que se distribuyen en grupos

de a acuerdo a criterios como, la edad funcional, caracteristicas personales

7
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de cada alumno, y necesidades educativas especiales en relacion al
Espectro Autista. Una oficina de Direccion, una Sala de Fonoaudidlogo, una
Oficina de Atencion Psicosocial (Psicéloga y Asistente Social), una Sala de
Investigacion Sensorial, una Sala de Apoderados, un Comedor, una Cocina,

Taller de Cocina y Taller de Ducha, Bafio personal y de alumnos

b) Centro Residencial: Este Centro esta compuesto por: Un living-comedor,
una cocina, dos dormitorios (4 camas cada uno), dos bafios, una bodega, un

patio de juegos

+ Objetivo General: “Promocién del desarrollo e insercién social de las
personas con Trastornos Severos de Relacion y Comunicacién, en el
Espectro Autista, especialmente de quienes viven en condicién de pobreza,
marginalidad, y/o riesgo social, sus familias, grupos y comunidades”

“ Mision: “Promover e impulsar, en personas con Trastornos de Relacion y
Comunicacion del Espectro Autista, el desarrollo de habilidades sociales, de
comunicacién y ocupacionales apropiadas a su edad y realidad sociocultural,
donde son primordiales las necesidades y habilidades de cada alumno, como
las prioridades y recursos familiares; basando la relacion de la comunidad
educativa en una filosofia de afecto, aceptacion, respeto y solidaridad” (John
Mc Gee, Nebraska, 1983).

¢ Vision: “Institucion con amplios conocimientos teorico—practicos en los
Trastornos de Relacibn y Comunicacion del Espectro Autista. Utiliza
metodologias innovadoras que promueven el desarrollo de las personas y su
red de integracion social, satisfaciendo sus necesidades en las diferentes
etapas de la vida. Se basa en un sistema de trabajo coordinado y planificado
de su equipo profesional transdisciplinario y la comunidad educativa, en una

relacion de respeto, confianza y mutuo aprendizaje”.

1.1.2 Historia O.N.G Corporacién Andalué

La O.N.G. Corporaciéon Andalué fue constituida por escritura publica
de fecha 3 de Abril de 1995, ante la Notario Publico Titular de Vifia del Mar,
Eliana Gervasio Zamudio.

Su existencia legal fue autorizada por Decreto Supremo del Ministerio
de Justicia N° 856 de 24 de Agosto de 1995, publicado en el Diario Oficial N°
35.287 de 9 de Octubre de 1995.

“La Corporacion Andalué, fue fundada por un grupo de profesionales y
técnicos de la Regién de Valparaiso el 23 de Marzo de 1995. Motivados por
la falta de servicios para los nifios y jovenes afectador por trastornos de

8
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severos de Relacion y Comunicacion del Espectro Autista, especialmente
aquellos residentes en las comunas del interior de la Region”

“Su objetivo es promover el desarrollo e insercion social de las
personas con Trastornos Severos de Relacion y Comunicacion,
especialmente de quienes viven en condiciones de pobreza, marginalidad y/o
riesgo social, sus familias, grupos y comunidades”.

Andalué fue reconocida como institucion colaboradora de las
funciones del Servicio Nacional de Menores, por Resolucion Exenta N° 257
de 28 de Febrero de 1995.

Con fecha 27 de Junio de 1995 (Resolucion Exenta N° 1526, del
Secretario Regional Ministerial de Educacion) el Centro de Atencidén Andalué
recibio el reconocimiento oficial del Estado, con vigencia a partir de Marzo de
1996.

En el mes de Julio de 1995, la Fundacion REFUGIO DE CRISTO,
presidida por Monsefor Jorge Bosagna Aguayo cedié en comodato por 10
afios, una propiedad situada en la calle Serrano 317, en San Francisco de
Limache, que por su tamafio y ubicacidén se prestaba especialmente para los
objetivos de la Corporacién. El 16 de Mayo de 2005, el Directorio de la
Fundacion Refugio de Cristo protocoliz6 en la Notaria Luis Fischer de
Valparaiso (Repertorio 5.298) la modificacion del convenio de comodato de la
propiedad con Andalué por un periodo de 50 afios a contar del 1° de marzo
de 2005. Posteriormente, el 1 de diciembre de 2008, se firmd una nueva
modificacion (Repertorio 11.885/2008) prolongando el comodato hasta el 24
de noviembre de 2058, plazo que permitiria postular al financiamiento de una

nueva infraestructura para el Centro Educacional.

La inscripcion de Andalué en el Registro Nacional de la Discapacidad
data de mayo de 1996.

Desde el mes de Diciembre de 1997, la Corporacion Andalué fue
autorizada para extender certificados que acreditan donaciones Art. 47, D.L
N° 3063 en dinero para atender programas con fines benéficos de la

institucion y/o programas de accién con igual finalidad.

Desde el 26 de Diciembre de 2006 se encuentra inscrita en el Registro
Nacional de Entidades Receptoras del Fondo Mixto de Apoyo Social, segun
lo establecido por la Ley de Donaciones N° 19.885 y sus deposiciones

! Corporacion Andalué (2011). “Historia de la Corporacién”. Disponible en:
http://www.corporacionandalue.cl/historia.php
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complementarias, con una vigencia de dos afios ampliable de no haberse

detectado ninguna dificultad por un nuevo plazo de dos afos.

El Centro Educacional Andalué hasta el terremoto del 27 de Febrero
de 2010, funcionoé en la propiedad ubicada el San Francisco de la comuna de
Limache, producto del suceso, el inmueble sufri6 dafos irreparables.
Después de estudiar diferentes alternativas, el Centro educacional se
trasladé a la ciudad e Quillota, funcionando transitoriamente, en
dependencias de la Parroquia San Martin de Tours de Quillota, Calle Anibal
Pinto N° 205.

La Corporacion Andalué brinda servicios educacionales, terapéuticos,
recreativos, de apoyo familiar, y de residencia temporal a nifios y jovenes
procedentes de ocho comunas de la Region de Valparaiso. Mantiene
también un servicio de diagndéstico psicopedagdgico para los nifios derivados

de distintos centros de la region.

1.1.3 Politicas Sociales en que se enmarca la institucion.

La Politica Social en la que se encuadra los lineamientos de accion del

funcionamiento de la O.N.G Corporacién Andalué comprende:

a) Servicio Nacional de Menores (SENAME).

El Servicio Nacional de Menores (SENAME) es “un organismo
gubernamental ayudante del sistema judicial, que depende del Ministerio de

Justicia.

Fue creado por el Decreto Ley N 2.465 del 10 de enero de 1979, que
constituye su Ley Organica y que fue publicada en el Diario Oficial el 16 de
enero del mismo afio. Un decreto supremo del 5 de diciembre de 1979 fijo la

planta y el SENAME entré en funciones el 1 de enero de 1980”.

SENAME tiene como mision, “Contribuir al desarrollo del sistema de
proteccion social de la infancia y adolescencia a través del ejercicio de
derechos y la reinsercion social y/o familiar de nifios, nifias y adolescentes
vulnerados en sus derechos e infractores de ley, mediante una red de
programas ejecutados directamente o por organismos colaboradores del

Servicio”.

La Oferta Programatica del Servicio Nacional de Menores (SENAME)
puede definirse como “el conjunto de proyectos ejecutados por los distintos
Organismos Colaboradores Acreditados de SENAME, que han sido

reconocidos como tales a través de un acto administrativo del mismo Servicio
10
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y que cuentan con financiamiento para el desarrollo de sus labores dirigidas
a la atencioén de nifios, niflas y adolescentes, ademas de los centros que son
administrados directamente, los que cuentan con funcionarios del Servicio y

con presupuesto asignado a través de la Ley de Presupuesto”.

Para llevar a cabo sus funciones, SENAME cuenta con una Red de
Organismos Colaboradores Acreditados y en esta categoria se inscriben
todas aquellas personas juridicas y naturales que han decidido colaborar con
el Servicio Nacional de Menores, en las diversas areas que el servicio

subvenciona

Para ingresar a este grupo de entidades, se debe realizar previamente
una inscripcién de acuerdo con el formulario y las instrucciones que se

encuentran explicadas en los documentos anexos del sitio web de SEAME.

Posteriormente, para obtener los recursos necesarios, cada institucion
puede participar en la licitacion de proyectos que se realiza, en concordancia

con la normativa de la ley N° 20.032.

En este sentido, la ley de Subvenciones para la atencion de nifios y
nifias a través de su red privada de colaboradores, N° 20.032, constituye el
cuerpo legal que especifica y reglamenta la oferta del Servicio, en las
modalidades de intervencién, cuya implementacibn compete a los
Organismos Colaboradores de la red privada. A ellos se transfieren, a través
de procesos de licitacion publica, recursos para el financiamiento de los

programas.

Dentro de la oferta programatica de SENAME, se puede destacar en
relacion a la atencion de nifios, nifias y adolescentes con algun grado de
discapacidad fisica o0 mental el Programa Ambulatorio para la Discapacidad.
Este programa consiste en “brindar atencién ambulatoria a nifios/as y
adolescentes, que en adicibn a la grave vulneracion de sus derechos,
presentan factores de complejidad asociados a las necesidades especiales

en los ambitos intelectuales, fisicos, sensoriales, de salud mental u otras”.

Las intervenciones que se otorgan comprenden, orientacion,
diagnéstico, acompafiamiento psico-social, y/o atencion de reparacion
entendida como “una respuesta destinada a la re-significacion de vivencias
originadas por causales de proteccion, de violencia y malos tratos o de

dificultad para ejercer el rol parental”.

El objetivo de este programa consiste en “Resolver las situaciones de

vulneracion de derechos ocurridas en nifios, nifias y adolescentes con
11
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necesidades especiales, mediante el fortalecimiento de procesos de

desarrollo personal, familiar y social orientados a la inclusiéon”.

El Programa Ambulatorio para la Discapacidad (PAD), “comprende
como sujetos de atencion aquellos Nifios, nifias y adolescentes menores de
18 afos y hasta los 24 afos, sin discriminacion alguna, que presentan
vulneraciones de derecho consideradas de alta complejidad por encontrarse
asociadas a necesidades especiales de atencion.

El Programa Ambulatorio para la Discapacidad considera
principalmente como vias de ingreso la demanda reportada desde tribunales
(como medio de evitar la institucionalizacion) y de las redes de SENAME
ubicadas en la comuna o las comunas cercanas, donde se encuentra

localizada la oferta de proteccion.

Incorporara en forma prioritaria sujetos derivados por la oficina de
Proteccion de Derechos (OPD) y Programas de Diagndstico Ambulatorio
(DAM), correspondientes a los territorios aledafios a la ubicacion del
programa, ademas de las eventuales solicitudes de otros programas de la

red SENAME instalados en el circuito.

Otra via de entrada, consiste en atender la poblacion derivada desde
la linea de accién residencial de SENAME y especialmente de residencias de
discapacidad que pueden egresar nifios/as con sus familias o adultos
responsables, pero deben hacerlo bajo procesos técnicos de
acompafiamiento profesional.

La O.N.G Corporacion Andalué es un organismo colaborador
acreditado de SENAME, lo cual le ha permitido postular y ser beneficiario del
Programa Ambulatorio para la Discapacidad (PAD), obteniendo recursos
econdémicos para llevar a cabo la atencion de todos los nifios, nifias y
adolescentes con Trastornos Severo de Relacion y Comunicacion del

Espectro Autista

b) Ministerio de Educacién (MINEDUC).

El Ministerio de Educacion tiene como misién “asegurar un sistema
educativo equitativo y de calidad que contribuye a la formacion integral y
permanente de las personas y al desarrollo del pais, mediante la formulacion

e implementacién de politicas, normas y regulacién sectorial”.

? Servicio Nacional de Menores (2011). Catastro de la Oferta Programdtica de la red SENAME.
Disponible en: http://www.sename.cl/wsename/otros/op/CATASTRO-201107.pdf

12
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Uno de los ejes de accion del Ministerio de Educacion es la Educacién

Especial, entendida como “una modalidad del sistema educativo que
desarrolla su accion de manera transversal en los distintos niveles, tanto en
los establecimientos de educacion regular como especial, comprendiendo un
conjunto de servicios, recursos humanos, técnicos, conocimientos
especializados y ayudas, con el propésito de, asegurar de acuerdo a la
normativa vigente, aprendizajes de calidad a nifios, nifias y jovenes con
necesidades educativas especiales (NEE) asociadas o no a una
discapacidad, permitiendo el cumplimiento del principio de igualdad de
oportunidades, para todos los educandos” (Ley General de Educacion y Ley

20.422).

El Plan de Accién proyectado tiene por objetivo principal “hacer
efectivo el derecho a la educacion, a la igualdad de oportunidades, a la
participacion y a la no discriminacion de las personas que presentan
Necesidades Educativas Especiales, garantizando su pleno acceso, progreso

y egreso del sistema educativo™.

El Ministerio de Educacion se vincula con las con la O.N.G.
Corporacion Andalué, principalmente a través de acciones de financiamiento.
En este sentido, la subvencion para los alumnos de la Educacion Especial se

paga por asistencia, igual que para todos los alumnos del sistema educativo.

El monto de la subvenciéon de la Educacién Especial es igual para
todos los alumnos, independientemente de su condicién fisica o mental,
reconociendo las distintas necesidades educativas de los alumnos. Una
excepcion de esta situacion es el incremento de la subvencidén que reciben
2.500 alumnos con autismo, discapacidades multiples, con discapacidad

visual o auditiva que asisten a las escuelas especiales.

1.1.4 Ejes de Accion O.N.G Corporacion Andalué.

a) Programas Permanentes:

< Centro Educacional.

El Centro Educacional Andalué atiende a 29 alumnos, nifios y jovenes

que provienen de las diferentes comunas de la Region de Valparaiso, los

* Ministerio de Educacién (2011). “Antecedentes Historicos, presente y futuro de la Educacion Especial
en Chile”. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200809081615000.AntechistOricospresenteyfuturodelakd
uc.pdf

13
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cuales poseen realidades socioeconomicas diversas en sus grupos familiares

de origen.

La atencion es individualizada y los objetivos dependeran de la edad
de los alumnos y de sus niveles de desarrollo, basada en el Decreto N° 815
de Educacion del afio 1990. Requiere de la participacion de un equipo
transdisciplinario, en el cual trabaje inicialmente un profesor por alumno,
aumentando progresivamente esta proporcion hasta conformar grupos

pequefios de trabajo; en una proporcion ideal de tres alumnos por profesor.

Cuando el alumno presente las habilidades necesarias para
integrarse a una escuela de educacioén regular, se llevara a cabo un proceso
de integracion escolar, con el correspondiente seguimiento del proceso por
parte de Andalué.

La Metodologia empleada contempla la ensefianza inicial de
habilidades en ambientes estructurados, amplidndola posteriormente a los
ambientes naturales en que se las requiera, tanto dentro del establecimiento

escolar como de la comunidad y el hogar.

Se considera indispensable la disposicion y la formacion del grupo
familiar para participar en el proceso educativo de su hijo o hija,
implementando en el hogar programas funcionales consistentes con la
filosofia y metodologia impartida en el centro y dirigidos por el equipo de
profesionales expertos. En este Programa al Hogar, los profesionales a
cargo en conjunto con la familia, seleccionan los objetivos a trabajar durante

el ano electivo, manteniendo un contacto minimo mensual.

El Programa Educativo Individual considera, en el caso de los
jovenes, la creacién e implementacion de talleres pre-vocacionales y

vocacionales que faciliten su transicion a la vida adulta.

El equipo Profesional del Centro Educacional Andalué esta
conformado por: Educadores Diferenciales, Asistentes Técnicos del
Educador Diferencial, Terapeuta Ocupacional, Fonoaudiélogo, Psicologo,
Asistente Social

% Residencia Temporal.

La Residencia Temporal, ubicada en Quilpué, es un servicio gratuito
ofrecido por la Corporacion Andalué a nifios, nifias y jovenes con Trastornos
del Espectro Autista. En ella, alumnos y ex- alumnos del Centro Educacional
Andalué se hospedan de Viernes a Sabado en grupos pequefios con

14
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personal capacitado y participan en actividades recreativas, deportivas y
culturales, promoviendo su insercion social y su participacion en la
comunidad, aprovechando los espacios publicos y disfrutando las mismas

oportunidades que sus pares.

La Residencia Temporal atiende a nifios, nifias y jévenes procedentes

de ocho comunas de la Region de Valparaiso.
El objetivo de la Residencia Temporal es el siguiente:

% “Mejorar las condiciones de vida de los nifios, nifias y joévenes con
Trastornos Severos de Relacibn y Comunicacion del Espectro Autista,
facilitando el desarrollo de habilidades que le permitan una mayor autonomia
e su vida diaria, asea personal, alimentacién, vestuario, habilidades sociales,
y de comunicacion, y compartir su tiempo y actividades con otros

comparieros de su misma edad”.

Actualmente este servicio, se entrega trimestralmente de viernes a
sabado, las familias se inscriben para cinco o seis estadias durante el afio.
Completan una ficha con los datos personales de su hia o hijo,

medicamentos, intereses, preferencias, rutinas, formas de comunicacion, etc.

El equipo de residencia estructura los grupos de acuerdo a su edad y
caracteristicas personales. Asigna a los profesionales a cargo de la estadia y

programa las actividades de la jornada.

Los participantes desarrollan un programa completo de actividades
para la vida diaria (aseo personal, preparaciéon de alimentos, aseo y orden de
la casa) y actividades de recreacion tales como, ver television, escuchar
radio, jugar ping-pong y taca-taca, columpiarse, y compartir juegos de saldn.
Realizan también actividades habituales en la comunidad (como hacer uso
de medios de transporte publico, compras, visitas a centros comerciales),

actividades recreativas y culturales.

La Residencia Temporal hasta el afo 2010 era financiada
fundamentalmente por la organizacion Grunden de Suecia, y complementada
por proyectos presentados a diferentes organismos del Estado, sin embargo,
durante el afio 2011 se contara con el aporte del Fondo Mixto de Apoyo
Social, a través de un proyecto que equivale aproximadamente al 55% del
financiamiento anual y con el apoyo de la comunidad en colectas comunales

en alcancias colocadas en el comercio.
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< Extensién y Promocion.

a) Centro de Practica: El Centro Educacional recibe alumnos de diversas
Universidades de la Regidén de Valparaiso, de las carreras de Psicologia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Educacion Diferencial, ademas de
otras areas de trabajos como Nutricion, Comunicacion Audiovisual, Ingenieria
en Informética, entre otros. Algunos de ellos realizan préacticas de
observacion, trabajos de investigacion, consultas bibliograficas

especializadas, estudio de caso, y practicas profesionales.
b) Promocidon y Capacitacion: Se realiza a través de:

Organizacion de Seminarios Internacionales con participacion de
especialistas nacionales y extranjeros, Informacién, orientacion vy
sensibilizacion por medio de charlas, documentos, medios de difusion, entre
otros, el apoyo a iniciativas gubernamentales y particulares que favorezcan la
atenciéon de nifios y jovenes con Trastorno de Relacién y Comunicacion del
Espectro Autista, orientacion, asesoria y capacitacion a los padres mediante
talleres, entrevistas, visitas al hogar, para cooperar y generalizar las
adquisiciones del Programa Individual al Hogar por medio de un curriculo
funcional y acentuando las tareas de socializacién del ambiente familiar y en
la comunidad con la supervision de profesionales especializados, apoyo a la

familia implementando un servicio de atencion psicoldgica, asistencial y legal.

c) Evaluaciones Externas: El servicio de Evaluacion Externa considera un
equipo multiprofesional, de Educadores Diferenciales, Terapeuta
Ocupacional y Fonoaudiélogo, con la asesoria de la Asistente Social y
Psicologa.

Este servicio requiere profesionales que cuenten con experiencia y
conocimientos especificos sobre el Espectro Autista, de manera de apoyar
tanto a los centros que los derivan como a las familias solicitantes, con las
consiguientes recomendaciones y orientaciones que permitan una atencion lo
mas temprana posible de acuerdo a los resultados obtenidos en la entrevista

a la familia, sesiones de observacion y aplicacion de pruebas especificas.
b) Programas Temporales:

+ Servicio Nacional de Menores (SENAME).

El Servicio Nacional de Menores, organismo del Estado de Chile, tiene

como linea de accién la Prevencion y Reparacion de Vulneracion de

Derechos que sufren los nifios, nifias y jovenes de nuestro pais.
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En 1997, en un convenio entre el Servicio Nacional de Menores y la
Corporacion Andalué aprobado por Resolucion Exenta N° 0692 y modificado
por Resolucion Exenta N° 0772, y por Resolucion Exenta N° 0833, SENAME
se comprometio a subvencionar un total de once beneficiarios en jornadas de
lunes a viernes, segun la modalidad asistencial de Rehabilitacion Psiquica
Diurna, lo que permiti6 incrementar el nimero de nifios atendidos, de
profesionales contratados y el horario de atencion.

En el afio 2002 (Resolucion Exenta N° 01294) SENAME amplié el
namero de beneficiarios a 16, nUmero que se mantiene hasta la fecha.

El 22 de septiembre de 2008 por Resolucion Exenta N° 102/D
SENAME aprobo un convenio “PAD — Servicio de Apoyo Profesional a Nifios,
Niflas y Adolescentes del espectro Autista y a Sus Familias” para 16 nifios,
nifias o adolescentes que lo soliciten directamente o por medio de la persona
encargada de su cuidado personal, a requerimiento del SENAME, de un
Tribunal Competente de la Oficina de Proteccion de Derechos respectiva o,
de los proyectos preventivos financiados por el Servicio, siempre que se trate
de una situacibn para la que sea competente y cuente con plazas
disponibles. La duracion del convenio es de 3 afios prorrogables por una vez,

si las evaluaciones arrojan un resultado positivo.

< Programa Ambulatorio de Discapacidad (PAD).

O.N.G Corporacion Andalué cuenta, con un Programa Ambulatorio de
Discapacidad (PAD) financiado por SENAME, para 16 nifios, nifias y jovenes
del Espectro Autista y sus familias, cuyo objetivo general es “resolver las
situaciones de vulneracibn de derechos ocurridos en nifios, nifias y
adolescentes del Espectro Autista, mediante el fortalecimiento de procesos
de desarrollo familiar y social orientados a la inclusion”

Este programa contempla la atencion de 16 beneficiarios que reciben
apoyo profesional a cargo de Psicélogo/a, Asistente Social, Fonoaudidlogo/a,
Terapeuta Ocupacional y Educador/a Diferencial

En relacién a la intervencion de tipo Psicosocial que se ofrece, es
posible tomar algunos conceptos vinculados al trabajo con las familias y que
se orientan desde las “Normas técnicas de funcionamiento e intervencion en
Centros de Rehabilitacion Psiquico Diurna de SENAME”:

< “Apoyar a la familia en el proceso de reconocer e integrar al nifio o joven

con discapacidad como miembro del grupo familiar y de su comunidad,
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previniendo situaciones de abandono, maltrato y el desarraigo de su medio
ambiente familiar y comunitario.

< Sensibilizar y favorecer la integracion social del nifio o joven con
discapacidad en su contexto comunitario.

< Fortalecer la responsabilidad de la familia en la provision de sus
necesidades afectivas y materiales”.

Para el logro de estos objetivos, es necesaria la elaboracion y
aplicacion de un Plan de Intervencién Individual por familia que considera las
siguientes acciones: Diagndéstico Psicosocial familiar, entrevistas y terapias
individuales y grupales con los miembros de la familia, atencion profesional
del nifio y los integrantes de la familia, Visitas domiciliarias de los
profesionales, Talleres de Formacién y Crecimiento Personal para las

familias

1.1.5 Organigrama Institucional.

a) Directorio:

« Presidente: Ronald Jacob Neumann.
Comandante (R) Instructor de vuelo Armada de Chile.
% Vicepresidente Teresa Gana Piraino
Ingeniera Comercial
% Tesorera: Eulalia Monge Espifieira
Profesora de Estado en Inglés
+» Secretaria: Marcela Quezada Veloso
Ingeniero Comercial
++ Director: Héctor Fuenzalida Montenegro

Contador Auditor
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1.1.6. Recursos de la Institucion.

a) Recursos Humanos

La Corporacion Andalué, lleva a cabo sus objetivos a través de un
equipo profesional transdisciplinario, con una amplia trayectoria en la
atencion de nifios y jévenes con trastornos del espectro autista, conformado

por:
« Docentes Directivos:

- Richard Quinteros Pinos, Profesor de Ed. Diferencial, mencién en Retardo
Mental U.C.V (Director)

- Angélica Jofré Paredes, Profesora Ed. Diferencial, mencion en Trastornos
del Aprendizaje, U.C.V. Mencion Trastornos de Audicion y Lenguaje UPLA
(Coordinadora de Unidad Técnico Pedagogica)

++ Docentes:

- Marcela Arancibia Valdivia, Profesora Ed. Diferencial, mencién Trastornos
del Aprendizaje, Instituto Profesional de Ciencias y Educacién Helen Keller,

Valparaiso, Mencion: Trastornos de Audicion y Lenguaje, UPLA.

- Lily Bricefio Mufioz, Profesora Ed. Diferencial, mencién en Trastornos del
Aprendizaje, U.C.V

- Nita Candia Gallardo, Profesora Ed. Diferencial, mencién en Deficiencia
Mental, Instituto Profesional de Ciencias y Educacion Helen Keller

Valparaiso, mencién en Trastornos de Adicién y Lenguaje UPLA.
% Asistentes de la Educacion:
- Carlos Vergara Tapia, Terapeuta Ocupacional, UPLA

- Maite Sanchez Fernandez de la Reguera, Psicéloga Universidad Santo

Tomas

- Marina Gémez Angel, Profesora de Ed. Basica especialista en educacion

diferenciada con mencion en Trastornos Especificos de Aprendizaje, UPLA
- Tonchy Vrsalovic Radovich, Fonoaudiologo, Universidad de Valparaiso

- Viviana Diaz Ferrada, Asistente Social, Universidad de Valparaiso.

20



V4
S0
% Universidad de Valparaiso Autismo
” _Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

b) Recursos Financieros.

En el afo 1995, al crearse la Corporacion, su funcionamiento se
realizaba sin aporte externo, con el trabajo voluntario de sus profesionales y
otros colaboradores. La necesidad de ampliar los servicios a un namero
creciente de nifios diagnosticados hizo indispensable la busqueda de
mayores recursos. La Corporacion presenta anualmente proyectos
especificos a diferentes organizaciones de Gobierno, que disponen de
fondos para Instituciones de servicio, tales como, SENADIS, SENAME,
Fondo de Emergencia, lo cual ha permitido obtener recursos adicionales para
fines determinados, como por ejemplo Habilitacion y Equipamiento de la
Residencia Temporal en Quilpué. En la actualidad, el financiamiento se

articula de la siguiente manera:

a) Ingresos

1. Recursos Estables: Ministerio de Educacién, SENAME, Fundacion
Educacional de Beneficencia Maria Teresa Brown de Ariztia, Aportes de
Socios y Amigos, Junaeb

2. Recursos Variables: Colectas, alcancias, Coronas de Caridad,
Canastillos de Novios, Saludos en fechas especiales, Donaciones Art.47,
D.L. 3063, Art.3, D.L. 19247 Donaciones con fines educacionales y D.L.
19885, Donaciones con fines sociales.

3. Recursos Especiales: Fundacion Liliane Fonds, Holanda, SENADIS,
Grunden, Suecia.

b) Egresos: Movilizacion, Mantencién, reparacibn y Aseo, Secretaria,
Servicios Basicos (Luz, Agua, Teléfono, Gas), Material Didactico y

entretencion, Gastos generales y financieros (sueldos, honorarios, etc.).

1.1.7 Trabajo Social en la Institucion.

Trabajo Social en la O.N.G Corporacion Andalué como profesion, esta
destinada a identificar aquellas variables sociofamiliares que influyen en la
calidad de vida de los nifios, nifias y adolescentes del Espectro Autista, con
el objetivo de promover el desarrollo de las potencialidades de los usuarios
de la institucion, sus familias y comunidad educativa para que estos actores

logren asumir el protagonismo en el proceso educativo de los educandos
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< Funciones del Trabajador Social en la Institucién.

En la O.N.G Corporacion Andalué la Asistente Social es la encargada
de realizar el diagndstico socioecondmico de cada una de las familias del
Centro, a través de visitas domiciliarias y entrevistas en profundidad al
apoderado, identificando situaciones de emergencia y vulnerabilidad social
para elaborar posteriormente un plan de intervencion, el cual busca acercar a
la familia a la red social de Gobierno (beneficios, subsidios, etc.) y a los
servicios publicos (area de salud, municipal, judicial, etc.), mejorando el

entorno mas préximo del alumno.

Por lo tanto, la Trabajadora Social dentro de la institucion solo cumple
funciones a través del Programa Ambulatorio de Discapacidad (PAD) de
SENAME, en donde desempefia un rol de educadora social informal,
entregando informacién que compete a las familias que participan de la
corporacion, como tramitacién de pensiones, carnet de discapacidad, visitas
domiciliarias, etc. Ademas, estd encargada de supervisar el adecuado
funcionamiento del programa, a través de la realizacion y actualizacién de los

diagnésticos sociales de cada alumno del Centro Educacional Andalué.

22



V4
";;%f
2 Universidad de Valparaiso Autismo
” _Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

{0

[ESTIGACION DAGN

23



V4
%C%if
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

2. FORMULACION DEL PROBLEMA.

2.1 Fundamentacion.

El Autismo afecta a 1 de cada 150 nacimientos a nivel mundial, dado
el aumento de la prevalencia de este trastorno la Organizacién de Naciones
Unidas (ONU) decreto el 2 de Abril del afio 2007 como el dia mundial del

Autismo.*

Este trastorno afecta a seis de cada mil menores de 10 afos,
alterando sus capacidades de comunicacion, relacién e imaginacion. Segun
cifras oficiales, el autismo aument6 1.500% en los ultimos 20 afios en el

mundo.

Actualmente, “en Chile se estima que 1 de cada 500 personas
presenta Espectro Autista. De acuerdo al CENSO 2002 nuestro pais cuenta
con una poblacion total de 15.116.435 habitantes, a partir de esta cifra se
esperaria que en Chile alrededor de 30.233 personas padecieran esta
discapacidad, y mas del 10% de ellas serian residentes de la Region de

Valparaiso™.

En Chile, “se espera que del orden de mil nifios y nifias debieran ser
diagnosticados en el espectro autista cada afio. Sin embargo, como los
sistemas publicos y privados no estan preparados, la gran mayoria de los
nifios no recibe a tiempo un diagnéstico adecuado; Que no es complejo de
realizar, pero si muy determinante, porque mientras mas pequefio es el nifio,
mayores son sus posibilidades de avanzar significativamente, en su

rehabilitacién o recuperacion”®.

A partir de lo expuesto anteriormente, se debe sefialar que, en nuestro
pais diversos estudios han demostrado la deficiencia de los servicios
publicos en relacion a la teméatica del autismo, lo cual se ve reflejado en la
escasa difusidén de este trastorno, sus causas y consecuencias. Asi también,
se destaca la falta de informacion sobre las diversas instituciones publicas y

privadas, a las que pueden acceder las familias una vez que han recibido el

4 Organizacion Mundial de la Salud. (2011). “Informe Mundial sobre la Discapacidad”. Disponible en:
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/summary_es.pdf

> Corporacion Andalué (2011). Autismo y Espectro Autista. Disponible en:
http://www.corporacionandalue.cl/admin/bib/AUTISMOYESPECTROAUTISTA.pdf

® Maria Irarrazaval. (2005).” Autismo: Una mirada desde la Psiquiatria de Adultos”. Disponible en:
http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=s0717-92272005000100007&script=sci_arttext
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diagnostico de autismo en algunos de sus integrantes, para que asi tengan la
posibilidad de comenzar un tratamiento precoz y adecuado.

La desinformacion acerca de las instituciones que existen para el
tratamiento del Espectro Autista puede traer importantes dificultades
econdémicas a las familias, especialmente considerando, la falta de recursos
de salud en los paises en desarrollo, y ademas problemas en las relaciones
familiares, existe dificultad al momento de aceptar y reconocer la presencia
de este trastorno en algin miembro de la familia; que se ve incrementado por
el traspaso de informacion errébnea sobre la tematica, repercutiendo
negativamente en la adopcion de decisiones adecuadas. La estigmatizacion
y la discriminacion asociados a este trastorno, también siguen siendo

obstaculos importantes para el diagnostico y tratamiento.

El Autismo es un trastorno que no tiene cura, en el que adquiere
especial relevancia el compromiso y apoyo familiar, principalmente durante
el proceso de aceptar tener un hijo o hija con Espectro Autista, y mas tarde
durante la evolucion del hijo. De esta manera, es fundamental implicar a la
familia durante todo el desarrollo como agente activo en el tratamiento de sus
hijos con Espectro Autista; proponiendo obijetivos, constituyéndose en el
contexto significativo de la generacibn de habilidades y destrezas,
haciéndose participe de la evaluacién y seguimiento del programa de sus
hijos.

Diversos estudios han demostrado la ausencia de informacion
detallada acerca de las necesidades y expectativas de las familias con hijos
autistas. A partir de esto, se considera relevante indagar acerca de esta
temética, puesto que la familia es el principal agente que estara presente
durante todo el ciclo de vida del nifio, nifia y adolescente con Espectro
Autista.

En este contexto adquiere especial relevancia el presente Seminario
de Titulo, en la medida, que busca, mediante una investigacion cientifica, dar
a conocer de manera detallada el Trastorno de Autismo, sus caracteristicas,
las enfermedades que éste conlleva, el desarrollo de las personas que sufren
este trastorno, y como el Autismo puede generar diferentes necesidades y
expectativas en el grupo familiar. Ademas, permitird identificar las diversas
formas de apoyo social que el Colegio Andalué entrega a las madres y
apoderadas, para sobrellevar de manera adecuada el Trastorno de Autismo
de sus hijos. Finalmente, a partir del resultado de esta investigacion, sera
posible generar y desarrollar un plan de trabajo, que permita a los

profesionales del Colegio Andalué, entregar herramientas a las madres y
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apoderadas, con el fin de que puedan tener una mejor comprension y
aceptacion de la condicion de sus hijos, y a la vez, puedan conformar, un
mecanismo de informacion, en el cual trasmitan sus principales experiencias

a las madres y apoderadas que ingresen por primera vez al Colegio Andalué.

2.3 Formulacién del Problema Objeto de Estudio

Desconocimiento del proceso y estructura familiar de los nifios, nifias y
adolescentes del Espectro Autistas previo a su insercion en el Colegio
Andalué de Quillota. Conjuntamente, con una inexistencia de informacién
respecto a las necesidades, expectativas y formas de apoyo social que

reciben las Madres y Apoderadas de dicho establecimiento educacional.

2.4 Preguntas Significativas.

Las preguntas significativas o cuestiones de investigacion representan
“‘las facetas de un dominio empirico que el investigador desea investigar de
forma mas profunda”. Pueden ser generales o particulares, descriptivas o
explicativas y se pueden formular al principio de la investigacion o mas tarde

y puede modificarse o reformularse en el transcurso del trabajo de campo”.’

% ¢Como fue el proceso familiar de los nifios, nifias y adolescentes del

Espectro Autistas previo a la insercion en el Colegio Andalué de Quillota?

s ¢ Cual es el tipo de familia de los nifios, nifias y adolescentes del Espectro

Autista que estan insertos actualmente en el Colegio Andalué?

s ¢Cudles son las necesidades que tienen las Madres y Apoderadas de
nifos, nifias y adolescentes del Espectro Autista que estan insertos en el

Colegio Andalué?

s ¢Cuales son las expectativas de las Madres y Apoderadas sobre sus hijos
con Espectro Autista que estan insertos en el Colegio Andalué?

s ¢Cuales son los apoyos sociales que las Madres y Apoderadas de nifios,
nifias y adolescentes del Espectro Autista reciben del Colegio Andalué?

7 Gregorio Rodriguez (1996).” Metodologia de la investigacion Cualitativa”. Ed. Aljibe, Malaga, Espafia
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2.5 Objetivos de Investigacion.

2.5.1 Objetivo General N°1:

% “Conocer el tipo de familia y el proceso familiar de los nifios, nifias y
adolescentes del Espectro Autista previo a su insercion en el colegio

Andalué”.
2.5.1.1 Objetivos Especificos:

+ ldentificar el tipo de familia actual de los nifios, nifias y adolescentes del

Espectro Autista que estan insertos en el Colegio.

¢+ Conocer el proceso familiar de los nifios, nifias y adolescentes del

Espectro Autista previo a su insercion en el Colegio

2.5.2 Objetivo General N° 2:

++ “Conocer las necesidades y expectativas de los madres y apoderadas en

relacion a los nifios, niflas y adolescentes del Espectro Autista”.
2.5.2.1 Objetivos Especificos:

+ ldentificar las Necesidades manifestadas por las Madres y Apoderadas, en
relacion a los nifios, nifias y adolescentes del Espectro Autista que estan

insertos en el Colegio

+ ldentificar las Expectativas manifestadas por las Madres y Apoderadas en
relacion a los nifios, nifias y adolescentes del Espectro Autista que estan

insertos en el Colegio.

2.5.3 Objetivo General N° 3:

s “Conocer las formas de Apoyo Social que reciben las Madres y
Apoderadas por parte del Colegio Andalué”

2.5.3.1 Objetivos Especificos:

+ ldentificar los apoyos sociales que reciben las Madres y Apoderadas de
los nifios, nifias y adolescentes del espectro autista, por parte del Colegio

Andalué.

2.6 Unidad de Andlisis

Madres y Apoderadas de nifios, nifias y adolescentes del Espectro

Autista que asisten al Colegio Andalué de Quillota
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3. MARCO DE REFERENCIA

3.1 Educacion y Autismo.

El Ministerio de Educacion (MINEDUC), tiene como mision “asegurar
un sistema educativo equitativo y de calidad que contribuye a la formacion
integral y permanente de las personas y al desarrollo del pais, mediante la

formulacion e implementacion de politicas, normas y regulacion sectorial”

Para llevar a cabo este propdsito, el Ministerio de Educacion cuenta
con diferentes lineas de accion, siendo una de ellas la Unidad de Educacion
Especial, “modalidad del sistema educativo que desarrolla su accién de
manera transversal en los distintos niveles, tanto en los establecimientos de
educaciéon regular, como especial, proveyendo un conjunto de servicios,
recursos humanos, técnicos, conocimientos especializados y ayudas, con el
objetivo de asegurar, de acuerdo a la normativa vigente, aprendizajes de
calidad a nifios, nifias y jévenes con necesidades educativas especiales
(NEE) asociadas o0 no a una discapacidad, asegurando el cumplimiento del
principio de igualdad de oportunidades, para todos los educandos” (Ley

General de Educacion y Ley 20.422).

El Plan de Accidn proyectado por la Unidad de Educacién Especial,
tiene por objetivo principal, “hacer efectivo el derecho a la educacion, a la
igualdad de oportunidades, a la participacién y a la no discriminacion de las
personas que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE),

garantizando su pleno acceso, progreso y egreso del sistema educativo”.

Para dar cumplimiento a este objetivo se ha propuesto desarrollar
diversas acciones orientadas a: “Promover practicas de educacioén inclusiva;
Actualizar la normativa que regula la Educacion Especial; Proveer estrategias
y recursos de apoyo al aprendizaje que enriguezcan las practicas
pedagogicas de profesores que trabajan con estudiantes con NEE
transitorias y permanentes; Promover la plena participacion en el curriculum
regular con énfasis en el aprendizaje de la lectura; Promover el trabajo
colaborativo entre los distintos profesionales, con la familia y con la

comunidad”.®

En Chile, “las primeras Escuelas Especiales se crearon a comienzos

del siglo pasado, no obstante, fue en la década de los afios 60 y 70 cuando

® Ministerio de Educacion (2011). “Mision y objetivos Estratégicos”. Chile. Disponible en:

http://www.mineduc.cl/index2.php?id_portal=1&id_seccion=204&id_contenido=90
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se inicia la expansion de cobertura y de mejoramiento de la capacidad
técnica para atender a los alumnos con discapacidad”.

3.1.1 Antecedentes Historicos de la Educacion Especial en Chile.

Garanto, (1984) define la Educacion Especial, “como la atencién
educativa (en el mas amplio sentido de la palabra especifica) que se presta a
todos aquellos sujetos que debido a circunstancias genéticas, familiares,
organicas, psicologicas y sociales, son considerados sujetos excepcionales,
bien en una esfera concreta de su persona, (intelectual, fisico sensorial,
psicoldgico o social) o en varias de ellas conjuntamente”.

La Educacion Especial cuenta en nuestro pais con una vasta
trayectoria. En 1852 en la ciudad de Santiago, se cre6 la primera Escuela
Especial para nifias y nifios sordos de Latinoamérica, hecho con el que se
inicia la Educacion Especial en el pais.

La primera Escuela Especial para nifios con deficiencia mental se crea
con la Reforma Educacional del afio 1928, fecha en que estos
establecimientos pasan a formar parte del sistema educacional chileno.
Tuvieron que transcurrir cuarenta y ocho afios (1976) para que se publicara
el primer programa de estudio especifico oficial para este tipo de
discapacidad en el pais.

Desde los afios 1927 hasta la década de los 60 no sélo se siguen
creando Escuelas Especiales, sino que ademas, junto a los educadores,
empiezan otros profesionales a estudiar experimentalmente la manera de
atender y solucionar adecuadamente los problemas de aprendizaje de los
nifios con problemas sensoriales, asi como también, de aquellos con
deficiencia mental.

A mediados de la década de los 60 en adelante, se inician muchas
acciones tendientes a consolidar la Educacion Especial en el pais. Una de
ellas es la creacion de carreras en el area de Educacion Especial y grupos de
investigacién sobre la materia.

En los afos 70 se elaboran los primeros planes y programas para
cada discapacidad, se crean los grupos diferenciales, los centros de
diagnoéstico (hoy, equipo multiprofesional), entre otras medidas. También,
cabe destacar que, durante esta década, la instalacion del principio de
integracion en el discurso educativo impactoé profundamente a la Educacién
Especial al igual que la aparicion y consolidacion del concepto de
necesidades educativas especiales, el cual aparece por primera vez en el
informe Warnock (1978), en el cual se plantea que los fines de la educacion

son los mismos para todos los nifios, nifias y jovenes cualesquiera sean sus
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problemas, y que por lo tanto, la educacion debe asegurar un continuo de
recursos para dar respuesta a la diversidad de necesidades educativas de
todos los alumnos, de tal manera que, éstos puedan alcanzar los fines de la
educacion. Posteriormente, en los afios 80, se inician procesos de
integracion de manera espontdnea y aumenta el numero de Escuelas
Especiales.

Durante la década del 90, se dictan, por primera vez, normativas para
la integracion escolar. (Ley 19.284). Se incrementa la cobertura de
estudiantes con discapacidad en integracion escolar y en escuelas
especiales, y al mismo tiempo, se aumenta el monto de la subvencién de la
Educacion Especial. También, se desarrollan diversos programas de
capacitacion a través del MECE de Educaciéon Especial

A partir de los afos 90, las principales acciones desarrolladas en el
marco de la Educacion Especial son:

% Desarrollo de la politica de Integracion Escolar.

La Politica de Integracion Escolar del Ministerio de Educacion,
responde al derecho a la educacion, a la participacion y a la no
discriminacion que tienen todos los nifios, nifias y jovenes del pais. Se basa
en una serie de acuerdos internacionales firmados vy ratificados por Chile, y
esta normada por la Ley N° 19.284. Es asi que, con el propésito de
complementar este marco legal, desde 1999 hasta la fecha, el Programa de
Educacion Especial ha impartido técnicas al sistema educacional, con el fin

de apoyar la implementacion de los proyectos de integracion.

% Proyectos de Integracién Escolar (PIE).

Desde los anos 90, se instala en el sistema educativo los “Proyectos
de Integracién Escolar”, definiéndolos como “una estrategia o medio que
dispone el Sistema Educacional, mediante el cual se obtiene los recursos
humanos y materiales para dar respuestas educativas ajustadas a nifios,
nifias o jovenes con necesidades educativas especiales, ya sea derivadas de
una discapacidad, o con Trastornos especificos del lenguaje (TEL) en la
educacion regular”.

A través de los Proyectos de Integracion Escolar, se obtiene la
subvencion de la Educacion Especial, “recursos que permiten financiar la
contratacion de profesionales especializados de apoyo, la adquisicion de
material didactico especifico, el perfeccionamiento de los docentes, las

adecuaciones de infraestructura necesaria y la implementacion de una
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opcion de capacitacion laboral, en el caso de los alumnos que no puedan
ingresar a la ensefianza media”.’

Uno de los mayores avances en el ambito de la Educacién Especial,
fue la formulacidon de la Politica Nacional de la Educacion Especial,
constituyendo una nueva etapa en la Reforma Educacional Chilena. Esta
Politica representa el compromiso del Gobierno de Chile, para promover una
educacion de calidad para todos, apoyando a los alumnos con mayores

dificultades y a sus familias, favoreciendo su integracion social.

3.1.2 Politica Nacional de Educacién Especial

La Politica de Educacion Especial se constituye en “un nuevo impulso
para que efectivamente los nifios, jovenes y adultos que presentan
Necesidades Educativas Especiales hagan realidad el derecho a la
educacion”.

“Hacer efectivos estos derechos implica un cambio social y cultural y
una decisién politica, que reconoce y acepta que somos una sociedad
diversa, en la cual todos tenemos los mismos derechos y deberes. Por esto,
mejorar la calidad de la educacion especial significa necesariamente, mejorar
el conjunto del sistema educacional haciéndolo mas integrador e inclusivo™°

El objetivo general de la politica de Educacion Especial es “hacer
efectivo el derecho a la educacion, a la igualdad de oportunidades, a la
participacion y a la no discriminacion de los nifios, nifias, jovenes y adultos
que presentan necesidades educativas especiales (en adelante NEE),
garantizando su pleno acceso integracion y progreso en el sistema
educativo”.

A través de esta politica, “se pretende orientar todos los esfuerzos
para que las comunidades avancen hacia el desarrollo de entornos

educativos inclusivos y desafiantes que garanticen a “todas y todos” los

° Ministerio de Educacién (2011). “Antecedentes Histdricos, presente y futuro de la Educacion Especial
en Chile”. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200809081615000.AntechistOricospresenteyfuturodelakd
uc.pdf

% Ministerio de Educacion (2011). “Politica Nacional de Educacion Especial, nuestro compromiso con
la diversidad”. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENTOS%20VARIO0S%202008/POLITICAED
UCESP.pdf
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estudiantes aprender, participar, sentirse respetados y que sus necesidades
especificas sean satisfechas™*.

La Politica de Educacion Especial, pretende que todos los alumnos y
alumnas que presentan necesidades educativas especiales puedan acceder,
progresar y egresar del sistema educacional con las competencias
necesarias para integrarse y participar plenamente en la vida familiar, social,
laboral.

Los principales objetivos que pretende alcanzar la Politica de
Educacién Especial dicen relacién con:

% Promover en las distintas instancias del sistema educacional el desarrollo
de concepciones, actitudes y practicas pedagogicas inclusivas y respetuosas
de la diversidad y de los derechos de las personas que presentan
necesidades educativas especiales.

% Generar las condiciones necesarias en los distintos niveles vy
modalidades del sistema educacional para que las personas que presentan
necesidades educativas especiales accedan, progresen y egresen con las
competencias necesarias para su participacion en la sociedad.

% Favorecer la articulacion de la educacion regular y especial en todos los
niveles y modalidades del sistema escolar, incorporando transversalmente la
tematica de las necesidades educativas especiales en las politicas
educativas.

% Fortalecer los equipos multiprofesionales de la Educacion Especial en
todos los departamentos provinciales del pais para coordinar el desarrollo de
acciones de asesoria, evaluacion y control a los establecimientos
educacionales que trabajan con alumnos y alumnas que presentan
necesidades educativas especiales y para implementar, evaluar y hacer el
seguimiento de la presente politica”.*?

La Politica de Educacion Especial se fundamenta en el concepto de
Necesidades Educativa Especiales, en donde se pretende favorecer la
integracion y el adecuado proceso educativo de todos aquellos nifios, nifias y
adolescentes que presenten algun grado de discapacidad. Para ello, se exige
la participacién de equipos profesionales responsables que cuenten con los
conocimientos y las herramientas técnicos pedagoégicos imprescindibles para

asi dar una respuestas a estas necesidades.

! Ministerio de Educacién (2011). “Manual de apoyo docente: Educacion de estudiantes que
presentan Trastornos del Espectro Autista”. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENT0S%202010/FORMULARIOS%20UNIC
0S/ManualTrastornoEspectroAustista.pdf

2 0p. CitNe 3
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3.1.3 Necesidades Educativas Especiales (N.E.E)

Se entiende por Necesidades Educativas Especiales a “aquellas
personas cuyas necesidades educativas individuales no pueden ser resueltas
con los medios y los recursos que habitualmente utiliza el docente para
responder a las diferencias individuales de sus alumnos y que requieren para
ser atendidas de ajustes, recursos o medidas pedagdgicas especiales. De
esto se infiere que, el sistema educativo debe proveer los recursos humanos,
técnicos y materiales necesarios para la equiparacion de las oportunidades
de los alumnos con NEE asi como las orientaciones técnicas con el objeto de

lograr aprendizajes de calidad™?.

También se entiende por Necesidades Educativas Especiales, “los
alumnos y las alumnas que presentan dificultades para progresar en relacion
con los aprendizajes escolares, por la causa que fuere, y que necesitan
recibir las ayudas y apoyos especiales, ya sea de forma temporal o
permanente, en el contexto educativo mas normalizado posible, y asi lograr
un plena escolarizacion de los educandos, favoreciendo una posterior

inclusion en el &mbito laboral™**.

De esta manera, el reto de la Politica de Educacién Especial, consiste
precisamente en ser capaz de ofrecer a cada alumno la ayuda pedagodgica
qgue el necesite, ajustando la intervencion educativa a la individualidad del

alumnado.

Un ejemplo de alumnos con Necesidades Educativas Especiales son
los niflos, nifias y adolescentes que presentan el Espectro Autista (E.A), los
cuales necesitan una atencion especializada por parte de equipos de
profesionales expertos en la teméatica, cuyo principal objetivo es impulsar su
desarrollo integral, reforzando su autoestima y ensefiandoles a ser

responsables de si mismos

Concebir la Educacion Especial de una manera mas amplia, ha
permitido que dentro de este ambito, la accion educativa este dirigida a las
personas de todas las edades, pertenecientes a sistemas educativos

formales y no formales, en donde se busca principalmente satisfacer las

B op.CitNe 4

“ Ministerio de Educacion (2011). “Nueva perspectiva y vision de la Educacion Especial, Informe de la
Comision de Expertos (2004)”. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENTOS%20VARI05%202008/InformeCom
isiOnExpertos.pdf
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necesidades educativas especiales del alumnado, a través del estudio y
analisis de los procesos de ensefianza aprendizaje de esta poblacion.

Una de las principales acciones que ha desarrollado el Ministerio de
Educacion a través de la Politica de Educacion Especial, es la creacion de
Escuelas Especiales, “con el propésito de satisfacer las necesidades
educativas especiales de nifios, niflas y adolescentes que presentan algun
grado de discapacidad fisica o mental’.

3.1.4 Escuelas Especiales

Las Escuelas Especiales y los centros de capacitacion laboral
representan una de las opciones de la Educacién Especial con mayor
trayectoria en nuestro pais. Desde su creacion hasta hoy, estas escuelas han
atendido a los alumnos con discapacidad y con mayores dificultades de
aprendizaje, permitiendo en muchos casos el acceso a la educacion de
nifios, jovenes y adultos que han visto restringidas sus oportunidades
educativas y de formacion laboral.

Estas escuelas, en su mayoria, estan dotadas de docentes y
profesionales no docentes altamente capacitados que se han destacado por
su compromiso con los alumnos y las familias, su capacidad de emprender,
de establecer redes y alianzas de trabajo, convirtiéndose en un soporte muy
importante para las familias y la comunidad.

En la actualidad, “en Chile existen 954 escuelas especiales. En los
altimos 15 afios la matricula de estas escuelas se ha triplicado: mientras en
1990 alcanzaba los 31.746 alumnos, el afio 2005 asciende ya a 100.521.
Este aumento de matricula se ha dado en todas las discapacidades, siendo
mas significativo el crecimiento en las escuelas de lenguaje, por lo que, de
las 954 escuelas especiales en total, 548 son de esta modalidad (57%)”.*

Cabe destacar que, a partir del afio 1997, se crean las Escuelas
Especiales para nifios, nifas y adolescentes con Espectro Autista. En la

actualidad se cuenta con 11 establecimientos a lo largo del pais.*®

Dentro de las Escuelas Especiales, se trabaja con nifios, niflas y
adolescentes que presentan Trastorno Generalizados del Desarrollo, en
donde se pretende brindar una escolarizacion adecuada a las necesidades

gue manifiestan los educandos que padecen dichos trastornos.

> 0p. CitNe 9
' Op. CitNe 6

34



V4
%C%if
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

3.2 Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD).

Los Trastornos Generalizados del Desarrollo “engloban un continuo de
entidades nosoldgicas que tienen en comun la presencia de alteraciones
cualitativas de la interaccion social, de la comunicacion y de conductas

estereotipadas, todo ello de comienzo en la edad temprana”.

“Estos Trastornos se caracterizan por una discapacidad avanzada y
generalizada en varias areas del desarrollo, incluso las destrezas de
interaccién social reciproca, las destrezas de comunicacién o la presencia de

conductas, intereses y actividades estereotipados”*’

Los Trastornos Generalizados del Desarrollo comprenden “una serie
de trastornos neurobiol6gicamente diversos y son estados caracterizados por
déficits masivos en diferentes areas del funcionamiento, que conducen a un
deterioro generalizado del proceso evolutivo. Se caracterizan por ser una
forma de perturbacion grave, extraordinariamente incapacitante y cronica,;
gue demanda cuidados y atenciones practicamente durante toda la vida. Este
tipo de trastornos (Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, Sindrome de
Rett, Trastorno Desintegrativo y Trastorno del Desarrollo no Especificado) se
inician antes de los 3 afios y afectan a varias areas del desarrollo,
especialmente las relativas a las habilidades para la interaccién social, las
habilidades comunicativas y linguisticas y las habilidades para el juego y el
desarrollo de actividades e intereses y se presenta con un amplio espectro
de gravedad. Los primeros sintomas suelen ser poco claros y es frecuente
gue provoquen, en los padres y familiares, sentimientos de intranquilidad y

temor mas que una actitud eficaz de busqueda de ayuda profesional”.*®

Uno de los T.G.D es el Autismo, que se constituye en un trastorno de
la conducta, pero que obedece a una variedad de trastornos conocidos y
desconocidos de las funciones cerebrales, y que provoca principalmente

dificultades en el ambito de la interaccion social.

Y José Angel Alda (2006). “Urgencias Psiquidtricas en el nifio y el adolescente”. Ed. Masson,
Barcelona, Espafia

¥ Ministerio de Educacion (2011). “Guia de apoyo técnico-pedagdgico: Necesidades Educativas
Especiales asociadas al Autismo en el nivel de Educacion Parvularia”. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200809221611420.6Gula_Autismo.pdf
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3.2.1 Autismo v Espectro Autista.

El Autismo fue descrito en 1943 por el Dr. Leo Kanner, “quien aplicé
este término a un grupo de nifios/as ensimismados y con severos problemas
de indole social, de comportamiento y de comunicacion-, sin embargo, recién
en 1980 fue considerado por primera vez como entidad nosologica
independiente, con el nombre de Autismo Infantil”. Posteriormente, en 1987,
se lo deja de denominar autismo infantil para nhombrarlo como hoy dia se
conoce: Trastorno Autista. Con este cambio de nombre se trata de eliminar
‘la idea de que el autismo es una alteracidn exclusiva de la infancia y se
encuadra en un nuevo grupo de trastornos de inicio infantil: los Trastornos
Generalizados del Desarrollo™*®.

El Autismo “comienza a manifestarse en la infancia, pero no es una
alteracion que afecte sélo a la nifiez, si no que es un trastorno del desarrollo.
Dado que se trata de un trastorno que afecta a todo el desarrollo mental, es
natural que sus sintomas se manifiesten de formas muy diversas en las
distintas edades. Algunas caracteristicas no aparecen hasta una fase tardia
del desarrollo de la alteracion; otras desaparecen con el tiempo. Si bien el
cuadro clinico que presenta el autismo es muy diferente a las distintas
edades, un individuo relativamente capaz, con el beneficio de una educacion

excelente, puede estar razonablemente bien integrado®

Por otro lado, Eugen Bleuler establece que, “el Autismo consistiria en
la limitacion de las relaciones con las personas y con el mundo externo, una
limitacion tan extrema que parece excluir todo lo que no sea el propio yo de
la persona. Esta limitacion podria describirse como una retirada, por parte del

paciente, del mundo social para sumergirse en si mismo”?*

3.2.2 Origen y Causas del Autismo.

Hoy en dia, todavia pareciera ser que son mas las cosas que se
ignoran del Autismo, que las que se saben con certeza. A pesar de las
numerosas investigaciones existentes, y del desarrollo de gran cantidad de
teorias explicativas, que desde diferentes enfoques intentan aproximarse a
sus origenes, su etiologia es compleja y, en la mayoria de los casos, se
desconoce el mecanismo patolégico subyacente al trastorno autista. No

obstante, pareciera haber consenso respecto a la existencia de un déficit en

Y Op. Cit N2 13
%% Uta Frith (1991). “Autismo, hacia una explicacion del enigma”. Ed. Alianza, Madrid, Espaiia
>l Op. Cit N2 18
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el equipamiento neurobiolégico que afecta el funcionamiento del nifio o la
nifia, aunque no se tiene una respuesta precisa, ni segura, respecto a qué
conjunto de vias 0 centros nerviosos, se encontrarian alterados, funcional o
estructuralmente, en dicho trastorno. “En todo caso, parece necesario
integrar la intervencién de factores organicos con factores del entorno
relacional y educativo, que interaccionan constantemente como
codeterminantes del desarrollo y del comportamiento”

Se reconoce que el Autismo “obedece a multiples etiologias, que van
desde alteraciones genéticas, a trastornos metabdlicos o0 procesos
infecciosos que pueden intervenir en diversas fases del desarrollo prenatal,
perinatal o post natal, y que afectan al sistema nervioso”.

“Las investigaciones mas recientes han tratado de encontrar evidencia
de alteraciones genéticas, congénitas, en el funcionamiento cerebral y en el
funcionamiento de procesos neuroquimicos o inmunolégicos. Una de las
ideas mas aceptadas por la comunidad cientifica, es que el autismo puede

relacionarse con un desarrollo atipico de distintas areas cerebrales”.?

3.2.3 Caracteristicas del Autismo.

El Autismo se presenta antes de los tres aflos de edad, es cuatro
veces mas comun en hombres que en mujeres y se caracteriza por: “un
trastorno cualitativo de la relacion social; Alteraciones en la comunicacion vy el

lenguaje; La falta de flexibilidad mental y conductual”.

“Estas tres dimensiones son las que se incluyen en las definiciones
diagnésticas mas utilizadas, entre ellas, la Asociacion Americana de
Psiquiatria y la Organizacion Mundial de la Salud (ICD-10). El Manual de
Diagnostico y Estadistico de la Asociacion Norteamérica de Psiquiatria (DSM
V)"

El Trastorno Autista, de acuerdo con el Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-IV-TR 2000), “implica un inicio
temprano de alteracion en la interaccion social, déficits de comunicacion y un
repertorio restringido de actividades e intereses. Las manifestaciones del
trastorno varian mucho en funcién del nivel de desarrollo y de la edad

cronoldgica del sujeto”.

Las personas con trastorno autista pueden mostrar una amplia gama

de sintomas comportamentales, en que se incluyen la hiperactividad, ambitos

> Op.CitNe 6
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atencionales muy breves, impulsividad, agresividad, conductas autolesivas y
rabietas. Puede haber respuestas extrafias a estimulos sensoriales, por
ejemplo umbrales altos al dolor, hipersensibilidad a los sonidos o al ser
tocados, reacciones exageradas a las luces y olores y fascinacion por ciertos

estimulos.

‘Aungque no son criterios necesarios para diagnosticar autismo, con
cierta frecuencia se observan también alteraciones en la conducta
alimentaria y en el suefio, cambios inexplicables del estado de animo, falta
de respuesta a peligros reales, 0 en el extremo opuesto, temor inmotivado a

estimulos que no son peligrosos”.?®

3.2.4 Espectro Autista.

El concepto de Espectro Autista (EA) tiene su origen en un estudio
realizado por Lorna Wing y Judith Gould en 1979, donde comprobaron como
los rasgos autistas no solo estaban presentes en personas con autismo, sino
también, en otros cuadros de trastornos del desarrollo.

Wing y Gould definieron el Autismo como, “un continuo mas que como
una categoria diagnostica, como un conjunto de sintomas que se puede
asociar a distintos trastornos y niveles intelectuales. Es asi como desarrollan
la famosa “triada de Wing”, que enumera las tres dimensiones principales
alteradas en el continuo autista: trastorno de la reciprocidad social, trastorno
de la comunicacion verbal y no verbal, y ausencia de capacidad simbdlica y
conducta imaginativa. Posteriormente, se afiadieron los patrones repetitivos
de actividad e intereses”.

En 1998, Angel Riviére elabora con mayor profundidad el concepto de
Espectro Autista, “viéndolo no como una categoria Unica, sino como un
continuo.

Diseid un conjunto de doce dimensiones que se alteran
sistematicamente en los cuadros de Autismo y en todos aquellos que
implican Espectro Autista, las cuales ayudan en el proceso de evaluacion y
en la formulacién de estrategias de intervencién”*

El concepto de Continuo Autista o Espectro Autista, hace referencia a
“otros trastornos que comparten aspectos comportamentales importantes con
el Autismo, pero que no cumplen completamente los criterios del trastorno

autista. Los demas trastornos se diferencian de ese prototipo, principalmente,

> Op. Cit N2 5
> Op. Cit N2 6
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en gravedad y en funcion del numero de areas afectadas; pero pueden
diferenciarse, ademas, por otros aspectos como la edad de aparicion, la
presencia de retraso en el desarrollo cognitivo o del lenguaje, o la presencia
de alteraciones asociadas”.

‘La idea de un Espectro Autista, alude entonces a que los rasgos
autistas pueden situarse en un conjunto de continuos que no sélo estarian
alterados en el autismo sino también, en otros cuadros que afectan al

desarrollo” %

3.2.5Trastornos del Espectro Autista (TEA).

Los Trastornos Severos de Relacién y Comunicacion del Espectro
Autista son “un grupo de discapacidades del desarrollo provocadas por un
dafio neurolégico, de probable origen genético, bioquimico, traumatico viral,
estructural y/o ambiental. Estos afectan el funcionamiento del sistema
nervioso central, impactando en el desarrollo normal en las areas del
aprendizaje, las habilidades de comunicacion y la integraciébn con su
entorno”.°

“Los Trastornos del Espectro Autista tienen un curso continuo. En
nifos/as de edad escolar y en adolescentes son frecuentes los progresos
evolutivos en algunas areas como por ejemplo, el creciente interés por la
actividad social a medida que alcanzan la edad escolar. Algunos sujetos se
deterioran conductualmente, mientras que otros mejoran”.

Es importante distinguir el autismo del Retraso Mental. “Hoy dia existe
acuerdo en cuanto a considerar que el retraso mental o déficit psiquico es
una caracteristica que no tiene por qué formar parte del diagndstico de los
trastornos generalizados del desarrollo, siendo importante que, cuando esté
presente, se diagnostique por separado.

Tanto las habilidades linguisticas, como el nivel intelectual, constituyen
factores que se relacionan mas significativamente con el prondstico a largo
plazo”.?’

Por lo tanto, el autismo en un sentido estricto, es s6lo un conjunto de
sintomas que se define por la conducta. No es una “enfermedad”. Puede
estar asociado a muy diversos trastornos neurobiolégicos y a niveles

intelectuales muy variados.

> Op. Cit N2 6
® Op. Cit N2 5
> Op. Cit N2 6
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3.2.6 Proceso Familiar de los nifios (a) con Espectro Autista.

El proceso Familiar es definido como “el proceso experimentado por la
familia desde el momento del embarazo, hasta la insercion del hijo (a) en el

Colegio”.

En este sentido, el embarazo hace referencia a “el tiempo que tarda
en desarrollarse el producto de la concepcion, desde la fecundacion hasta su
expulsion en el momento del parto, y el cual tiene una duraciéon aproximada

de 9 meses, 28 dias o bien 40 semanas”?.

Luego del embarazo, ocurre el proceso de nacimiento, entendido
como “la finalizacion del embarazo humano, es decir, el momento en el cual
el bebe deja el Gtero materno para empezar a formar parte del mundo. Al
mismo tiempo se considera como el inicio de la vida de una persona y
entonces la edad se encontrara definida justamente por este momento en la

mayor parte de las culturas del mundo”®

Desde los aflos 60 en adelante, se han publicado numerosas
investigaciones que indican la influencia de factores de riesgo pre, peri y post

natales en el desarrollo de enfermedades y trastornos tales como el Autismo.

Entre los factores pre natales “se han destacado las hemorragias
durante la gestaciéon y el consumo de medicamentos. Se han descrito, por un
lado complicaciones durante el parto como la presentacién de nalgas y
contaminacion meconial del liquido amniético y, por otro, bajo peso fetal, bajo

test apgar, enfermedad Hemolitica, distress respiratorio y fiebre alta”.

Piven y Cols. Mencionan que “todos los nifios autistas con problemas
durante los periodos peri- y neonatal tuvieron también problemas durante el
periodo pre natal, lo que es un signo de que las complicaciones peri y
neonatales no constituyen una entidad en si misma, sino que apuntan al

hecho de que la gestacion misma no se dio en condiciones optimas”.

Asi también, identifican factores de riesgo durante la gestacion,

durante el parto y después del parto. Siendo estos los siguientes:

*® priscila Barrera (2010). Seminario de Titulo: “El embarazo desde la perspectivas de las adolescentes.
Aproximacion cualitativa a la Salud Mental de las adolescentes embarazadas y Propuesta de
Intervencion Psicosocial”. Escuela de Trabajo Social, Universidad de Valparaiso, Chile

*° Op. Cit N2 24
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“ Factores de riesgo durante la gestacion: Aborto espontaneo antes del
nacimiento (0,1, 2 o mas); Edad de la madre en el parto (menor de 16, mayor
de 35); Enfermedades crénicas de la madre; Infecciones bacterianas y
viricas; Consumo de medicamentos durante la gestacion; Trastornos siquicos
durante la gestacién; Hemorragias, Anemia, Vomitos; Tabaquismo;
Embarazo multiple; Aumenté de peso (menos de 4,5 kg., mas de 13,6 kg.);

Duracion del embarazo8 menos de 37 semanas, mas de 42 semanas).

% Factores de riesgo durante el parto: Tipo de parto (espontaneo,
cesarea, suero, extraccion por vacio); Duracion del parto (menos de 1 hora,
mas de 12 horas); Presentacién del feto (cefalica, de nalgas); Vueltas del
cordon umbilical alrededor del cuello; Llanto del nifio en el parto;

Reanimacion.

% Factores de riesgo después del parto: Problemas respiratorios;
Problemas dispépticos; Ictericia; Anemia; Tendencia a la fiebre alta;

Convulsiones”.*°

Por otro lado, “diversos estudios han demostrado que la mayoria de los
recién nacidos experimentan el desarrollo de diversas enfermedades durante
los primeros afios de vida, producto de la inestabilidad organica y las bajas

defensas”

En este caso, el Autismo o Espectro Autista puede manifestarse
acompafado de diferentes enfermedades o dificultades que afectan el
desarrollo fisico y psicolégico de quien lo padece: “Discapacidad Intelectual
(Retraso Mental), entre un 75% y un 85% de los casos; Epilepsia entre un
25% y 35% de los casos; Dificultades sensoriales en las areas Auditivas,
Visual, Gustativa, Tactil, Vestibular y Propioceptiva; Dificultades en la

alimentacion; Trastornos del Suefio; Dispraxias motoras” **

Los Trastornos del Espectro Autista “tienen un curso continuo. En
nifos/as de edad escolar y en adolescentes son frecuentes los progresos

evolutivos en algunas areas como por ejemplo, el creciente interés por la

*® Zorana Bujas (2009). “Factores Pre, Periy Post natales de nifios autistas”. Universidad de Zagreb,
Croacia

31 Corporacion Andalué (2011). Autismo y Espectro Autista. Disponible en:
http://www.corporacionandalue.cl/admin/bib/AUTISMOYESPECTROAUTISTA.pdf
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actividad social, a medida que alcanzan la edad escolar. Algunos sujetos se

deterioran conductualmente, mientras que otros mejoran”,

Normalmente, los padres de un nifio/a con trastorno del Espectro
Autista disfrutan durante un tiempo de la enorme felicidad que supone el
tener un hijo, un nifio que todo el mundo considera que se desarrolla como
cualquier otro. “Sin embargo, en un momento del desarrollo, normalmente a
partir del primer afio, empiezan a aparecer ciertos comportamientos que
desconciertan a los padres, sintomas que les provocan una inquietud que
aumenta con el paso del tiempo. El rechazo al contacto afectivo, la falta de
respuesta a las instrucciones verbales, el juego repetitivo, son aspectos que

impactan profundamente”®

“El hecho de que la mayoria de los nifios con autismo no presentan
alteraciones fisicas evidentes, dificulta la toma de conciencia del problema. El
presentar rasgos fisicos normales, unido al hecho de que en muchos casos
manifiestan niveles aceptables en algunas areas evolutivas, genera enormes
dudas a los padres, llegando a creer que su hijo puede presentar algun

problema pero no un trastorno grave e irreversible como es el autismo”*.

El Autismo “no es un trastorno uniforme, ni absolutamente demarcado,
y su presentacion oscila en un espectro de mayor a menor afectacion; varia
con el tiempo, y se ve influido por factores como el grado de capacidad

intelectual asociada o el acceso a apoyos especializados™.

En este sentido, la Recepcion del Diagndstico de Autismo se refiere “al
diagnostico que reciben los padres por parte de profesionales de la salud y la
educacion, los cuales a través de diferentes estrategias de evaluacion

diagnostica, confirman la presencia de Trastorno Autista en su hijo o hija”*

‘La constatacion por parte de los padres de que su hijo padece
autismo, es muy dificil de asimilar. Generalmente no pueden creer lo que les
dice el especialista, no es posible que su hijo padezca autismo, un trastorno

grave, de origen organico, un trastorno hoy por hoy incurable y que requiere

%2 Diana Bulnes . y otros (2007). “Guia Bdsica para Familias que han recibido un diagndstico de
Autismo para sus hijos o hijas”. Universidad de Salamanca, Espafia

> Op. Cit N2 32
> Op. Cit N2 32
% Op. Cit N2 32
*® Op. Cit N2 18
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de tratamiento e intervencion educativa lo antes posible y en un porcentaje

alto de casos de por vida”.

“El peregrinaje en busca de un diagndstico fiable, es sin duda una
etapa dificil de superar, no solo porque puede durar bastante tiempo, sino
también, por el enorme desgaste que genera en los padres. Por este motivo,
es muy importante que los padres reciban un diagnostico lo mas pronto
posible, ya que saber la verdad, por terrible que sea, es el principio de la
aceptacion de la realidad y es lo que abre el camino para tener el coraje de
empezar a actuar. Recibir el diagnéstico es un alivio muy deseado, un
extrafio sentimiento cuando se reciben unas noticias tan devastadoras”. Los
padres sienten que su busqueda ha terminado y que al menos pueden
empezar a comprender y a darle sentido al mundo de su hijo. “El diagnostico
de TEA puede ser un alivio para las familias al saber por fin lo qué le ocurre a
su hijo, pero generalmente suele ser un proceso doloroso, y el alivio suele

ser usualmente corto™’.

“‘Aceptar y comprender que un hijo tiene una discapacidad es un
proceso que va mas alla del mero conocimiento del hecho. Como cualquier
suceso doloroso, la asimilacién de esta situacion dura un tiempo e incluso en

algunos casos no llega a completarse nunca®”.

“Si bien es cierto que la reaccion de los padres ante el diagnéstico de
autismo depende de variables como la experiencia previa, y la demora en el
diagndstico, podemos decir que en la mayoria de los casos el proceso de
aceptacion del hecho de tener un hijo con autismo se inscribe dentro de lo
que se denomina respuesta a las crisis. Aunque existe un consenso
importante con respecto a que esta respuesta pasa por varias y diferentes
etapas, los sentimientos caracteristicos de estas fases del proceso de duelo
que viven los padres en ocasiones son ignorados por ellos mismos y en otras
también por los profesionales. Es muy frecuente que experimenten una

profunda tristeza, un sentimiento de pérdida o de ira”.*

7 Op. Cit N2 32
%% Op Cit N232

¥ me Angeles Martinez (2008). “Acercamiento a la realidad de las familias de personas con autismo”.
Facultad de Humanidades y Educacién, Universidad de Burgos.
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3.2.7 El Autismo vy la Familia.

La Comision Nacional de la Familia, ha definido familia como “un
grupo social, unido entre si por vinculos de consanguinidad, filiacion
(biolégica o adoptiva) y de alianza, incluyendo las uniones de hecho cuando
son estables. Es por ello que se es miembro de una familia, en la medida en
que se es padre o madre, esposo 0 esposa, hijo o hija, abuelo o abuela, tio o

tia, etc.”.

La clasificacion desde el punto de vista de la composicion de la familia
pone de relieve categorias como la parentalidad, la conyugalidad, vy

consanguineidad:

A.- “Familia nuclear: integrada por una pareja adulta con o sin hijos, o por

uno de los miembros de la pareja y sus hijos.
A.1.- Familia Nuclear simple: Integrada por una pareja sin hijos.

A.2.- Familia Nuclear Biparental: integrada por el padre y la madre, con uno
0 mas hijos

A.3.- Familia Monoparental: Integrada por uno de los padres y uno o mas
hijos.

B.- Familia Extensa: integrada por una pareja, 0 uno de sus miembros con o

sin hijos y por otros miembros que pueden ser parientes 0 no parientes.

B.1.- Familia Extensa Simple: integrada por una pareja sin hijos y por otros

miembros parientes o no parientes.

B.2.- Familia Extensa Biparental: Integrada por el padre y la madre, con

uno o mas hijos y otros parientes.

B.3.- Familia Extensa Monoparental: integrada por uno de los miembros de

la pareja, con uno o0 mas hijos y otros parientes.

B.4.- familia Extensa Amplia o Compuesta: Integrada por una pareja o uno
de los miembros de esta, con uno o mas hijos, y por otros miembros

parientes y no parientes.”

“La importancia de esta tipificacion radica en el reconocimiento de la
complejidad de la realidad familiar del pais, a la vez que sirve para poner de

manifiesto algunas caracteristicas peculiares de la dinamica familiar”.
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“La clasificacion de hogares y familias pone de relieve la existencia de
redes de parentesco, redes de apoyo Yy solidaridad, asi como la distincion

entre nicleos primarios y secundarios en la familia”*

Por altimo, entre las familias biparentales se puede distinguir la familia
reconstituida, que es aquella formada por una pareja con o sin hijos comunes
que integra hijos de uniones conyugales anteriores, de uno o ambos

miembros de la pareja”**

“El Autismo, como cualquier problema médico crénico, no sélo afecta a
la persona que la sufre, sino también a su familia. Los padres cuyo hijo
pequefio desarrolla el Espectro Autista (E.A), deben hacer frente a
restricciones especiales, sobre todo las que dicen relacién con los problemas
de aprendizaje o de conducta. Otros nifilos de la familia, pueden verse
privados de las atenciones de sus padres debido a las necesidades extras
del nifio con Espectro Autista. Es asi que, el hecho de que un miembro de la
familia sufra Autismo constituye con frecuencia una consideraciéon principal

en los planes y actividades familiares™?.

Los padres describen la vida con un autista de varias maneras:
“Dolorosa, confusa, humoristica, traumatica, que requiere gran inversion de
tiempo. Pero que a veces tiene recompensas profundas. Adaptarse a una
vida con autismo es parecido a adaptarse a una vida con otras incapacidades
a lo largo del tiempo, pero el reconocimiento de que este compromiso es
para toda la vida a veces elude a la familia que estd empezando a tratar con

la novedad”™®.

“La vida con un nifio con Autismo puede ser un trabajo de 24 horas.
Esto significa falta de suefio para los padres de individuos que duermen con
interrupciones. Puede significar tener que tratar con berrinches
impredecibles, alimentar, vestir y cambiar a la persona como su fuera un
bebe hasta que se le ensefia a hacerse cargo de sus propias necesidades,
ademas implica tener paciencia y persistencia en ensefiar paso a paso

funciones sencillas y ensefiarle de una manera sistematica” **

0 Comisién Nacional de la Familia (1994). “Informe Comisién Nacional de la Familia”. Servicio
Nacional de la Mujer, Chile.

*1 0p. Cit N2 40
*2 0p. Cit N2 18
* Op. Cit N2 18
* Op. Cit N2 18
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Uno de los aspectos mas dificiles, en el trato de personas con
Autismo, es el impacto emocional que puede tener en una familia. Mientras
que, un individuo sufre de los problemas de la incapacidad, todos los
miembros de la familia, en especial los padres, sufren de una tension

emocional.

“La presencia en la familia de un nifilo con alguna discapacidad se
convierte en un factor potencial que puede perturbar, en forma significativa,
la dindmica familiar. Una vez diagnosticado el trastorno, los padres han de
pasar por un cambio de actitud, que implica un largo y doloroso proceso
educativo, con un alto grado de estrés, que requerira ademas de

asesoramiento profesional cualificado”®.

En este sentido, la mayoria de las familias de personas con Espectro
Autista manifiestan una serie de necesidades y expectativas ante este
trastorno, el cual genera incertidumbre producto del desconocimiento, tanto

de su origen, como de su evolucion.

3.2.8 Teoria de las Necesidades.

Abraham Maslow desarrolla el concepto de jerarquia de necesidades,
planteado dentro de su Teoria de la Personalidad, “en donde muestra una
serie de necesidades que atafien a todo individuo y que se encuentran
organizadas de forma estructural (como una piramide), de acuerdo a una
determinacién biolégica causada por la constitucion genética del
individuo. En la parte mas baja de la estructura se ubican las necesidades
mas prioritarias y en la superior las de menos prioridad. En este sentido, las
necesidades inferiores son mas imperiosas (su satisfaccibn no puede ser
postergada mucho tiempo) y son las que primero aparecen. Una vez que una
necesidad inferior esta medianamente satisfecha, empieza a aparecer la
necesidad inmediatamente superior y asi sucesivamente”®.

De acuerdo con la estructura ya comentada, las necesidades

identificadas por Maslow son:

% “Necesidades Fisiologicas: Estas necesidades constituyen la primera
prioridad del individuo y se encuentran relacionadas con su supervivencia.

Dentro de éstas encontramos, entre otras, necesidades como la homeoéstasis

** Op. Cit N2 18
*® Dario Rodriguez (2002). “Gestion Organizacional”. Universidad Catdlica de Chile, Santiago, Chile
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(esfuerzo del organismo por mantener un estado normal y constante de riego
sanguineo), la alimentacion, el saciar la sed, el mantenimiento de una
temperatura corporal adecuada, también se encuentran necesidades de otro
tipo como el sexo, la maternidad o las actividades completas.

% Necesidades de Seguridad: Con su satisfaccion se busca la creacion y
mantenimiento de un estado de orden y seguridad. Dentro de estas
encontramos la necesidad de estabilidad, la de tener orden y la de tener
proteccion, entre otras. Estas necesidades se relacionan con el temor de los
individuos a perder el control de su vida y estan intimamente ligadas al
miedo, miedo a lo desconocido, a la anarquia, etc.

% Necesidades de Amor, Afecto y Pertenencia: Una vez satisfechas las
necesidades fisiolégicas y de seguridad, la motivacion se da por las
necesidades sociales. Estas tienen relacion con la necesidad de compaiiia
del ser humano, con su aspecto afectivo y su participacion social. Dentro de
estas necesidades tenemos la de comunicarse con otras personas, la de
establecer amistad con ellas, la de manifestar y recibir afecto, la de vivir en
comunidad, la de pertenecer a un grupo y sentirse aceptado dentro de él,
entre otras.

% Necesidades de Estima de los deméas y Autoestima: También
conocidas como las necesidades del ego o de la autoestima. Este grupo
radica en la necesidad de toda persona de sentirse apreciado, tener prestigio
y destacar dentro de su grupo social, de igual manera se incluyen la
autovaloracion y el respeto a si mismo.

% Necesidades de Autorrealizacion: También conocidas como de
autorrealizacién o autoactualizacién, que se convierten en el ideal para cada
individuo. En este nivel el ser humano requiere trascender, dejar huella,

realizar su propia obra, desarrollar su talento al maximo”™’.

“‘En el escaldn inferior de la jerarquia se ubican las necesidades
fisiologicas las que se caracterizan por la urgencia de ser satisfechas, y son

ademas imperativas para la supervivencia

Una vez que las necesidades fisiolégicas estan medianamente
satisfechas, aparecen en el horizonte las necesidades de seguridad, que se

traducen en preferir lo conocido a lo desconocido”.

“‘Cuando las necesidades de seguridad estan razonablemente

cubiertas se presentan las necesidades de amor, afecto y pertenencia, estas

* Op. Cit N2 46
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son necesidades sociales de sentirse parte integrante de un grupo humano.
Si estas necesidades tienen un cierto grado de cobertura, el individuo ya
empieza a darse cuenta que no le basta con sentirse parte del grupo, si no
gue necesita ser estimado por los demas, es asi como aparece la necesidad
de autorrealizarse, de explotar todas las potencialidades que hay en él para

sentirse una persona plena.”*®

Jerarquia de necesidades de Maslow.

Autorrealizacién

Estima de los demés y autoestima

Amor, afecto y pertenencia

Seguridad (preferir lo conocido alo desconocido)

Fisiolégicas (fatiga, suefio, hambre, sed)

Por otro lado, Manfred Max- Neef sefala que, “las necesidades
revelan de la manera mas apremiante el ser de las personas, ya que aquel
se hace palpable a través de éstas en su doble condicion existencial: como
carencia, y como potencialidad. Comprendidas en un amplio sentido, y no
limitadas a la mera subsistencia, las necesidades patentizan la atencion

constante entre carencia y potencia, tan propia de los seres humanos”.

“No podemos afirmar a ciencia cierta, que las necesidades humanas
fundamentales son permanentes. Sin embargo, nada nos impide hablar de su
caracter social-universal, en tanto necesidades cuya realizacién resulta
deseable a cualquiera, y cuya inhibicion, también para cualquiera, ha de
resultar indeseable. Parece legitimo, entonces, suponer que las necesidades
humanas cambian con la aceleracion que corresponde a la evolucion de la
especie humana. Es decir, a un ritmo sumamente lento. Por estar imbricadas
a la evolucion de la especie, son también universales. Tiene una trayectoria

Unica”.*®

* Op. Cit N2 46

* Manfred Max-Neef. (1986).” Desarrollo a Escala Humana: Una opcion para el futuro”. Ed. CEPAUR,
Santiago, Chile
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Por lo tanto, “una necesidad puede requerir de diversos satisfactores
para ser satisfecha. Las necesidades humanas no son fijas, sino que pueden

variar segun el tiempo, lugar y la circunstancia”®.

Las necesidades se caracterizan por: “Ser finitas, pocas Yy
clasificables; Las necesidades fundamentales son las mismas en todas las
culturas y en todos los periodos historicos; Lo que esta culturalmente
determinado, por lo tanto, no son las necesidades humanas sino los

satisfactores de esas necesidades™?.

De esta manera, “las necesidades humanas son tanto una carencia
como una potencialidad, se expresan a través de satisfactores en una forma
que varia a través de la historia, de acuerdo a las culturas particulares, las

condiciones socioecondmicas, relaciones con el medio ambiente, etc.

Los satisfactores no son los bienes econdémicos disponibles, sino que
pueden incluir formas de organizacion, estructuras politicas, practicas
sociales, condiciones subjetivas, valores y normas, espacios, contextos,
comportamientos, actitudes, etc. Por lo tanto, los satisfactores son formas de
ser, tener, hacer y estar de caracter individual y colectivo, conducente a la

actualizacion de necesidades™?.

‘Podriamos decir, quizas, que las necesidades humanas
fundamentales son atributos esenciales que se relacionan con la evolucion y
los satisfactores son formas de ser, tener, hacer y estar que se relacionan

con estructuras.®”

3.2.9 Teoria de las Expectativas Educacionales

El término Expectativa hace referencia a “las posibilidades de
conseguir unas premisas que, previamente, de forma consciente o

inconsciente se han marcado las familias respecto a la educacién”*.

Por lo tanto, es importante diferenciar entre las expectativas
inherentes a la propia familia, y las que recaen sobre el equipo educacional,

siendo estas las siguientes:

*% Op. Cit N2 49
> Op. Cit N2 49
> Op. Cit N°49
>3 Op. Cit N°49
> Antonia Cantén (2008). “Revista digital Enfoques Educativos”. Ed. Enfoques Educativos, Espafia.
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a) “Expectativas dentro de la propia familia: En el marco de la teorias de
la reproduccion social y cultural, hay investigaciones llevadas a cabo en las
que se demuestra que las familias tienden a reproducir en sus hijos/as el
modelo ideolodgico, social, ético, asi como a transmitir el status socio-cultural,
aprendido de sus progenitores, aunque siempre con tendencia a mejorarlo
dentro de las expectativas que tengan formadas.

b) Expectativas hacia el centro escolar: La educacion no recae
exclusivamente en las familias, asumiendo cada vez mas las funciones
pertinentes del centro escolar. Abocan la mayoria de sus expectativas (entre

ellas las de caracter educativo) en el centro escolar”.

De acuerdo a lo anterior, podemos agrupar las expectativas de las
familias en tres bloques:

< “Expectativas Atencionales o Asistenciales: Son aquellas familias que
no tienen ninguna experiencia desde el punto de vista educativo y se fijan
solo en el caracter asistencial o dan prioridad a éste: atencion a la
alimentacion, al descanso, prevencién de accidentes, cuidado del nifio o
nifia, control de esfinter entre otros. Las razones pueden ser de tipo practico,
como condiciones familiares y laborales de los padres, o el desconocimiento
de las posibilidades educativas de la etapa. También, hace referencia al trato
afectivo del nifio o nifia, a las relaciones afectivas, ademas a que se
encuentren en un clima de seguridad y haya una relacion empatica positiva
entre el educador y el niflo. Un tercer aspecto de este grupo de expectativas
esta relacionado al desarrollo social, puesto que es habitual que los padres
inserten a sus hijos a la vida escolar con el fin de que se relacionen con otros
nifos/as y establezcan actitudes de cooperacion, ayuda, respeto y
colaboracion.

% Expectativas de caracter Dinamico o Terapéutico: Cuando en el
desarrollo de un nifio/a a parece un problema de cualquier tipo a excepcién
de los médicos, los padres siempre buscan una respuesta o solucion en la
escuela. Estas expectativas estarian justificadas por el caracter compensador
del colegio, de tal forma que éste debe ofrecer a los nifios y nifias una serie
de estimulos, que garanticen un correcto desarrollo, y su proceso de
autonomia. Por otro lado, la escuela deberd dar respuesta a esas
necesidades recurriendo a la presencia de otro tipo de profesionales que
actien  combinadamente con el marco educativo (servicios

multidisciplinares).
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“ Expectativas de caracter Psicopedagdgico: Se refieren a la adquisicion
de una serie de conocimientos que de forma programada y sistematica son
entregadas por la escuela y que no pueden ser ofrecidas desde el marco
familiar. Los padres reconocen que el nifio/a tiene una potencialidad que hay
que desarrollar y en ese sentido la escuela deberad cumplir y ajustarse a las

expectativas de la familia”™®

3.2.10. Necesidades vy Expectativas de las Familias con hijos autistas.

Las personas con Espectro Adutista, “tienen dificultades para
desarrollarse de manera natural, las habilidades relacionadas con la
comunicacioén, el lenguaje, los juegos, la imaginacion, el autocontrol y las
relaciones con las demas personas, por lo que, necesitan que se les ensefien

estas habilidades.

De esta manera, “una adecuada intervencidon permitira que estas
personas aprendan las habilidades necesarias para poder participar de forma

activa en la familia y sociedad”.*®

Una de las principales necesidades y expectativas de las familias con
hijos/as autistas, tiene relacién con la integracién social, en la medida que
tienen grandes dificultades para relacionarse con otras personas, situacion
gue se ve agudizada por las dificultades en la expresion de lenguaje verbal y
no verbal. En este sentido, es importante reforzar y entregar apoyo a la red
social de estas personas, ya que muchas veces ésta acarrea la carga
asociada al sindrome (problemas emocionales, econémicos, discriminacion),

etc.

‘Las familias de nifios, nifias y adolescentes con Espectro Autista
presentan necesidades y expectativas educativas, por cuanto la mayoria de
ellos manifiestan un retraso mental que interfiere en su proceso de
aprendizaje, por ello deben formar parte de colegios que entreguen
herramientas especiales para su educacion. La educacion sensorial es
fundamental, ya que pueden presentarse respuestas extrafias a estimulos
sensoriales (hipersensibilidad, reacciones exageradas), esto les entregara un
mayor y mejor desenvolvimiento. La educacion en el ambito del autocuidado,
ayudara a prevenir enfermedades y ademas entregara mayor

independencia”. En este sentido, el futuro de las personas con Autismo va a

>> Op. Cit N2 54
>® Op. Cit N2 32
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depender de la enseflanza que reciban. La enseflanza debe realizarse

posibilitando que la persona aprenda de una manera no restringida.

‘Las familias de personas con Autismo, de este modo necesitan un
programa adecuado a las necesidades individuales de cada nifio, nifia y
adolescente. En este caso, el énfasis debe focalizarse en ayudar a la
persona a que aprenda a comunicarse y arreglar un ambiente que sea mas

consistente y previsible®”

“Tanto los niflos con Autismo, como sus familias necesitan
oportunidades con experiencias en las que tengan éxito, incluyendo un
refuerzo en pequefios pasos de adelanto. Necesitan actividades de
aprendizaje que incorporen sus fortalezas y sus intereses. En este caso, las
actividades de aprendizaje deben ser funcionales y deben tener un propésito
claro que eventualmente sea entendido por el nifio con Autismo y su

familia”™®

3.2.11. Autismo v Formas de Apoyo Social de la Familia.

Muchas familias con hijos autistas presentan diferentes necesidades
causadas por la incertidumbre que plantea la evolucion disarménica de los
nifios, nifias y adolescentes con Espectro Autista, situacion que se mantiene
ante la ausencia de un diagnéstico claro, favoreciendo el aumento de

relaciones negativas y disfuncionales en la dinamica familiar.

El grupo familiar “necesitard un sistema de apoyo que sea
comprensivo, coordenado y flexible durante toda la vida de la persona con
autismo, ademas requerira de informacioén y conocimiento sobre el Espectro
Autista, por lo tanto, una parte importante de apoyo sera la ayuda y

comprensién de la familia extendida y de los amigos”.>

A lo largo del tiempo, “los seres humanos han demostrado la
necesidad secundaria en términos de Maslow de “hacerse con los demas”,
de comunicarse con ellos, de tenerlos para que nos sostengan y de sentirse
queridos. En otras palabras, necesitamos tener apoyo social porque en
funcién de la amplitud del mismo estara el bienestar social e individual del

sujeto humano”.

" Ma ry Blue y otros (1992). “Introduccién al Autismo”. Instituto para el estudio de incapacidades del
desarrollo. Universidad de Indiana.

>% Op. Cit N2 57

>° Marcie Wheeler (1992). “Hechos sobre el Autismo”. Instituto para el estudio de incapacidades del
desarrollo, Universidad de Indiana.
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El apoyo social se ha definido de muchas formas y se le han asignado
numerosas funciones. Cassel (1974) sefial6 que “el apoyo social es el
ofrecido por los grupos primarios mas importantes para el individuo”. Cobb
(1976), otro de los pioneros en la investigacion sobre apoyo social, sugirio
que “los beneficios del apoyo social se derivan de la informacién que ofrece a
los individuos respecto a que son amados, estimados y valorados como

miembros de un grupo social’.

House (1981) introdujo una definicion mas conductual u orientada a la
accion, de apoyo social. En este sentido, “el apoyo social se define como una
transaccion real entre dos 0 mas personas en la que se da una implicacién

emocional, una ayuda instrumental, informacién o valoracion”.

Por lo tanto, la idea basica subyacente a todas estas definiciones es
que el apoyo social refuerza el sentido de valia y ser querido del individuo al

percibirse a si mismo como miembro aceptado de un grupo social.

“Las conceptualizaciones y operacionalizaciones del apoyo social han
ido adquiriendo una mayor complejidad y multidimensionalidad. En este
sentido, otros modelos de grupos de apoyo social han incluido una
operacionalizacion mas comprehensiva del mismo, intentando ofrecer no
s6lo apoyo de tipo emocional, sino también de tipo instrumental, informativo

valorativo, segun las taxonomias al uso®””.

Podemos considerar, de forma general, que la actual
conceptualizacion de apoyo social opera en tres niveles: Cognitivo, Afectivo y

Conductual o Instrumental.

% “Nivel Cognitivo: Se refieren al intercambio de experiencias, a la
trasmision de informacion (significado), al dar consejos que permiten
entender una situacion, etc.

“ Nivel Emocional o Afectivo: Se expresan por la via del carifio, la
confianza, la empatia, los sentimientos asociados a la familia, la
preocupacion por el otro, etc. Pueden tomar distintas formas que van desde
visitas periddicas, ser escuchado, transmision fisica de afectos, etc.

¢ Nivel Conductual o Instrumental: Ofrecimiento de estrategias concretas

para hacer frente a situaciones problemas, utilizando todos aquellos recursos

% Estrella Duran y otros (1991). “La Teoria del Apoyo Social”. Universidad de Valencia, Espafia.
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que puedan ser utiles: el transporte, la ayuda en labores del hogar y el

cuidado y acompafiamiento”.®*

En general, los padres de nifios, nifias y adolescentes con Espectro
Autista reconocen que el apoyo de la familia, el colegio y los amigos es
determinante para sentirse mejor y adaptarse a esta situacion. También, se
destaca la importancia de la busqueda de apoyo en otros padres y
asociaciones que ofrecen contencién emocional, informacion, recursos, y
opciones de tratamiento. “En este sentido, se considera sumamente
relevante el hecho de que los padres de nifios con Espectro Autista, busquen
apoyo en los establecimientos educacionales a los cuales ellos asisten,
puesto que seran de gran ayuda para compartir experiencias, sentimientos y
aprendizajes no solo con profesionales del area educativa, sino también con
otros padres que experimentan la misma situacién.”®> De esta manera,
resulta imprescindible que las familias con hijos autistas puedan acceder a
servicios e instancias de apoyo que permitan sobrellevar de mejor manera el
Espectro Autista, logrando asi incrementar la calidad de vida socio familiar

de los nifios nifias y adolescentes con dicho trastorno.

4. DISENO METODOLOGICO.

4.1 ENFOQUE METODOLOGICO Y TIPO.

El Enfoque Metodoldgico que guiara la presente investigacion sera de
caracter cualitativo. La investigacion cualitativa es entendida como “aquella
que produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas,
habladas o escritas y la conducta observable”. En esta caso, el investigador
intenta capturar los datos sobre las percepciones de los actores desde
dentro, a través de un proceso de profunda atencion, de comprension
empatica y de suspension o ruptura de las preconcepciones sobre los tépicos

objeto de discusién”. &

Este enfoque permitird describir y analizar el fenomeno objeto de
estudio desde el propio contexto en el cual se desarrolla, considerando para
ello las percepciones y opiniones de todos los individuos que estan insertos
en el contexto estudiado, lo cual facilitard la interaccidbn entre las

investigadoras y los sujetos de estudio.

®' Op. Cit N2 60
%2 Op. Cit N2 31
% Op. Cit N2 46
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La decision de adoptar un enfoque cualitativo se basa en las

siguientes razones fundamentales:

s “Los investigadores cualitativos dan énfasis a la validez en su
investigacion. Esta validez se lograra a través de la aplicacion de técnicas
cualitativas por parte de las investigadoras, puesto que las personas objeto
de estudio van a ser minuciosamente entrevistadas y los datos obtenidos son

tomados como correctos y creibles.

% La investigacion cualitativa asigna un importante protagonismo a las
intenciones humanas. Es asi que, a través del presente estudio, se
pretende recopilar desde las propias personas objeto de estudio, sus
percepciones Yy opiniones que tienen sobre el desarrollo de ciertos

fenbmenos

% El estudio se caracterizard por presentar un disefio flexible. Es decir, las
decisiones metodoldgicas estardn sujetas a las contingencias que se vayan
presentando en la realidad estudiada, sobre todo considerando que ésta es

una realidad cambiante.

% En la investigacion cualitativa, la relaciébn que se establecerd entre las
investigadoras y los sujetos objeto de estudio, sera de sujeto-sujeto. En este
caso la relacion se caracterizara por lograr un vinculo mutuo, empatico y
subjetivo, reconociendo el aporte que ambos actores representan para la

investigacion.

% El andlisis de los datos recopilados a partir de esta investigacion
cualitativa se realizard bajo un proceso reflexivo, lo cual permitira dar validez

y confiabilidad a la investigacion”.

En relacibn al tipo de investigacion ésta sera exploratoria-
descriptiva. Sera exploratoria, puesto que nuestro objeto de investigacion

ha sido un tema que no se ha estudiado con anterioridad.

En este sentido, el tema en el cual se focaliza la presente
investigacion no ha sido abordado a nivel local y nacional, existiendo una
ausencia de estudios e informacion sistematizada que permita generar

planes de accién por parte de las autoridades vinculadas con la tematica.
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Por otro lado, la investigacion serd descriptiva, debido a que tiene
como fin describir como se manifiestan determinados situaciones o eventos,
especificando las propiedades importantes de personas, grupos,
comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido analisis. Por lo
tanto, a través de este estudio se lograra conocer y describir las
percepciones en cuanto a las necesidades y expectativas de las madres y
apoderadas de nifios, nifias y adolescentes del espectro autista que asisten
al Colegio Andalué de Quillota, como también las formas de apoyo social que

ellas reciben del Establecimiento Educacional.

4.2 MOMENTOS DE LA INVESTIGACION.

+ Fase Preparatoria

En base a la formulacibn de Gregorio Rodriguez, en su texto
Metodologia de la Investigacion Cualitativa, se pretende llevar a cabo un
proceso reflexivo en relacion a la temética objeto de estudio, en que se
procurara obtener informacién y conocimientos acerca del Trastorno de
Espectro Autista, su prevalencia en Chile, las Escuelas Especiales que estan
interviniendo este trastorno, y la participacién de la familias en el desarrollo
educativo de los nifios o niflas diagnosticados con Espectro Autista. Para
esto, es necesaria la revision de fuentes de informacion primaria y
secundaria que permitan la construccién del marco teérico conceptual, desde
el cual parte la investigacion. Esta fase preparatoria se concretara a través
de la observacion de campo y la utilizacion de referencias teoéricas, las cuales

facilitaran la socializacién con el tema a investigar.

Para obtener informacién actualizada y relevante que permita tener un
acercamiento al objeto de estudio y la realidad social en la cual se encuentra
inserto, las alumnas seminaristas formularan un primer contacto con la
Asistente Social del Programa Ambulatorio de Discapacidad (PAD) y con la
Directora del Colegio Andalué, quienes a través de conversaciones
informales entregaran informacién clave para llevar a cabo un exploracién

mas profunda de la tematica a investigar.

< Trabajo de Campo o aproximacion al fendmeno de estudio

En este momento de la investigacion las alumnas seminaristas
accederan “progresivamente” a la informacion fundamental para su estudio,
a través de un acercamiento mas directo y constante con los involucrados en
la investigacion. Para lograr una relacion intima y cercana con la poblacion

objeto de estudio, se utilizaran dos estrategias de acercamiento al fenbmeno
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de estudio. La primera, supone un acercamiento de caracter informal al
escenario en que se procedera a la recopilacion de informacion, en que las
alumnas lograran establecer conversaciones informales con los distintos
agentes involucrados en la investigacion. Se realizaran visitas a la institucion
patrocinante y presentacion de la alumnas seminaristas a las madres,
apoderadas y profesionales que trabajan en el Colegio Andalué, permitiendo
asi, un reconocimiento de las alumnas seminaristas por parte de la
comunidad educativa. La segunda estrategia, incluye un acercamiento formal
a partir del cual se construyen esquemas sociales, espaciales y temporales
de las interacciones entre individuos e instituciones, permitiendo asi, la
realizacion de un estudio piloto como un paso previo al estudio propiamente
tal. Ademas, esta estrategia favorecera la identificacion de los roles y
relaciones que se dan entre los participantes, permitiendo asi el
reconocimiento de los informantes mas adecuados para la investigacion.
Esta estrategia se llevara a cabo mediante la participacion de las alumnas en
las diversas visitas domiciliarias realizadas por la profesional Asistente Social
del Programa Ambulatorio de Discapacidad (PAD) del Colegio Andalué, para
asi lograr una primera visualizacién de la forma mas idonea de como se
llevard a cabo la aplicacion de los instrumentos de recoleccion de datos.
También, se llevaran a cabo entrevistas pilotos a las distintas madres y

apoderadas del Colegio Andalué,

De esta manera, se aplicaran los instrumentos de recoleccion de datos
a los sujetos que cumplan con los criterios de inclusion, recopilando sus
percepciones y discursos frente a la tematica objeto de estudio, lo cual
posibilitara la obtencion de informacion relevante que sera analizada en la

fase posterior.

X/

< Fase Analitica

Esta etapa comienza con la retirada del campo de estudio, y en ella se
analizara la informacion previamente recopilada, comprendiendo las
siguientes tareas: a) reduccion de datos, b) disposicion y transformacion de
datos c) obtencidén de resultados y verificacion de conclusiones. De este
modo, a partir del analisis de la informacion, las investigadoras emitiran
juicios evaluativos en base a todos los insumos proporcionados por la
decodificacion previa, realizada en esta misma fase, que finalizara con la

definicion de conclusiones.
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4. 3. DESCRIPCION DE LA ESTRATEGIA DE INVESTIGACION.

4.3.1 Colectivo.

Madres y Apoderadas de nifios, nifias y adolescentes del Espectro
Autista que asisten al Colegio Andalué de Quillota.

4.3.2Seleccién de la Muestra.

% Muestreo de casos. (Decision sobre que personas entrevistar). Flick;
2004, p. 75

En la presente investigacion para llevar a cabo la seleccién de la
muestra de casos, se elabor6 un perfil de acuerdo a tres criterios: a) Sexo de
los alumnos, b) Edad del alumno y ¢) Afios de permanencia en el Colegio

4.4 CRITERIOS DE INCLUSION.

% Madres y Apoderadas que tengan hijos o hijas con Espectro Autista y que

asistan al Colegio Andalué
% Madres y Apoderadas que expresen su voluntad de ser entrevistados

4.4.1 Criterios de Segmentacion: Perfiles de entrevistados.

Para los la formulacién de criterios de segmentacion se consideraron

los siguientes aspectos: Sexo, Edad, Afio de permanencia en el Colegio
Sexo

+» Madres de Alumnos de sexo femenino

+ Madres de Alumnos de sexo masculino

Edad.

En relacion al criterio de rigor Edad, se puede sefalar que, los
siguientes tramos de edad fueron elaborados a partir de un requerimiento
institucional basado en los niveles educacionales que actualmente existen en

el Colegio Andalué.

+ Madres de Alumnos de 0-7 afios

% Madres de Alumnos de 8-13 afios
s Madres de Alumnos de 14-17 afios

¢ Madres de Alumnos de 18 y mas afios
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Afos de permanencia en el Colegio

X/
L X4

X/
L X4

Mas de 2 afios de permanencia

Menos de 2 afios de permanencia

Perfiles de Entrevistados

*

X/
L X4

X/

L X4

X/

L X4

DS

*

DS

*

DS

*

X/
°

Perfil 1: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 0 a 7 afos de edad,

con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 2: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 0 a 7 afos de edad,

con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 3: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 8 a 13 afios de edad,
con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 4: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 8 a 13 afios de
edad, con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 5: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 14 a 17 afos de

edad, con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 6: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 14 a 17 afos de

edad, con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 7: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 18 y mas afios de

edad, con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 8: Madres de Alumnos de sexo masculino, de 18 y mas afios de

edad, con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 9: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 0 a 7 afos de edad,

con mas de 2 afos de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 10: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 0 a 7 afios de edad,

con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 11: Madres Alumnos de sexo femenino, de 8 a 13 afios de edad,

con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 12: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 8 a 13 afios de

edad, con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Perfil 13: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 14 a 17 anos de

edad, con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué
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< Perfil 14: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 14 a 17 afios de

edad, con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

% Perfil 15: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 18 y mas afios de

edad, con mas de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

s Perfil 16: Madres de Alumnos de sexo femenino, de 18 y mas afios de

edad, con menos de 2 afios de permanencia en el Colegio Andalué

Cabe destacar que, hubo 5 perfiles no encontrados dentro del
Colegio Andalué, en este sentido se establecieron como vacios los

siguientes perfiles:

% Alumno de sexo masculino, de 14 a 17 afos de edad, con menos de 2
aflos de permanencia en el Colegio Andalué. Este perfil no fue encontrado
puesto que en el Colegio la mayoria de los nifios ingresan a una edad
temprana y continlan con su escolarizacion hasta la edad permitida por el
Ministerio de Educacién (25 afos), no existiendo ingresos de alumnos en
este tramo de edad

< Alumno de sexo femenino, de 0 a 7 afios de edad, con mas de 2 afos
de permanencia en el Colegio Andalué

< Alumno de sexo femenino, de 8 a 13 afos de edad, con menos de 2

afios de permanencia en el Colegio Andalué

< Alumno de sexo femenino, de 14 a 17 afos de edad, con menos de 2

afios de permanencia en el Colegio Andalué

s Alumno de sexo femenino, de 18 y mas afios de edad, con menos de 2

afios de permanencia en el Colegio Andalué

En relacion a los perfiles anteriormente expuestos que no fueron
encontrados, es posible consignar que, cientificamente, se ha comprobado
que, el Trastorno del Espectro Autista tiene una mayor incidencia en hombres
gue en mujeres. De este modo, el Autismo es cuatro veces mas comun en
hombres que en mujeres a nivel mundial; por lo tanto, es dificil encontrar

mujeres con autismo en algunos tramos de edad.

4.4.2 Criterios de Rigor

“Cuando hablamos de calidad de la investigacion aludimos al rigor
metodoldgico con que ésta ha sido disefiada y desarrollada, y a la confianza
que como consecuencia de ello, podemos tener la veracidad de los

resultados obtenidos. En general la idea de la calidad de la investigacion se
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asocia por tanto a la credibilidad del trabajo desarrollado por el

investigador’®*

Para asegurar la legitimidad y confiabilidad de la presente

investigacion se plantearan tres criterios de rigor:

« “Credibilidad: Alude a la confianza en la veracidad de los
descubrimientos realizados en una investigacion y hace referencia a la
necesidad de que exista un isomorfismo entre los resultados de la
investigacion y las percepciones que los sujetos participantes poseen de la
realidad estudiada (Rodriguez GOomez, 1996:286)

0,

«% Consistencia: Es el grado en que diferentes investigadores que
recolecten datos similares en el campo y efectien los mismos analisis,

generen resultados equivalentes

< Confirmabilidad: Garantia de que los descubrimientos de una
investigacién no estan sesgados por motivaciones, intereses y perspectivas

del investigador”.

Para que los criterios de rigor sean cumplidos en una investigacion es

preciso seguir ciertos procedimientos, que se indican a continuacion:

Criterio de Rigor Procedimientos
Credibilidad % Retroalimentaciéon con los
entrevistados

¢ Presencia prolongada en el campo

de estudio

Consistencia +«»+» Descripciones minuciosas de los
informantes.
R/

+« Identificaciébn y descripciéon de

técnicas de analisis de datos.

Confirmabilidad % Proceso de Reflexion

* Op. Cit N2 46
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4.5 INSTRUMENTOS Y ESTRATEGIAS DE RECOLECCION.

Se utilizara la técnica entrevista en profundidad, a través de la cual se
podra obtener informacion de los casos seleccionados. Para mayor
efectividad se utilizara como apoyo tecnoldégico una grabadora, que permitira
una mayor fiabilidad de los datos y transcribir de manera minuciosa y
exhaustiva las entrevistas realizadas, facilitando “posteriormente” el analisis

de la informacién

4.6 TECNICAS DE PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS.

El Andlisis e interpretacion de los datos se llevara a cabo a través de
la Técnica de Analisis de Contenido, la cual se caracteriza por investigar el
significado simbdlico de los mensajes, los que no tienen un Unico significado,
puesto que los mensajes y las comunicaciones simbdlicas tratan, en general
de fendbmenos distintos de aquellos que son directamente observados. De
esta manera, mediante este tipo de técnica se trata de descubrir los
significados de un documento, éste puede ser textual, la transcripcion de una
entrevista, una historia de vida, un libro o material audiovisual, etc. El
propdsito es poner de manifiesto los significados, tanto los manifiestos como
los latentes, y para eso se clasificaran y codificaran los diferentes elementos

en categorias que representen mas claramente el sentido.

Es asi que, para el desarrollo del proceso de interpretacién y analisis
de datos se utilizara la matriz de analisis gramatical, la cual forma parte de
las técnicas de andlisis semantico. En dicha matriz, se identifica un sujeto
asociado a un objeto y registra qué tipo de accién realiza el sujeto para
afectar al objeto. Sujeto, objeto y accién (o predicado) son las variables del
analisis y las tres pueden ser registradas de acuerdo a una codificacion de
categorias. En este sentido, posteriormente a la construccién de la matriz
(tabla), que contiene sujeto, objeto, accion, se analizaran dichas matrices y
sus resultados con las teorias y planteamientos expuestos en el marco de

referencia.

El andlisis e interpretacion de la informacion obtenida, se llevara a
cabo a través de un sistema de categorias que corresponden a los objetivos

de investigacion.
Las categorias de analisis son:

1. Proceso Familiar: Se entendera como el proceso experimentado por la

familia desde el momento del embarazo, hasta la insercion del hijo (a) en el

62



V4
%C%if
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

Colegio Andalué. Dentro de esta categoria se analizaran las siguientes

dimensiones:

1.1 Embarazo: Se define como “el tiempo que tarda en desarrollarse el
producto de la concepcion, desde la fecundacién hasta su expulsion en el
momento del parto, y el cual tiene una duracion aproximada de 9 meses, 28

dias o bien 40 semanas”®.

1.2 Nacimiento: Se refiere a “la finalizacion del embarazo humano, es decir,
el momento en el cual el bebe deja el Utero materno para empezar a formar
parte del mundo. Al mismo tiempo se considera como el inicio de la vida de
una persona y entonces la edad se encontrara definida justamente por este

momento en la mayor parte de las culturas del mundo”®®.

1.3 Enfermedades durante los primeros afios de vida: “Corresponden a
un conjunto de patologias que se presentan generalmente durante los
primeros afios de vida del recién nacido, producto de la inestabilidad

organica y las bajas defensas”®’

1.4 Desarrollo del nifio(a) durante los primeros afios de vida:
“Corresponde a los primeros afios de vida de los nifios y nifias, los cuales
son decisivos, debido a que en esta etapa adquieren las capacidades de
pensar, hablar, aprender y razonar y se forman los fundamentos de los
valores y comportamientos sociales que les acompafiaran durante la vida

adulta”®®.

1.5 Recepcidn del Diagnostico de Autismo: “Se refiere al diagndstico que

reciben los padres por parte de profesionales de la salud y la educacion, los

® Priscila Barrera (2010). Seminario de Titulo: “El embarazo desde la perspectivas de las adolescentes.
Aproximacion cualitativa a la Salud Mental de las adolescentes embarazadas y Propuesta de
Intervencion Psicosocial. Escuela de Trabajo Social, Universidad de Valparaiso.

% Op. Cit N2 42

® Mirna Gonzalez (1995). Seminario de Titulo: “El nacimiento de un hijo con Sindrome de Down:
Implicancias interpersonales y sociales a nivel de sus padres. Una experiencia de Servicio Social en el
programa de estimulacion temprana para nifios con Sindrome de Down de la Cruz Roja Chilena
Providencia- Las Condes”, Escuela de Trabajo Social, Universidad de Valparaiso.

% Unicef (2011). “Infancia: Los primeros afios de vida”. Disponible en:
http://www.unicef.org/republicadominicana/children_3672.htm
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cuales a través de diferentes estrategias de evaluacion diagndstica,

confirman la presencia de Trastorno Autista en su hijo o hija”®

2. Estructura Familiar:

2.1 Tipos de Familia: Se entenderd como la composicion que tienen las
familias de nifios, niflas y adolescentes del Espectro Autista que estan
insertos en el colegio Andalué, en base a vinculos de parentalidad,
conyugalidad y consanguinidad. En este caso, se destacaran 4 tipos de
familia: Familia Nuclear Biparental, Familia Monoparental, Familia Extensa

Biparental, y Familia Extensa Monoparental

*

« Familia Nuclear Biparental: Entendida como aquella familia integrada

por el padre y la madre, con uno o mas hijos

% Familia Monoparental: Entendida como aquella integrada por uno de los

padres y uno o mas hijos

s Familia Extensa Biparental: Se entendera como aquella familia

integrada por el padre y la madre, con uno o mas hijos y otros parientes

s Familia Extensa Monoparental: Se entendera como aquella familia
integrada por uno de los miembros de la pareja, con uno o mas hijos y otros
parientes.

3. Necesidades familiares: Se entenderdn como las necesidades
manifestadas por las madres y apoderadas del Colegio Andalué de Quillota,
a través de las entrevistas en profundidad efectuadas en la investigacion.
Dichas necesidades seran clasificadas a partir de la jerarquia de
necesidades de Abraham Maslow, en donde se consideran los siguientes
tipos de necesidades:

% Necesidades Fisiologicas: Dentro de éstas encontramos entre otras,
necesidades como la Homeostasis (esfuerzo del organismo por mantener un
estado normal y constante de riesgo sanguineo), la alimentacion, el saciar la

sed, el mantenimiento de una temperatura corporal adecuada, entre otras

+ Necesidades de seguridad: Dentro de éstas encontramos la necesidad
de estabilidad, la de tener orden, la de proteccion, entre otros. Estas

necesidades se relacionan con el temor de los individuos a perder el control

® Ministerio de Educacién (2011). Guia de apoyo técnico-pedagdgico: Necesidades Educativas
Especiales asociadas al Autismo en el nivel de Educacion Parvularia. Disponible en:
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200809221611420.6Gula_Autismo.pdf
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de su vida, miedo a lo desconocido, a la anarquia, etc. Con su satisfaccion se
busca la creacion y mantenimiento de un estado de orden y seguridad.

“ Necesidades de amor, afecto y pertenencia: Tienen relacién con la
necesidad de compafia del ser humano, con su aspecto afectivo y su
participacion social. Dentro de estas necesidades, tenemos la de
comunicarse con otras personas, la de establecer amistad con ellas, la de
manifestar y recibir afecto, pertenecer a un grupo y sentirse aceptado dentro

de él, entre otras.

“ Necesidades de estima de los demas y de autoestima: En este grupo
encontramos la necesidad de toda personas de sentirse apreciado, tener
prestigio y destacar dentro de su grupo social, de igual manera se incluye la

autovaloracion y e respeto asi mismo.

“ Necesidades de Autorrealizacion: En este nivel el ser humano requiere
trascender, dejar huella, realizar su propia obra, desarrollar su talento al

maximo.

4. Expectativas Educacionales: Se entenderan como las expectativas
declaradas por las madres y apoderadas de nifios, nifias y adolescentes del
Espectro Autista, en relacion al Colegio Andalué. Estas expectativas se
analizaran en base a la clasificacién desarrollada en la teoria de las

expectativas educacionales formulada por la autora Antonia Canton:

% Expectativas Atencionales o Asistenciales: Son aquellas en donde se
da prioridad a las expectativas asistenciales tales como, atencion a la
alimentacion, al descanso, prevencion de accidentes, cuidado del nifio o
nifia, control de esfinter, entre otros. Asi también hace referencia al trato
afectivo del nifio o nifia, a las relaciones afectivas, ademas que se encuentre
en un clima de seguridad y que alld una relacion empéatica positiva entre el

educador y el nifio.

« Expectativas de caracter Dindmico o Terapéutico: Estas expectativas
estarian justificadas por el caracter compensador del colegio, de tal forma
que este debe ofrecer a los nifios y nifias una serie de estimulos que
garanticen un correcto desarrollo, y su proceso de autonomia. Por otro lado,
la escuela debera dar respuestas a esas necesidades recurriendo a otro tipo
de profesionales que actuen combinadamente con el marco educativo

(servicios multidisciplinares).

« Expectativas de caracter Psicopedagodgico: Se refiere a la adquisicion

de una serie de conocimientos que de forma programada y sistematica son
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entregadas por la escuela y que no pueden ser ofrecidas desde el marco
familiar. Los padres reconocen que el nifio tiene una potencialidad que hay
qgue desarrollar y en ese sentido la escuela debera cumplir y ajustarse a la

expectativa de la familia.

5. Apoyo Social: Se entendera como una transaccion real entre dos o0 mas
personas en las que se da una implicacion emocional, una ayuda
instrumental, informacion o valoracion. De acuerdo a este concepto, se
analizara el apoyo social que reciben las madres y apoderadas del Colegio

Andalué, para ello se consideraran las siguientes subcategorias:

% Apoyo social Cognitivo: Se refiere al intercambio de experiencias, a la
transmision de informacion (significados), al dar consejos que permitan

entender una situacion, etc.

% Apoyo Social Emocional o Afectivo: Se expresan por la via del carifio,
la confianza, la empatia, los sentimientos asociados a la familia, la
preocupacion por el otro, etc. Pueden tomar distintas formas que van desde

visitas periodicas, ser escuchado, transmision fisicas de afectos, etc.

% Apoyo Social Conductual o Instrumental: Ofrecimiento de estrategias
concretas para hacer frente a situaciones problemas, utilizando todos
aquellos recursos que puedan ser utiles: El transporte, la ayuda en labores

del hogar, y el cuidado y acompafiamiento

4.6.1 Metodologia de analisis.

El andlisis e interpretacion de los datos se llevara a cabo a través de la
técnica de andlisis de contenido, la cual trata de descubrir los significados
de un documento. Este puede ser textual, la transcripcion de una entrevista,
una historia de vida, un libro o material audiovisual, etc. Mediante el uso de
esta técnica, se interpretara los contenidos manifiestos y latentes a partir de
las categorias de analisis, las cuales seran vinculadas a los perfiles de

entrevistados.

La informacion que se obtendra entre los meses de Junio — Julio del
afio 2011, correspondera a 14 entrevistas en profundidad que seran

realizadas a las madres y apoderadas del Colegio Andalué de Quillota

Cabe destacar que para realizar el analisis de los datos recopilados,
se transcribiran en forma completa y textual las entrevistas, las que luego

seran segmentadas y codificadas
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5. RESULTADOS DEL ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS.

5.1. TEMATICAS DE ANALISIS.

La informacion se analizara a través de la técnica Matriz Gramatical,

que forma parte de las técnicas de analisis semantico.

La Matriz Gramatical es una técnica cuyo objetivo es identificar un
sujeto asociado a un objeto, registrando qué tipo de accion realiza el sujeto
para afectar al objeto. Sujeto, objeto y accién (o predicado) son las variables
del analisis y las tres pueden ser registradas de acuerdo a una codificacién

de categorias.

De este modo, en base a lo expuesto anteriormente, se llevara a cabo
el analisis de las categorias determinadas en base a los elementos
consignados en el marco de referencia; y en concordancia con los objetivos

planteados en la investigacion:

1. Proceso Familiar

2. Tipo de Familia

3. Tipo de Necesidades Familiares

4. Tipo de Expectativas Educacionales

5. Formas de Apoyo que recibe la familia por parte del Colegio.

En base a los testimonios de las entrevistadas, sera posible capturar
los significados que ellas atribuyen a las categorias anteriormente expuestas.
Dichos significados corresponden a una serie de distinciones que los sujetos
objeto de estudio han ordenado en torno a sus experiencias personales,

historia de vida familiar y la construccién social sobre las tematicas.

Es importante destacar que, dentro del presente analisis no se
realizara una distincion entre los discursos proporcionados por las Madres y
Apoderadas con mas de dos afos de permanecia en Colegio Andalué, y las
Madres y Apoderadas con menos de dos afios de permanecia en la
institucion, debido a que no existieron grandes diferencias en lo expresado

por ambos perfiles, presentdndose similitudes en sus respuestas.
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5.1.2 PROCESO FAMILIAR.

5.1.2.1 Embarazo.

5.1.2.1.1 Cuadro N°1 Embarazo Deseado.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2: J.G -2 Afos Embarazo deseado “Lo tuve en el 2004 el 9 de
febrero, fue un embarazo
deseado”
E.P.3: S.G + 2 Aflos Embarazo deseado Mis dos hijos fueron

deseados y programados, y
obviamente ninguno de
ellos tuvo algun problema al

nacer”

E.P.5: M.L+ 2 Afios Embarazo deseado “Llegué a término con un
embarazo de 39 semanas,

fue un embarazo deseado”

E.P.7: A.H + 2 Afios Embarazo deseado “Siempre fue deseado, el
nacié un 16 de septiembre,
20 para las 8 de la tarde,
peso 3.900 k. y midié 51

”

cm.

E.P.2: S.S - 2 Afos Embarazo deseado “Quedé esperando a mi hijo
porque yo sabia que dios
me lo iba a dar, habia que
buscar la semillita, asi que
este es un hijo tremenda y
absolutamente deseado o
sea mas deseado
imposible., y por lo tanto,
fue una de las etapas de mi
vida mas hermosa y feliz

que he tenido”

E.P.4: K.A -2 Afios Embarazo deseado “Mi hijo no fue planeado,
pero si deseado, ya que me
encontraba estudiando en
la universidad, por lo tanto
no estaban en mis planes
tener un hijo, pero al
momento de saber que
estaba embarazada me

puse muy contenta”
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E.P.7: T.G + 2 Afios Embarazo deseado “El embarazo fue muy
bueno, era mi primer hijo,
ademas nosotras somos
dos hermanas y yo soy la

Unica que podia tener hijos”

E.P.8: J.R — 2 Afios Embarazo deseado “El es mi tercer hijo, el
primero llego, el segundo
también, y el tercero fue el
que llego cuando
estabamos  sUper  bien
econbémicamente, entonces

era como el mas esperado”

E.P.11: M.G + 2 afios Embarazo deseado Nosotros quisimos tener
otro bebe, y quede
rapidamente embarazada,
asi que fue completamente

deseado”

5.1.2.1.2 Anédlisis de Embarazo Deseado.

En primer lugar, es importante sefialar la definicion de embarazo
utilizada en la presente investigacion, la cual hace referencia al “tiempo que
tarda en desarrollarse el producto de la concepcién, desde la fecundacion
hasta su expulsion en el momento del parto, y el cual tiene una duracién

aproximada de 9 meses, 28 dias o bien 40 semanas”’’.

En este sentido de acuerdo al estudio “Sexualidad y Embarazo”,
desarrollado por la Pontifice Universidad Catélica De Chile, el embarazo
deseado “es aquel que se produce con el deseo y planificacién previa entre
una pareja con el fin de consolidar la intimidad y el futuro de la relacion

amorosa”’®,

De acuerdo a lo anteriormente expuesto, los principales hallazgos dan
cuenta de que, las entrevistadas manifestaron que el embarazo de su hijo
fue deseado, encontrandose la mayoria de ellas en una relacion de pareja
estable, siendo éste un embarazo totalmente esperado por ambos padres.

En este sentido, tal y como lo expresaron algunas entrevistadas el proceso

° Op. Cit N2 42

" Escuela de Medicina Pontificia Universidad Catélica de Chile (2011). Sexualidad y embarazo.
Disponible en:
http://escuela.med.puc.cl/paginas/ops/curso/lecciones/Leccion15/M3L15Leccion2.html
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de embarazo fue experimentado de manera positiva, recibiendo el carifio y
apoyo de sus familiares y personas mas cercanas, considerando esta etapa

como una de las mas felices que les ha tocado vivir.

“Quedé esperando a mi hijo porque yo sabia que Dios me lo iba a dar, habia
que buscar la semillita, asi que éste es un hijo tremenda y absolutamente
deseado o sea mas deseado imposible., y por lo tanto fue una de las etapas
de mi vida mas hermosa y feliz que he tenido” Entrevistada Perfil N° 2 S.S-

2afnos

Asi también, una de las entrevistadas declar6 que, su hijo no fue
planificado, encontrandose en ese momento estudiando en la universidad,
priorizando su desarrollo profesional. Al enterarse de que estaba
embarazada, esta noticia fue recibida de manera positiva, manifestando un

gran deseo por tener este hijo.

“Mi hijo no fue planeado, pero si deseado, ya que me encontraba estudiando
en la universidad, por lo tanto no estaban en mis planes tener un hijo, pero al

momento de saber que estaba embarazada me puse muy contenta
Entrevistada Perfil N° 4 K.A-2afos.

Por dltimo, cabe destacar que, al momento de referirse a este
acontecimiento, las madres expresaron alegria, emocién, y nostalgia,

recordando este suceso como el mas importante de sus vidas.

5.1.2.1.3 Cuadro N° 2 Embarazo No Deseado

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.5:A.V + 2 Afos Embarazo no deseado Yo quedé embarazada a
los 17 afios, lo cual tengo
gue ser muy sincera yo no
gueria ser mama a esa
edad, porque queria
estudiar, y siento que el
rechazo de mi embarazo
es lo que provocé que mi

hijo fuera autista”

E.P.10: C.C — 2 Afios Embarazo no deseado “No po, ella no era
deseada, o sea de hecho
no pensdbamos tener mas

hijos, y fallo el tratamiento”

E.P.13: N.G + 2 Afios Embarazo no deseado “Mi hija yo no la queria, la

verdad no queria un

70



V4
%C%if
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

embarazo porque ya tenia
4 hijos, ademas mi marido
estaba sin trabajo, fueron
momentos muy duros para

mi familia”

E.P.15: E.M + 2 Afios Embarazo no deseado “Mi hija naci6 el 20 de
agosto de 1975, fue la
menor de una familia
bastante numerosa, llego
como sorpresa  porque
realmente pensdbamos
que no iban a llegar méas

ninos”

E.P.1: P.V+2 Afos Embarazo no deseado “En realidad el embarazo
fue como extrafio, porque
no hubo nada, mi hijo naci6
sin saber que yo estaba
embarazada, el naci6 a los

6 meses”

5.1.2.1.4 Anédlisis de Embarazo no deseado

Se entendera por embarazo no deseado “aquel que se produce sin el
deseo y/o planificacion previa y ante la ausencia o fallo de métodos
anticonceptivos pre coitales adecuados y la inefectividad de métodos
anticonceptivos de emergencia posteriores al coito que prevenga un posible

embarazo”’?

A partir de lo anterior, se puede sefalar que, las entrevistadas
manifestaron que, el embarazo de su hijo (a) no fue deseado, expresando
que este acontecimiento fue impactante, doloroso y angustiante para la
mayoria de ellas, siendo un proceso dificil de asimilar por varios meses antes

del nacimiento del nifio (a).

Es asi como, algunas de las entrevistadas declararon que, sus
embarazos no fueron deseados, considerando este proceso como una etapa
dificil de sus vidas que les impidié la realizacion de ciertos proyectos
personales. Es importante destacar que, las entrevistadas hasta el dia de hoy
atribuyen el rechazo de su embarazo como una de las principales causas de

la condicion de autismo de sus hijos

72 Op. Cit N2 48
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“Yo quedé embarazada a los 17 afios, lo cual tengo que ser muy sincera yo
no queria ser mama a esa edad, porque queria estudiar, y siento que el
rechazo de mi embarazo es lo que provocdé que mi hijo fuera autista”
Entrevistada Perfil N° 5 A.V +2 afios.

Por otro lado, algunas entrevistadas atribuyen el hecho de
experimentar un embarazo no deseado a diferentes circunstancias, tales
como, dificultades econdmicas, y una gran cantidad de hijos dentro de la
familia. Por lo tanto, de acuerdo a ellas esta situacion provocé un
desequilibrio al interior del nucleo familiar experimentando sentimientos de

tristeza, rechazo, y melancolia.

“Mi hija yo no la queria, la verdad no queria un embarazo porque ya tenia 4
hijos, ademas mi marido estaba sin trabajo, fueron momentos muy duros

para mi familia” Entrevistada Perfil N° 13 N.G +2 afios
5.1.2.2 Nacimiento.

5.1.2.2.1 Cuadro N° 3 Nacimiento con complicaciones de los nifios (a)

con Espectro Autista.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.4: K.A -2 Afios Nacimiento con “Tuvieron que inducir el
complicaciones parto, bajarlo un poco a la

fuerza las enfermeras en el
trabajo de parto, ya que

venia con doble circular”

E.P.7: T.G + 2 Afios Nacimiento con “ Cuando él naci6, naci6
complicaciones por cesarea y con
sufrimiento fetal, yo creo
gue esto provocO que mi

hijo fuera autista”

E.P.11: M.G + 2 afios Nacimiento con “Yo tuve problemas de la
complicaciones presion, se me reventé la
bolsa cuando nacio,
pasaron 15 dias y no me
querian hacer cesarea, a
todo esto la vale venia
asfixiada, porque ni

siquiera lloro en el parto”

E.P.1: P.V+2 Afios Nacimiento con “E|l nacié a los 6 meses de

complicaciones gestacion, fue un nifio

prematuro de 1.600 kilo y
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midi6 42 cm”.

“

E.P.2: S.S -2 Afios Nacimiento con Yo tuve un embarazo
complicaciones muy triste, fue muy

doloroso”

E.P.5:A.V + 2 Afos Nacimiento con “Yo estuve todo el
complicaciones embarazo sufriendo,
porque yo no queria estar
ahi, no queria estar
embarazada, y yo lloraba
siempre, estaba con
mucha angustia, entonces
eso me llevd a tener un
paralisis facial, y antes de
eso me dio una infeccion
urinaria, o sea lo pase

pésimo en mi embarazo”

E.P.5: M.L+ 2 Afios Nacimiento con ‘El trabajo de parto fue
complicaciones complicado, fue un
embarazo con forcé
asistido, donde hubo
asfixia, porque traia el
Corddn umbilical enredado
en su cuello, y con un

apgar bajisimos”

E.P.2:S.S—2 Afios Nacimiento con “Yo tuve un embarazo muy

complicaciones triste, fue muy doloroso”

5.1.2.2.2 Analisis Nacimiento con complicaciones

De acuerdo a la investigacion “Sexualidad y Reproductividad” de la
Universidad de Concepcién, se entendera por nacimiento como “la etapa de
culminacién del embarazo, es decir, es el conjunto de fendmenos fisioldgicos
que determinan y acompafnan la expulsion del feto y los anexos ovulares
desde la cavidad uterina al exterior a través del canal del parto. Es
considerado como el inicio de la vida y sera lo que determinara la edad de la
persona. Esta determinado por una serie de modificaciones que desde un

punto de vista fisioldgico y clinico se divide en tres etapas o periodos: periodo
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de dilatacién, periodo expulsivo y alumbramiento o expulsion de la placenta y

anexos ovulares””.

En este sentido, se entendera que las complicaciones del parto
pueden ocurrir en cualquiera de las etapas, y es sumamente necesario que el
Equipo de Salud actie siempre de manera preventiva realizando una
atencién integral y minuciosa tanto en la madre como en el feto y si se
presentasen complicaciones, actuar de manera eficaz y oportuna durante

éstos, para evitar cualquier dafio ya sea en la madre o en el feto.
Dentro de las complicaciones posibles se encuentran:

< No progresion del parto (falta de dilatacion y borramiento por debilidad o
irregularidad de las contracciones uterinas o por una desproporcion céfalo

pélvica)

0.0

Sufrimiento fetal (alteracion del patron normal del ritmo cardiaco fetal)

o

» Retencion de placenta.

o

» Hemorragias.

< Fiebre puerperal (cada vez menos comun gracias a las condiciones de

*

asepsia durante la atencién del parto)”

Las entrevistadas manifestaron que, durante el nacimiento de sus
hijos experimentaron algun tipo de complicacion médica, tales como,
sufrimiento fetal, forcé asistido, asfixia del recién nacido, entre otros,
observandose sentimientos de dolor y angustia, al momento de manifestar y
recordar este episodio. Ademas cabe destacar que, algunas de las
entrevistadas atribuyen que este suceso seria el causante de la condicion de

autismo que actualmente presentan sus hijos.

“Cuando él nacid, naci6é por cesarea y con sufrimiento fetal, yo creo que esto

provocé que mi hijo fuera autista” Entrevistada Perfil N° 7 .T.G + 2 Afos.

“El trabajo de parto fue complicado, fue un embarazo con forcé asistido,
donde hubo asfixia, porque traia el Corddén umbilical enredado en su cuello, y
con un apgar bajisimos” Entrevistada Perfil 5. M.L+ 2 Afios.

Es asi que, de acuerdo a lo sefialado por las entrevistadas, este

episodio vivenciado en el proceso de nacimiento de sus hijos (as) estaria

7 Universidad de Concepcion. (2011). Sexualidad y reproductividad. Disponible en:
http://www?2.udec.cl/~matroneria/PARTO.html

7 Op. Cit N°50
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relacionado a lo planteado por los autores Piven y Cols. quienes reconocen
que “el Autismo obedece a mudltiples etiologias, que van desde alteraciones
genéticas a trastornos metabdlicos o procesos infecciosos que pueden
intervenir en diversas fases del desarrollo prenatal, perinatal o post natal, y

que afectan al sistema nervioso”.”

5.1.2.2.3 Cuadro N° 4 Nacimiento sin complicaciones de nifios (a) del
Espectro Autista.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.8: J.R — 2 Afios Nacimiento sin “El fue mi tercer hijo, el
complicaciones primero llego, el segundo

también, y el tercero fue el
que llego cuando
estabamos  suUper  bien
econOmicamente, entonces
era como el mas esperado,

el nacié super bien”

E.P.3: S.G + 2 Afios Nacimiento sin “Ninguno de ellos tuvo
complicaciones algin problema al nacer,
solamente fueron los dos
por cesarea, por lo cual, no
tuve ninguna sefial de que
mi hijo estaba enfermo y

gue presentaba autismo”

E.P.2: J.G -2 Afios Nacimiento sin “No tuve ningtn problema,
complicaciones quede embarazada bien,
no hubo ningudn problema,
lo tuve en la clinica los
carrera porque en el
hospital de Limache
querian que lo tuviera
normal, y no lo podia tener
normal, entonces ahi me
ingresaron a la clinica los
carreras con un doctor

particular, lo tuve en la

noche, después por
cesarea”
E.P.7: A.H + 2 Afios Nacimiento sin Siempre fue deseado, el

7> Zorana Bujas (2009). Factores Pre, Peri y Post natales de nifios autistas. Universidad de Zagreb,
Croacia
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complicaciones nacio un 16 de septiembre,
20 para las 8 de la tarde,
peso 3.900 k. y midi6 51
cm, todo bien, pero igual
siento que al no tener
complicaciones, eso
provoco que no tuviera una
buena  aceptacién  del
trastorno de autismo de mi
hijo, ya que no tuve
ninguna sefial de que

padecia este trastorno”

E.P.10: C.C — 2 Afios Nacimiento con “fue un nacimiento
complicaciones tranquilo”

E.P.15: E.M + 2 Afios Nacimiento con “Mi hija naci6 el 20 de
complicaciones agosto de 1975, fue la

menor de una familia
bastante numerosa, fue un

embarazo bueno”

5.1.2.2.4 Andlisis Nacimiento sin complicaciones de nifios/as del

Espectro Autista.

Se entendera por nacimiento sin complicaciones, “aquel parto en el
cual, ni la madre ni el recién nacido sufre algun tipo de complicacién que

afecte su desarrollo psicofisico”’®.

En este caso, las entrevistadas sefalaron que, en el nacimiento de
sus hijos(a) no presentaron ningun tipo de complicacién o problema
médico, siendo este un parto normal. No identificando indicios de que sus
hijos presentaran algun tipo de problema fisiologico. Es asi que, algunas de
las entrevistadas adjudican dicha situacion, como la principal causa que
repercutid negativamente en una clara comprension y aceptacion de la

condicion de autismo de sus hijos.

“Ninguno de ellos tuvo algun problema al nacer, solamente fueron los dos por
cesarea, por lo cual, no tuve ninguna sefial de que mi hijo estaba enfermo y

que presentaba autismo” E.P.3: S.G + 2 Afos.

’® Op. Cit. N° 50.
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“‘Siempre fue deseado, el naci6 un 16 de septiembre, 20 para las 8 de la
tarde, peso 3.900 k. y midié 51 cm, todo bien, pero igual siento que al no
tener complicaciones, eso provocd que no tuviera una buena aceptacion del
trastorno de autismo de mi hijo, ya que no tuve ninguna sefial de que padecia

este trastorno” E.P.7: A.H + 2 Afos.
5.1.2.3 Enfermedades durante los primeros afios de vida

5.1.2.3.1 Cuadro N° 5 Nifios/as del Espectro Autista desarrollan

enfermedades durante los primeros afios de vida

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.3: S.G + 2 Afos Desarrolla enfermedades “‘Empezd a tener
problemas respiratorios, de
fiebre, amigdalitis, sinusitis,
y todos esos problemas
respiratorios, no toleraba la
leche, y no queria comer

ciertos alimentos”

E.P.11: M.G + 2 afios Desarrolla enfermedades ‘A los dos meses y medio
mi hija cay6 en un estado
de convulsion, 3
convulsiones fuertes, yo no
tenia idea los que era una
convulsién y fui al hospital
porque ella como que
perdié el conocimiento, ahi
me dijeron que podia
guedar con un paralisis

cerebral”

E.P.10: C.C - 2 Afios Desarrolla enfermedades ‘Mi  hija estaba con
neurélogo desde el primer
y segundo mes de
nacimiento, por el asunto
de las convulsiones
febriles, y a partir de esto
mi nifla fue diagnosticada
con epilepsia, por lo que
senti mucha angustia vy
tristeza de que presentara

esta enfermedad”

E.P.5:A.V + 2 Aflos Desarrolla enfermedades “Mi hijo se me resfrié tanto,

que le vino una meningitis,
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le hirvié su cabeza con 40°
de temperatura, y yo dije

aqui el nino se me muere”

E.P.1: P.V+2 Afos Desarrolla enfermedades “Se enfermo cuando tenia
un aflo y medio, se
enfermo de rotavirus, y
estuvo hospitalizado
porque se  deshidrato

mucho”

E.P.7: T.G + 2 Afios Desarrolla enfermedades “Casi a los 3 afos, él tuvo
una fiebre muy alta,

pensabamos que era

epilepsia pero lo
diagnosticaron con
bronquitis”

E.P.7: A.H + 2 Afios Desarrolla enfermedades Yo no sabia, el tenia

hipotonia  muscular, le

costaba tomar los lapices”

E.P.2:S.S—2 Afios Desarrolla enfermedades “Cuando tenia un afio mi
hijo se enfermo
gravemente, lo tuvimos que
hospitalizar, fueron

momentos muy dificiles”

5.1.2.3.2 Analisis de nifios/as que desarrollan enfermedades durante los

primeros afos de vida.

Las enfermedades durante los primeros afios de vida, son “aquellas que
corresponden a un conjunto de patologias que se presentan generalmente
durante los primeros afios de vida del recién nacido, producto de la

inestabilidad organica y las bajas defensas”’’.

De acuerdo a lo expuesto anteriormente, las entrevistadas declararon
que, sus hijos/as desarrollaron algun tipo de enfermedad durante los
primeros afios de vida. Algunas de las enfermedades manifestadas por los
nifios fueron problemas respiratorios, cuadros febriles, meningitis, amigdalitis,

rotavirus, hipotonia muscular y epilepsia, siendo ésta Ultima una de las

7 Mirna Gonzélez (1995). Seminario de Titulo: “El nacimiento de un hijo con Sindrome de Down:
Implicancias interpersonales y sociales a nivel de sus padres. Una experiencia de Servicio Social en el
programa de estimulacion temprana para nifios con Sindrome de Down de la Cruz Roja Chilena
Providencia- Las Condes”, Escuela de Trabajo Social, Universidad de Valparaiso
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enfermedades que “actualmente” siguen manteniendo gran parte de los nifios

con Autismo.

“‘Empezd a tener problemas respiratorios, de fiebre, amigdalitis, sinusitis, y
todos esos problemas respiratorios, no toleraba la leche, y no queria comer

ciertos alimentos” E.P.3: S.G + 2 AAos.

‘A los dos meses y medio mi hija caydé en un estado de convulsién, 3
convulsiones fuertes, yo no tenia idea los que era una convulsion y fui al
hospital porque ella como que perdié el conocimiento, ahi me dijeron que

podia quedar con un paralisis cerebral” E.P.11: M.G + 2 afios.

En base a los documentos de la O.N.G Corporacién Andalué, las
enfermedades manifestadas por las entrevistadas forman parte del Trastorno
Autista. Es asi que, “el autismo o Espectro Autista puede manifestarse
acompanado de diferentes enfermedades o dificultades que afectan el
desarrollo fisico y psicolégico de quien lo padece, tales como, discapacidad
intelectual, epilepsia, dificultades sensoriales, dificultades en la alimentacion,

trastornos del suefio y Dispraxias motoras”.”®

Finalmente, cabe destacar que, las entrevistadas al momento de
recordar este episodio, expresaron tristeza, rabia, y angustia, lo cual
atribuyen al hecho de que sus hijos durante los primeros afios de vida

presentaron algunas enfermedades graves y cronicas.

“Mi hija estaba con neurélogo desde el primer y segundo mes de nacimiento,
por el asunto de las convulsiones febriles, y a partir de esto mi nifia fue
diagnosticada con epilepsia, por lo que senti mucha angustia y tristeza de

que presentara esta enfermedad” E.P.10: C.C — 2 Afos.

5.1.2.3.3 Cuadro N° 6 Nifios/as del Espectro Autista no desarrollan

enfermedades durante los primeros afios de vida.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2:J.G-2 No desarrolla enfermedades | “Fue un nifio sano, no
presentd ninguna
enfermedad”
E.P.5: M.L+ 2 Afos No desarrolla enfermedades | “Se veia bien, su desarrollo
se veia bien, yo podria
decir como mama creo que

8 Corporacion Andalué (2011). “Autismo y Espectro Autista”. Disponible en :
http://www.corporacionandalue.cl/admi/bib/AUTISMOYESPECTROAUTISTA.pdf
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fue un desarrollo normal,
esos fueron afos
maravillosos, los afilos mas

felices que vivimos como

familia”

E.P.13: N.G + 2 Afios No desarrolla enfermedades | “Los primeros afios no
presento ninguna
enfermedad”

E.P.15: E.M + 2 Aflos No desarrolla enfermedades | “No presentd

enfermedades graves”

E.P.4: K.A -2 Afios No desarrolla enfermedades | “Cuando fueron los
primeros controles
pediatricos no habia nada
raro, mi hijo avanzaba
super bien, esos afios

fueron muy felices”

E.P.8: J.R - 2 Afios No desarrolla enfermedades | “ Lo /leve al pediatra y me

dijo que todo bien”

5.1.2.3.4 Andlisis de nifios/as que no desarrollan enfermedades durante

los primeros afios de vida.

De acuerdo a las entrevistadas, sus hijos/as no experimentaron
ningun tipo de enfermedad durante los primeros afios de vida,
encontrandose en un buen estado de salud, manifestando un desarrollo
normal, no existiendo indicios de que sus hijos pudiesen presentar alguna
patologia relacionada al Espectro Autista, siendo recordados estos afios de
vida con alegria y melancolia, situacion que atribuyen a la inexistencia de

enfermedades graves y cronicas.

“Cuando fueron los primeros controles pediatricos no habia nada raro, mi hijo

avanzaba super bien, esos arios fueron muy felices’E.P.4: K.A -2 Afos

“Se veia bien, su desarrollo se veia bien, yo podria decir como mama creo
que fue un desarrollo normal, esos fueron afios maravillosos, los afios mas

felices que vivimos como familia” E.P.5: M.L+ 2 Afos.
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5.1.2.4 Desarrollos de los nifios/as del Espectro Autista

5.1.2.4.1 Cuadro N° 7 Evolucion de los nifio/as del Espectro Autista

durante los primeros afios de vida.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.5: M.L+ 2 Afios Evolucion de los nifios (a) “fisicamente se veia bien,
con Espectro Autista su desarrollo se veia bien,

yo podria decir como
mama que fue un
desarrollo normal, caminé
al afo, dejd los pafales a
los dos afios. Yo creo igual
esto impidi6 que junto con
mi familia nos pudiésemos
dar cuenta de que mi nifio

tenia autismo”.

5.1.2.4.2 Analisis Evolucion de los nifios/as con Espectro Autista

durante los primeros afios de vida.

Se entendera por Evolucién del nifio/as, el desarrollo de destrezas y

habilidades de acuerdo a la etapa de vida en la que se encuentra el nifio/a.”®

Esta entrevistada fue la Unica que declar6 que su hijo tuvo un
desarrollo fisico, aparentemente normal durante los primeros afios de
vida. Es decir, el nifio fue evolucionando de manera adecuada, generando
habilidades y destrezas en relacién a su edad, logrando realizar acciones
tales como, caminar, control de esfinter, comer por si solo, entre otras cosas.
En este sentido, la entrevistada considera que, esta situacion impidio que la
familia se percatara de la existencia de algun problema o enfermedad

relacionada con el autismo.

Cabe destacar que, la entrevistada al relatar este acontecimiento
demostré alegria y nostalgia, recordando con orgullo los primeros afios de

vida de su hijo.

5.1.2.4.3 Cuadro N° 8 Involucién de los nifios/as con Espectro Autista

durante los primeros afios de vida.

® Op. Cit N2 54

81



N7

=
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacion Especial anpaLue
SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2: J.G -2 Afios Involucién de los nifios (a) “Ahi todo normal hasta el
con Espectro Autista aflo y medio que yo

empecé a notar que habia
algo raro en él, que no te
miraba a los ojos y siempre
con conductas repetitivas y
cosas asi...pero cuando
tenfa tres afilos mas o
menos, como yo veia que

él no hablaba, no hablaba

nada”
E.P.2: S.S- 2 Afios Involucion de los nifios (a) “El nifio hablaba unas
con Espectro Autista palabritas al afio y después

no hablo mas”

E.P.13: N.G + 2 Afios Involucion de los nifios (a) “Mi hija fue wuna nifia
con Espectro Autista exquisita, normal, era muy
rapida, le enseflamos los
nameros y como a los 2
afios 8 meses empez6 de a
poquito a alejarse, jugaba
sola y no le gustaba
compartir con sus primos y
nifos del jardin después a
los 3 afios tuvo un
accidente y de ahi ya no

habl6é nunca mas”

E.P.15: E.M + 2 Afios Involucion de los nifios (a) “Yo note al comienzo, que
con Espectro Autista mi hija era tierna con las
personas, se acercaba a
ellas pero luego de un
tiempo, me di cuenta que
no aparecia la sonrisa
social, no miraba fijo a los
0jos y ademas parecia no
distinguir a las personas
que estaban a su
alrededor, y cuando vya
empez6 a caminar se

alejaba del grupo familiar”

E.P.3: S.G + 2 Afios Involucién de los nifios (a) “El crecimiento fue normal
con Espectro Autista hasta que yo en un

momento...mi hijo presento
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dificultades, cambios que
uno compara con otros
nifios, y él ya empezo a ser
diferente, ahi hubo
problemas con él, a los 2
afios y medio tenia poco

lenguaje para la edad que

él estaba”
E.P.4: K.A -2 Afos Involucién de los nifios (a) “Mi hijo avanzaba super
con Espectro Autista bien, al afio me empecé a

preocupar  porque no
caminaba, y lo nifios como
que al aflo ya dan sus
primeros pasos afirmados,
a los 6 meses no afirmaba
bien su cabeza, lo empecé
a llevar al fonoaudiélogo
como a los 2 afios, porque
no hablaba o sea claro no

hablaba, hablaba poquito”

E.P.7: AH + 2 Afos Involucion de los nifios (a) “Cerca de los 2 afios él se
con Espectro Autista enfermo, y ya desde ahi
fue diferente porque ya no
balbuceaba, no respondia

cosas, era distinto”

E.P.10: C.C — 2 Afios Involucion de los nifios () | Como a los dos afios igual,
con Espectro Autista porque igual mi hija era
como muy guagua, era
muy regalona, entonces los
nifitos como a los 2 afos
ya esttn como mas
despiertos, como a los 2

afios me di cuenta de que

algo faltaba”
E.P.5:A.V + 2 Afios Involucion de los nifios (a) “Cuando era chiquitito
con Espectro Autista emitia algunos sonidos,

pero después del afios y
medio dej6é de hablar y no

hablo nunca mas”

E.P.7: T.G + 2 Afos Involucion de los nifios (a) “Casi a los 3 afos, él tuvo
con Espectro Autista una fiebre muy alta,

pensdbamos que era

epilepsia pero lo
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diagnosticaron con
bronquitis, pero Victor iba
muy mal esa vez y de ahi

el Victor cambio”

E.P.8:J.R —2 Afios Involucién de los nifios (a) “Ponte tu el tardo harto en
con Espectro Autista hablar, yo no me preocupe,
pero después dej6 de
hablar y ahi como familia

nos preocupamos harto”

E.P.11: M.G + 2 aios Involucién de los nifios (a) “Mi hija fue una guaguita
con Espectro Autista gque decia agu y se volvio
una guagiita que no decia

nada”
E.P.1: P.V+2 Afios Involucién de los nifios (a) “Asi  que cuando él
con Espectro Autista comenzd a sentarse, lo

tipico que hacen las
guaguas yo note que el
Lucca lo hacia pero como
extraio su forma de
hacerlo y cada vez que reia
fijaba su mirada y otra cosa
uno lo llamaba por su
nombre y no respondia, y
eso a mi me empezdé a

inquietar”

5.1.2.4.4 Andlisis Involucion de los nifios/as con Espectro Autista

durante los primeros afos de vida

La Involucion del nifio/a, es aquel proceso que se caracteriza por “el
retroceso de las habilidades y destrezas que durante los primeros afos de
vida desarrolld, y que después, por diversas causas dejaron de estar

presente”®.

Las entrevistadas declararon que sus hijos/as presentaron una
involucion en el desarrollo de sus destrezas y habilidades durante los
primeros afios de vida. En este sentido, algunos de ellos, antes del afio de
nacimiento pronunciaban ciertas palabras o balbuceaban, y luego de un

tiempo, dejaron de emitir y expresar cualquier tipo de sonido.

% Op. Cit N2 54.

84



V4
%C%if
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

”

“El nifo hablaba unas palabritas al afilo y después no hablé mas
Entrevistada Perfil N° 2 S.S -2 afos

“Cerca de los 2 afios él se enfermd, y ya desde ahi fue diferente porque ya
no balbuceaba, no respondia cosas, era distinto” Entrevistada Perfil N° 7 A.H

+ 2 afnos.

Asi también, las entrevistadas sefialaron que sus hijos antes del afio
eran afectivos con su entorno mas cercano, pero después de un tiempo,
fueron alejandose del grupo familiar, manifestando conductas antisociales,

tales como jugar solo, no compartir con nifios de su edad

“Yo noté al comienzo, que mi hija era tierna con las personas, se acercaba a
ellas pero luego de un tiempo, me di cuenta que no aparecia la sonrisa
social, no miraba fijo a los ojos y ademas parecia no distinguir a las personas
gue estaban a su alrededor, y cuando ya empez6 a caminar se alejaba del

grupo familiar” Entrevistada Perfil N° 15 E.M + 2 afios

“Mi hija fue una nifa exquisita, normal, era muy rapida, le ensefiamos los
nameros y como a los 2 afios 8 meses empezd de a poquito a alejarse,
jugaba sola y no le gustaba compartir con sus primos y nifios del jardin

después a los 3 afios tuvo un accidente y de ahi ya no hablé nunca mas’
Entrevistada Perfil N° 13 N.G + 2 afios.

También, se puede sefialar que, algunas de las entrevistadas
manifestaron que, sus hijos/as al principio eran niflos normales, pero
después de un tiempo comenzaron a tener conductas repetitivas y
comportamientos extrafios que no tenian otros nifios de su edad. En este
sentido, de acuerdo a las entrevistadas sus hijos experimentaron un

retroceso en su desarrollo psicofisico.

“El crecimiento fue normal hasta que yo en un momento...mi hijo presento
dificultades, cambios que uno compara con otros nifios, y él ya empezé a ser
diferente, ahi hubo problemas con él, a los 2 afos y medio tenia poco
lenguaje para la edad que él estaba. Yo encuentro que mi hijo con todo esto
en vez de avanzar retrocedio en su desarrollo” Entrevistada Perfil N° 3 S.G +

2 anos.

“Ahi todo normal hasta el afio y medio que yo empecé a notar que habia algo
raro en él, que no te miraba a los ojos y siempre con conductas repetitivas y
cosas asi...pero cuando tenia tres afios mas o menos, como yo veia que él
no hablaba, no hablaba nada” Entrevistada Perfil N° 2 J. G — 2 afios

85



Universidad de Valparaiso
Escuela de Trabajo Social

7

f:-;oﬁ

. yj g‘\-;
Autismo

Educacién Especial _anbaLue

En este caso, es importante sefalar que, al momento de recordar los

drasticos cambios que experimentaron sus hijos, las madres manifestaron

sentimientos de tristeza, angustia, y rabia.

5.1.2.5 Recepcion del Diagnostico de Autismo.

2.4.2.5.1 Cuadro N° 9 Recepcién Positiva del Diagnostico de Autismo

SUJETO

OBJETO

ACCION

E.P.7: AH + 2 Afos

Recepcion Positiva del

Diagnostico de Autismo

“El diagnostico como que
no nos afectd, todo Ilo
contrario porque yo luchaba
y si alguna vez lloraba,
llegaba mi esposo en la
noche, vy lloraba junto
conmigo, recibi mucho

apoyo de mi familia”

E.P.13: N.G + 2 Afios

Recepcion Positiva del

Diagnostico de Autismo

“Hay algunos que siempre
estan ahi, como el papa
siempre optimista, el me
apoyaba a mi y por eso no

me fue dificil aceptarlo”

E.P.11: M.G + 2 afios

Recepcion Positiva del

Diagnostico de Autismo

“Yo creo que uno como
mama es mas aperra, una
anda en todas, pero uno se
lo toma mas suavecito
como se dice y seguir
nomas, si total uno ya esta

ahi”

E.P.1: P.V+2 Afios

Recepcion Positiva del

Diagnostico de Autismo

“‘En realidad fue como
extrafio, porque vinimos
con mi marido a recibir el
informe y yo en el fondo
sabia que era autista.
Nosotros lo tomamos vy
aceptamos  sUper bien,
porque en realidad que mi
hijo camine, se ria, coma
sblo, tiene mucho mas
valor que otras cosas, por
lo mismo decidimos que él
debia iniciar un trabajo de
intervencion con distintos

profesionales que lograran

86




V4
%C%éf
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

sacar lo mejor de él”

E.P.5: M.L+ 2 Afios Recepcion Positiva del “Yo me acuerdo que estaba
Diagnostico de Autismo sola, uno nunca se olvida
de ese momento porque
son como cruciales, ahi me
puse a pensar que tenia
dos opciones, o0 que me
angustiaba y caia en una
eterna depresion 0
reaccionaba

inmediatamente y
partiamos tempranamente
trabajando con él, fue triste
si, yo reconozco que fue la
vez que derrame mis
lagrimas y de ahi para
delante no he vuelto a
derramar lagrimas gracias

a dios”

5.1.2.5.2 Anélisis de la Recepcién Positiva del Diagnostico de Autismo

La recepcién del Diagnéstico de Autismo que se define en la presente
investigacién, hace referencia “al diagnostico que reciben los padres por
parte de profesionales de la salud y la educacion, los cuales a través de
diferentes estrategias de evaluacion diagnostica, confirman la presencia de

Trastorno Autista en su hijo o hija”®*

En virtud de lo expuesto anteriormente, se puede sefialar que, las
entrevistadas manifestaron recibir el diagnostico de autismo de sus
hijos(as) de manera positiva, contando con el apoyo afectivo de sus

familias, quienes las ayudaron a enfrentar este dificil momento.

“El diagnostico como que no nos afecto, todo lo contrario porque yo luchaba
y si alguna vez lloraba, llegaba mi esposo en la noche, y lloraba junto
conmigo, recibi mucho apoyo de mi familia” Entrevistada Perfil N° 7 A. H + 2

afnos

& Unicef (2011). “Infancia: Los primeros afios de vida”. Disponible en:
http://www.unicef.org/republicadominicana/children_3672.htm
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“Hay algunos que siempre estan ahi, como el papa siempre optimista, él me
apoyaba a mi y por eso no me fue dificil aceptarlo” Entrevistada Perfil N° 13

N.G + 2 aios.

Asi también, las madres manifestaron que, al recibir el diagnéstico de
autismo de sus hijos, decidieron como familia enfrentar esta noticia de una
manera proactiva, iniciando diferentes intervenciones que pudiesen potenciar
las habilidades y destrezas de sus hijos, teniendo en cuenta principalmente

el desarrollo que éstos tendran en el futuro.

“Yo me acuerdo que estaba sola, uno nunca se olvida de ese momento
porque son como cruciales, ahi me puse a pensar que tenia dos opciones, 0
gque me angustiaba y caia en una eterna depresidbn o0 reaccionaba
inmediatamente y partiamos tempranamente trabajando con él, fue triste si,
yo reconozco que fue la vez que derrame mis lagrimas y de ahi para delante
no he vuelto a derramar lagrimas gracias a Dios” Entrevistada Perfil N° 5 M.L

+ 2 afnos.

“En realidad fue como extrafio, porque vinimos con mi marido a recibir el
informe y yo en el fondo sabia que era autista. Nosotros Io tomamos y
aceptamos super bien, porgue en realidad que mi hijo camine, se ria, coma
sélo, tiene mucho mas valor que otras cosas, por lo mismo decidimos que él
debia iniciar un trabajo de intervencién con distintos profesionales que

lograran sacar lo mejor de él” Entrevistada Perfil N° 1 P.V. — 2 afios.

Es asi que, al relatar este episodio las entrevistadas, expresaron
tranquilidad y alivio, logrando obtener una respuesta en relacién al problema
o enfermedad que estaba sufriendo su hijo(a), comenzando asi una etapa de
proactividad, para sobrellevar de mejor manera este trastorno, lo cual se vio
reflejado en la blusqueda de profesionales y especialistas, que desarrollaran
un tratamiento adecuado, permitiendo mejorar las alteraciones y
enfermedades que conlleva el Autismo. Esta situacion es planteada por la
autora Maria Angeles Martinez, quien establece que, ‘“recibir el diagnostico
de autismo es un alivio muy deseado, un extrailo sentimiento cuando se
recibe unas noticias tan devastadoras. Los padres sienten que su busqueda
ha terminado y que al menos pueden empezar a comprender y a darle

sentido al mundo de su hijo”®%.

5.1.2.5.3 Cuadro N° 10 Recepcién Negativa del Diagnostico de Autismo.

8 Op Cit N°43.

88



V4
%C%éf
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2: J.G -2 Afios Recepcion Negativa del “fue dificil igual porque tu
Diagnostico de Autismo no sabis lo que es, tu no

sabis que es ser autista,
gue caracteristicas tiene,
uno sabe ya cuando te
pasan las cosas. Igual nos
complicamos harto porque
fue nuestro primer hijo, es

nuestro primer hijo”

E.P.4: K.A -2 Afios Recepcion Negativa del “Cuando me dijeron en
Diagnostico de Autismo forma informal que fue el
pediatra de Calera, yo no
crei 0 no quise creer, en
realidad uno se cierra a la
posibilidad. Cuando vya
estuvimos seguro, si me
dio harta pena, yo lloré

hartas veces en la noche”

E.P.10: C.C — 2 Afios Recepcion Negativa del “Yo me quise morir
Diagnostico de Autismo porque igual te interrogas
hartas cosas, o0 sea te
preguntas por el futuro de
mi hija, pa mi es como lo
primero, el futuro de ella,
yo creo que en la familia
todos tuvimos la misma
pena y el temor, ese temor
gue ella este grande y que

no sepa desenvolverse

bien”
E.P.7: T.G + 2 Afos Recepcion Negativa del “‘Bueno yo Io tome...no
Diagnostico de Autismo sabia de verdad que era

autismo realmente  no
sabia...lo que si me costé
asumir que tenia un hijo
especial. Me costé mucho y
creo que los primeros 5
aflos fue puro en eso, no
se estaba con la esperanza
de que esto era como un
suefio, que yo después al
otro dia iba a despertar,

ademas no estaba con el
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papa de mi hijo y siento

que él no me apoyo nada”

E.P.2: S.S - 2 Afios

Recepcion Negativa del

Diagnostico de Autismo

“Mira fue espantoso,
porque resulta que cuando
el nifio tenia 2 afios, yo le
dije al doctor que si acaso
lo podia llevar al neurdlogo
y me dijo que no era
necesario, yo me queria
morir, ademas me
encontraba totalmente sola,

sin nadie que me apoyara”

E.P.3: S.G + 2 Afios

Recepcion Negativa del

Diagnostico de Autismo

“Bueno fue complicado,
super complicado, porque
uno no espera que te
dijeran que el nifio va a ser
autista y va a ser para toda
la vida, incluso pensando
gqgue va a ser una
discapacidad, no una

discapacidad un atraso”

E.P.8: J.R — 2 Afios

Recepcion Negativa del

Diagnostico de Autismo

“Cuando yo recibi el
diagnostico no sé, mi
marido quedo asi, en
realidad el fue como mi
pilar porque no lloraba
frente a mi, pero a mi se

me cayo el mundo”

E.P.5:AV + 2 Afios

Recepcion Negativa del

Diagnostico de Autismo

“El diagnostico mi marido
negado rotundamente, no
el nifio no es autista y yo,
como no sabia lo que era el
autismo yo lo tome bien po,
si yo después me vine a
pegar el porrazo, me
amargue, yo no queria
nada y lo Gnico que sabia
es que tenia que traerlo

para aca”

E.P.15: E.M + 2 Afios

Recepcion Negativa del

Diagnostico de Autismo

“Nos costé asumirlo, bueno
todos pasamos por esa

etapa en que uno decia

algo se va a descubrir,
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sentimos un poco de
angustia por que te decian
si no habla antes de los 5

arios ya no va a aprender”

5.1.2.5.4 Anédlisis Recepciéon Negativa del Diagndstico de Autismo.

En cuanto a las entrevistadas que, manifestaron una recepcion
negativa del diagnéstico de autismo de sus hijos(as), se pudo observar
un tono de emocion al recordar el momento en el cual se enteraron de esta
noticia, siendo ésta una teméatica que pese a los afios transcurridos sigue
afectdndolas emocionalmente, no recibiendo apoyo y contencion emocional
por parte de sus parejas y familias, teniendo una gran dificultad para asumir y

aceptar el trastorno de autismo que presentan sus hijos(as).

‘Bueno yo lo tomé...no sabia de verdad que era autismo realmente no
sabia...lo que si me costé asumir que tenia un hijo especial. Me costé mucho
y creo que los primeros 5 afios fue puro en eso, no se estaba con la
esperanza de que esto era como un suefio, que yo después al otro dia iba a
despertar, ademas no estaba con el papa de mi hijo y siento que él no me
apoy0 nada” Entrevistada Perfil N° 7 T.G + 2 afios.

“Mira fue espantoso, porque resulta que cuando el nifio tenia 2 afios, yo le
dije al doctor que si acaso lo podia llevar al neurélogo y me dijo que no era
necesario, yo me queria morir, ademas me encontraba totalmente sola, sin

nadie que me apoyara” Entrevistada Perfil N° 2 S.S — 2 afios

Cabe destacar que, las entrevistadas al recibir el diagnodstico de
autismo, experimentaron un periodo de gran incertidumbre y angustia,
teniendo un escaso conocimiento del trastorno de autismo. Es asi, que de
acuerdo a la autora Maria Angeles Martinez, “el proceso de aceptacion del
hecho de tener un hijo con autismo se inscribe dentro de lo que se denomina
respuesta a las crisis, en donde los sentimientos caracteristicos de esta fase

son la tristeza, un sentimiento de pérdida o de ira”3.

“fue dificil igual porque tu no sabis lo que es, tu no sabis que es ser autista,

qgue caracteristicas tiene, uno sabe ya cuando te pasan las cosas. Igual nos

BMm Angeles Martinez (2008). “Acercamiento a la realidad de las familias de personas con autismo”.
Facultad de Humanidades y Educacién, Universidad de Burgos.
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complicamos harto porque fue nuestro primer hijo, es nuestro primer hijo”
Entrevistada Perfil N° 2 J.G — 2 afios.

“Cuando me dijeron en forma informal que fue el pediatra de Calera, yo no
crei 0 no quise creer, en realidad uno se cierra a la posibilidad. Cuando ya

estuvimos seguro, si me dio harta pena, yo lloré hartas veces en la noche
Entrevistada Perfil N° 4 K.A — 2 afios.

5.1.3 TIPO DE FAMILIA

5.1.3.1 Familia Actual

5.1.3.1.1 Cuadro N° 11 Familia Nuclear Biparental

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.1: P.V+2 Afios Familia Nuclear Biparental | “Mi familia se compone de
mi marido y mis dos hijos,
somos muy unidos nos
apoyamos entre todos en
especial cuando nuestro

hijo sufre alguna crisis”

E.P.11: M.G + 2 afios Familia Nuclear Biparental | “En mi casa viven mi
esposo y mis dos hijas, mi
nifa la que tiene autismo
es la menor, y al ser la mas
chiquitita igual me da mi
eso lo que va a pasar con
ella cuando sea grande
porque capaz que nosotros

no estemos vivos”

E.P.10: C.C — 2 Afios Familia Nuclear Biparental “Mi familia esta compuesta
por mi marido y mis tres
hijos, mi nifiita que tiene
autismo es la menor vy
siento que esto igual nos
ha ayudado porque sus
hermanos mayores
siempre me ayudan con

ella”

E.P.8: J.R - 2 Afios Familia Nuclear Biparental | “En mi casa viven mi
marido y mi hijo, existe
mucha colaboracién y amor

entre nosotros”
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E.P.4: K.A-2 Afios Familia Nuclear Biparental “Yo vivo con mi marido, y
mis dos hijos, vivimos
solamente los 4, mi hijo el
que tiene autismo es el
mayor y esto ha sido bueno
porque me ha permitido
tener tiempo para llevarlo a
diferentes profesionales
que lo ayuden a mejorar su
condicion, pero también ha
sido malo porque he dejado

de lado a mi hijo menor”

E.P.2: J.G-2 Afios Familia Nuclear Biparental “En mi casa vive mi marido,
mi hijo y yo, mi hijo es
Unico y por lo mismo con
mi marido conversamos y
tomamos la decision de no
tener més hijos ya que nos
da miedo que puedan tener

trastorno de autismo.”

E.P.7: A.H + 2 Afios Familia Nuclear Biparental “Yo vivo con mi hijjo y mi
marido”
E.P.5:AV + 2 Afios Familia Nuclear Biparental | “Mi familia se compone de

mi marido y mi hijo, yo no
quise tener mas hijos
porque me da terror que
salga autista, y por lo tanto
al ser mi Unico hijo esto me
ha permitido tener todo el
tiempo del mundo para
criarlo y buscar soluciones

para su problema”

E.P.15: E. M+ 2 Afios Familia Nuclear Biparental | “Mi familia estd compuesta
por mi marido y mis hijos,
todos nos llevamos super

bien

5.1.3.1.2 Analisis Familia Nuclear Biparental.

Las entrevistadas mantienen un tipo de Familia Nuclear Biparental,
las cuales se caracterizan por la union, el apoyo, y el amor que se mantienen

al interior de estos hogares a pesar de las dificultades que han debido
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enfrentar, producto del Trastorno de Autismo que presenta uno de sus
integrantes. Es asi que, las entrevistadas a partir de sus discursos, sefialaron
que, las relaciones entre los integrantes de la familia han cambiado en el
transcurso del tiempo, convirtiéendose en un sistema de apoyo y colaboracion
al momento de adaptarse a los diferentes desafios que implica el hecho de

convivir con un nifio (a) Autista.

“Mi familia se compone de mi marido y mis dos hijos, somos muy unidos nos
apoyamos entre fodos en especial cuando nuestro hijo sufre alguna crisis”
Entrevistada Perfil N°1 P.V -2 afios.

“En mi casa viven mi marido y mi hijo, existe mucha colaboraciéon y amor

entre nosotros” Entrevistada Perfil N° 8 J.R — 2 afnos.

Cabe destacar que, si bien las entrevistadas tienen en comun ser un
tipo de Familia Nuclear Biparental, presentan diferencias respecto a la
ubicacion que ocupa el hijo (a) con Espectro Autista dentro de la familia.

En algunas de las familias de las entrevistadas, el integrante que
presenta autismo es el menor de los hijos, siendo esta situacion considerada
por las entrevistadas como favorable por el hecho de que reciben el apoyo y
la colaboracion de los hermanos mayores, los cuales se encuentran en
etapas de adolescencia y adultez joven, convirtiéndose asi en pilares
fundamentales dentro de la familia. Sin embargo, algunas de las
entrevistadas consideraron esta misma situacion como desfavorable, ya que,
se generan ciertas incertidumbres dentro de la familia producto de no tener
un claro conocimiento del futuro desarrollo de sus hijos/as con Espectro
Autista.

“Mi familia esta compuesta por mi marido y mis tres hijos, mi nifiita que tiene
autismo es la menor y siento que esto igual nos ha ayudado porque sus
hermanos mayores siempre me ayudan con ella” Entrevistada Perfil N° 10
C.C -2 afios.

“En mi casa viven mi esposo y mis dos hijas, mi nifia la que tiene autismo es
la menor, y al ser la mas chiquitita igual me da miedo lo que va a pasar con
ella cuando sea grande porque capaz que nosotros no estemos vivos”
Entrevistada Perfil N° 11 M.G + 2 afos.

Cabe destacar que, una de las entrevistadas sefialé que, en su familia,
el integrante que presenta Autismo es el hijo mayor, siendo considerado por
la entrevistada como una situacion inicialmente dificil producto de los

esfuerzos que tuvieron que desplegar los padres para llevar a cabo la crianza
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de su hijo Autista. Por un lado, este hecho resulté ser favorable para la
familia, contando con todo el tiempo y disposicion para buscar diferentes
formas de ayuda, que permitieran dar una repuesta a las distintas
necesidades que presentaba su hijo Autista; pero, por otro lado, la
entrevistada considerd esta situacion como desfavorable, postergando las
atenciones que demanda su hijo menor, provocando sentimientos de

frustracion y tristeza en ambos padres.

“Yo vivo con mi marido, y mis dos hijos, vivimos solamente los 4, mi hijo el
que tiene autismo es el mayor y esto ha sido bueno porque me ha permitido
tener tiempo para llevarlo a diferentes profesionales que lo ayuden a mejorar
su condicién, pero también ha sido malo porque he dejado de lado a mi hijo
menor” Entrevistada Perfil N° 4 K.A — 2 afios

Otras entrevistadas, manifestaron que los integrantes que presentan
autismo en sus familias son hijos unicos, dedicando todo su tiempo a la
crianza de ellos, focalizandose principalmente en buscar soluciones para
mejorar su condicion. En este sentido, se puede sefalar que, las
entrevistadas al recibir la noticia de que su hijo presentaba autismo, tomaron
la dificil decisién de no concebir mas hijos, teniendo temor de que al quedar

nuevamente embarazadas sus hijos iban a presentar Trastorno de Autismo.

“En mi casa vive mi marido, mi hijo y yo, mi hijo es unico y por lo mismo con
mi marido conversamos y tomamos la decision de no tener mas hijos ya que
nos da miedo que puedan tener trastorno de autismo.” Entrevistada Perfil N°
J.G — 2 afos.

“Mi familia se compone de mi marido y mi hijo, yo no quise tener mas hijos
porque me da terror que salga autista, y por lo tanto al ser mi Gnico hijo esto
me ha permitido tener todo el tiempo del mundo para criarlo y buscar

soluciones para su problema” Entrevistada Perfil N° 5 A.V + 2 afios.

5.1.3.1.3 Cuadro N° 12 Familia Nuclear Monoparental

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.7: T.G + 2 Afios Familia Nuclear “Mi familia estad compuesta
Monoparental por mis dos hijos y yo. El

papa de mi primer hijo se
separo de mi cuando yo
estaba embarazada, es asi
qgue cuando mi hijo naci6,

él nunca lo visito. Y mi hijo
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menor naci6 de una
relacion poco seria, en
donde el padre al enterarse
de esto me abandond, este
hijo menor tiene
Microcefalia asi que he
tenido que criar a dos hijos
con necesidades
especiales. Sin embargo,
me siento muy feliz porque
en todo este proceso recibi
el apoyo de mi familia,
guienes me entregaron

mucho carifio”

5.1.3.1.4 Anélisis Familia Nuclear Monoparental.

Esta es la Unica entrevistada que vive sola con sus hijos,

constituyendo una Familia Nuclear Monoparental.

De acuerdo al testimonio de la entrevistada, el padre de su primer hijo
que resultd ser Autista, luego de varios afios de estar casados, decidié
finalizar esta relacidén, excluyéndose totalmente de la crianza y vida de su
hijo, convirtiéndose asi en un padre ausente. En relacion a su hijo menor, la
entrevistada sefald que, él nacié producto de una relacién esporadica, en
donde el padre al enterarse de esta noticia decidi6 abandonarla, no
conociendo a su hijo. Cabe destacar que, el segundo hijo de la entrevistada
al nacer fue diagnosticado con Microcefalia, resultando ser una noticia muy
devastadora, teniendo que enfrentar la crianza de dos hijos con necesidades
educativas especiales. Sin embargo, al relatar este episodio la entrevistada
manifestd sentimientos de alegria puesto que siempre ha tenido el apoyo de

su familia de origen.

5.1.3.1.5 Cuadro N° 13 Familia Extensa Biparental

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.13: N.G + 2 Afios Familia Extensa Biparental | “En mi casa viven mi
marido, mis cinco hijos, mi
yerno y una nieta, todos
nos apoyamos
mutuamente, somos muy

unidos, pero al ser tantos

integrantes en la familia
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esto igual me ha traido
problemas ya que han
aumentado los gastos del
hogar, no teniendo a veces
el dinero suficiente para
pagar el neurdlogo al que
tiene que ir mi hija con

autismo”

E.P.3: S.G + 2 Aflos Familia Extensa Biparental | Yo vivo, con mi marido, mis
hijos y mi padre, nos
llevamos suUper bien, nos
ayudamos entre todos, y el
hecho de vivir con mi padre
ha sido super bueno
porque nos ha ayudado
con el dinero para pagar
los gastos médicos que

necesita mi hijo”

5.1.3.1.6 Anélisis Familia Extensa Biparental

De acuerdo al testimonio de las entrevistadas, sus familias se

constituyen como una Familia Extensa Biparental.

En este caso, una de las entrevistada vive con su marido, sus cinco
hijos, su yerno y su nieta, quienes se destacan por mantener relaciones
funcionales al interior de la familia, basadas en la colaboracion, el amor, la
confianza y el apoyo que se entregan mutuamente, sobre todo al momento
de aceptar convivir con un integrante que presenta Autismo. Sin embargo,
cabe destacar que, de acuerdo al testimonio de la entrevistada, el alto
namero de integrantes que actualmente tiene su familia, ha resultado ser de
cierta manera desfavorable, en el sentido de que han aumentado los gastos
del hogar, no teniendo el dinero necesario para costear las distintas

intervenciones médicas que ha requerido su hija con Autismo.

“En mi casa viven mi marido, mis cinco hijos, mi yerno y una nieta, todos nos
apoyamos mutuamente, somos muy unidos, pero al ser tantos integrantes en
la familia esto igual me ha traido problemas ya que han aumentado los
gastos del hogar, no teniendo a veces el dinero suficiente para pagar el
neurdlogo al que tiene que ir mi hija con autismo” Entrevistada Perfil N° 13

N.G + 2 afos.
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Por otro lado, una de las entrevistadas vive con su marido, sus hijos y
su padre, quienes se destacan por mantener vinculos de afecto, apoyo y
solidaridad al interior del grupo familiar. En este sentido, de acuerdo a la
entrevistada, el hecho de vivir con su padre se ha convertido en una gran
ayuda, apoyandola no solo en &mbito emocional, sino que también en el
ambito econdmico, llegando a proporcionar dinero para costear los diferentes
medicamentos, que han sido necesarios para mejorar la condicion de

autismo de su hijo.

“Yo vivo, con mi marido, mis hijos y mi padre, nos llevamos super bien, nos
ayudamos entre todos, y el hecho de vivir con mi padre ha sido super bueno
porque nos ha ayudado con el dinero para pagar los gastos médicos que

necesita mi hijo” Entrevistada Perfil N° 3 S.G + 2 afios

5.1.3.1.7 Cuadro N° 14 Familia Extensa Monoparental.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.5: M.L+ 2 Afios Familia Extensa “Somos una familia muy
Monoparental pequefia, por lo demas

son mi hermana, yo, mis
dos hijos, mi sobrina 'y mi
cufiado. Me fui a vivir a
la casa de mi hermana
porque me separe de mi
marido, y también por
problemas econdémicos
que tuve ya que no tenia
el dinero suficiente para
pagar los medicamentos
de mis dos hijos autistas
esto me provocé mucha
tristeza pero, mi
hermana siempre ha
estado ahi entregando
todo su apoyo, ha sido

una gran ayuda”

E.P.2: 5.5 -2 Afos Familia Extensa “Yo vivo con mi madre, y
Monoparental mis dos hijos, hace
tiempo que vivo con ella
desde que me separe de

mi marido, tuve muchos
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problemas econdmicos y
mi madre me ayudd y
me acogié en su casa,

Jjunto con mis hijos”

5.1.3.1.8 Anélisis Familia Extensa Monoparental.

En relacion a los testimonios de las entrevistadas, se puede sefalar
que, la separaciéon con sus maridos y la serie de problemas econémicos que
debieron enfrentar, para solventar los gastos médicos por el trastorno de
autismo que presentan sus hijos, provoco que tomaran la decision de irse a
vivir a la casa de otros familiares, constituyéndose como Familias Extensas
Monoparentales. En este sentido, es importante destacar que, las
entrevistadas manifestaron que la separacion con sus maridos les causo
tristeza, angustia, y frustracibn. Sin embargo, reconocen el apoyo
incondicional que les han entregado sus familiares, sobre todo en el cuidado
de sus hijos autistas.

5.1.4 TIPO DE NECESIDADES FAMILIARES.

5.1.4.1 Necesidades que se presentaron al momento de recibir el

Diagnostico de Autismo.

5.1.4.1.1 Cuadro N° 15 Necesidades de Seguridad

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.2: J.G -2 Afios Necesidades de Seguridad | “E/ saber que podiamos
hacer por él, el saber como
iba a ser después, el saber
Si... como cuando uno dice
tal enfermedad y va a ser...
tener tantos afios de vida,
igual para mi fue
complicado porque yo fui
mama a los 19 y me costo
asumir que mi hijo era

autista “

E.P.5:AV + 2 Afios Necesidades de Seguridad | “Era un colegio, donde él se
puede educar porque no
puede quedarse en la casa,
era donde va a ir este nifiito

a aprender algo, igual fue
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dificil esto porque
buscamos muchos colegios
pero ninguno recibia a mi
hijo ademas no eran

adecuados para él”

E.P.5: M.L+ 2 Afios

Necesidades de Seguridad

“Un colegio, donde llevo a
un nifio autista y ahi
empezd un bagaje, ya aca,
aqui, vy
cuestionamientos, la

vinieron los

angustia y la frustracion al
no encontrar un lugar

adecuado para mi hijo”

E.P.1: P.V+2 Afios

Necesidades de Seguridad

“Qué necesitamos en ese
momento, que alguien nos
hubiese explicado qué era,
cémo era, porque después
cuando nosotros ya
entramos al colegio ahi
recién tu puedes reflejarte

en alguien”

E.P.2: S.S — 2 Afios

Necesidades de Seguridad

“Me decian tiene Espectro
Autista, es Autista, no tiene
contacto ocular, no tiene
esto, no tiene esto otro,
entonces eso nunca me
quedd claro, igual al
principio por mi propia
iniciativa empecé a buscar
informacion sobre el
autismo, busque en internet
fui a unas bibliotecas, pero
a pasar de eso igual no me
gquedé del todo claro lo que
era el Autismo, o sea igual
entendi algunas cosas pero

me faltaba mas”

E.P.3: S.G + 2 Afos

Necesidades de Seguridad

“Al final llegué al neurologo
cubano en este caso, y me
diagnostico que mi hijo
presentaba problemas de
Espectro Autista, y ¢qué es
lo que era eso0?, y tuvimos

que tomar clases sobre eso
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poco menos buscar un libro
, esto le afecto mucho a mi
familia, tuvimos peleas
porque nos costo aceptar el
diagnostico pero después
igual nos fuimos adaptando
a las necesidades de mi

hijo”

E.P.4: K. A -2 Afios Necesidades de Seguridad | “Buscar gente que supiera
del tema, la parte médica, y
colegio, un lugar donde él

pudiera estar y lo ayudaran”

E.P.7: T.G + 2 Afios Necesidades de Seguridad | “La necesidad que mas
tuve es haber podido llevar
a mi hijo a un doctor
particular, porque si lo
atiendo particular tengo que
pagar un bono completo y
no cuento con eso por lo
mismo como no tenia este
dinero tuve que llevar a mi
hijo a un consultorio pero
alli lo atendieron mal y no
me dieron ninguna

respuesta a su trastorno”

E.P.7: A.H + 2 Afios Necesidades de Seguridad | “Yo me sentia a veces
impotente, era cuando iba a
las reuniones en donde se
juntaban los papas que
unos habian viajado a EE.
UU. Le habian hecho tantos
examenes, entonces ahi yo
me sentia tan impotente de
ser pobre, ademas Io
llevaba al consultorio y
debia esperar largas horas
para que lo atendieran eran

muy ineficientes”

E.P.11: M.G + 2 afios Necesidades de Seguridad | “Mira yo creo que la
ignorancia de no saber,
porque yo creo gue uno
nunca deja de aprender,
para mi era totalmente

desconocido, ya sea la
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epilepsia imaginate que me
dijeran el autismo, era una
ignorancia total y fue

complicado”

5.1.4.1.2 Anédlisis Necesidades de Seguridad.

De acuerdo a Maslow, la necesidad humana hace referencia a “la
sensacion de carencia de algo, unida al deseo de satisfacer ese algo relativo.
En este sentido la satisfaccion de las necesidades y las motivaciones ligadas
a ellas son el impulso o dinamismo que conduce a los individuos a

desarrollar su personalidad, en los diversos &mbitos de la vida”®*.

A partir de los testimonios anteriormente expuestos, las entrevistadas
manifestaron que, las necesidades que surgieron al momento de recibir
el diagnostico de autismo de sus hijos se caracterizaban por ser,
principalmente necesidades de informacion sobre el trastorno de autismo (en
qué consistia, tratamiento, entre otros), necesidades educativas
(establecimientos educacionales a los cuales podian asistir), y necesidades
econdémicas para solventar las gastos médicos que implica el desarrollo de

este trastorno, entre otras.

En este contexto, cabe recodar las necesidades de seguridad planteadas por
Maslow, que las define como “aquellas en que con su satisfaccion se busca
la creacién y mantenimiento de un estado de orden y seguridad. Dentro de
estas encontramos la necesidad de estabilidad, la de tener orden y la de
tener proteccion, entre otras. Estas necesidades se relacionan con el temor
de los individuos a perder el control de su vida y estan intimamente ligadas al
miedo, a perder la estabilidad economica, a no tener informacion sobre un

hecho desconocido”, etc.®.

Si bien las necesidades declaradas por las entrevistadas se relacionan
a las necesidades de seguridad de Maslow, cada testimonio se diferencia en

virtud de las inquietudes personales de las entrevistadas:

Algunas entrevistadas manifestaron la necesidad de conocer y
entender lo que implica el trastorno de Autismo, cuales eran sus

caracteristicas, las enfermedades que conllevaba este trastorno, si existia

* Dario Rodriguez (2002). “Gestion Organizacional”. Universidad Catdlica de Chile, Santiago, Chile
% Op. Cit N2 69
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algun tratamiento, y cual era su desarrollo futuro, no teniendo ninguna
preconcepcién sobre el Autismo, dificultando una intervencién profesional
que permitiera potenciar y desarrollar las habilidades que presentaban sus

hijos.

“Qué necesitamos en ese momento, que alguien nos hubiese explicado qué
era, cOmo era, porque después cuando nosotros ya entramos al colegio ahi

recién tu puedes reflejarte en alguien” Entrevistada Perfil N° 1 P.V — 2 afios

“Mira, yo creo que la ignorancia de no saber, porque yo creo que uno nunca
deja de aprender, para mi era totalmente desconocido, ya sea la epilepsia
imaginate que me dijeran el autismo, era una ignorancia total y fue
complicado” Entrevistada Perfil N° 11 M.G + 2 afios

También, es importante sefialar que, otra entrevistada fue madre a
temprana edad, lo cual de acuerdo a su testimonio, influyd negativamente en
la aceptacion del diagnostico de autismo llevandola a negar esta situacion y a

no buscar soluciones concretas.

“El saber qué podiamos hacer por él, el saber como iba a ser después, el
saber si... como cuando uno dice tal enfermedad y va a ser... tener tantos
afos de vida, igual para mi fue complicado porque yo fui mama a los 19 y me

costé asumir que mi hijo era autista “ Entrevistada Perfil N°2 J.G — 2 afios

Las entrevistadas, al relatar sus necesidades sefialaron que, esta
situacién les generd frustracion, angustia, y tristeza, provocandose un
desequilibrio en la dinamica familiar, en donde sus integrantes
experimentaron cambios radicales en su forma de vida, adaptandose al
nuevo escenario familiar, en el cual uno de los miembros de la familia fue

diagnosticado con Trastorno de Autismo.

“Al final llegué al neurdlogo cubano en este caso, y me diagnostico que mi
hijo presentaba problemas de Espectro Autista, y ¢qué es lo que era eso?, y
tuvimos que tomar clases sobre eso poco menos buscar un libro, esto le
afect6 mucho a mi familia, tuvimos peleas porgue nos costé aceptar el
diagnostico pero después igual nos fuimos adaptando a las necesidades de
mi hijo” Entrevistada Perfil N° 3 S.G + 2 afios.

Cabe destacar que, de acuerdo al testimonio de las madres, esta
necesidad en una primera instancia fue cubierta a través de su propia
iniciativa personal, debiendo buscar informacion en diferentes medios de
informacion, tales como, Bibliotecas, Atencion Primaria de Salud

(consultorios urbanos), internet, entre otros, dentro de los cuales no se
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obtuvo una informacion completamente detallada, pero si, resulto ser una
informacion atil en ese momento, que les permitié esclarecer algunas dudas

e inquietudes que tenian sobre el trastorno de Autismo

“Me decian tiene Espectro Autista, es Autista, no tiene contacto ocular, no
tiene esto, no tiene esto otro, entonces eso nunca me quedo claro, igual al
principio por mi propia iniciativa empecé a buscar informacion sobre el
autismo, busque en internet fui a unas bibliotecas, pero a pasar de eso igual
no me quedod del todo claro lo que era el Autismo, o sea igual entendi

algunas cosas pero me faltaba mas” Entrevistada Perfil N° 2 S.S — 2 afios

Por otro lado, las entrevistadas declararon que, las necesidades que
presentaron al momento de recibir el diagnostico de autismo, se relacionaban
con el hecho de conocer qué tipo de educacion podian recibir sus hijos, a
qué tipo de colegios podian ingresar y cudles eran los principales
aprendizajes que podrian adquirir. Cabe destacar que, al momento de narrar
el proceso de busqueda de colegios para sus hijos, las entrevistadas
manifestaron experimentar situaciones de angustia, frustracion, desilusion y
desesperacion, al visitar colegios que no poseian cupos de ingreso y ademas
no cumplian con sus objetivos de darle una educacion adecuada y de calidad

a sus hijos.

“Era un colegio, dénde él se puede educar porque no puede quedarse en la
casa, era donde va a ir este nifiito a aprender algo, igual fue dificil esto
porque buscamos muchos colegios pero ninguno recibia a mi hijo ademas no

eran adecuados para él” Entrevistad Perfil N° 5 AV + 2 afios.

“Un colegio, donde llevo a un nifio autista y ahi empezo un bagaje, ya aca,
aqui, y vinieron los cuestionamientos, la angustia y la frustracion al no
encontrar un lugar adecuado para mi hijo” Entrevistada Perfil N° 5 M.L +2

afnos

Ademas, otras entrevistadas sefialaron que, después de haber
recibido el diagndstico de autismo de sus hijos, surgid una necesidad
principalmente relacionada al &mbito econémico. Dicha situacion, la atribuyen
al hecho de que, cuando se enteraron de que sus hijos tenian autismo no
contaban con el dinero suficiente para costear las intervenciones que ellos
requerian, debiendo recurrir al Sistema de Salud Publico, recibiendo una

atencion que no cumplié satisfactoriamente sus necesidades e inquietudes.

“La necesidad que mas tuve es haber podido llevar a mi hijo a un doctor

particular, porque si lo atiendo particular tengo que pagar un bono completo y
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no cuento con eso por lo mismo como no tenia este dinero tuve que llevar a
mi hijo a un consultorio pero alli lo atendieron mal y no me dieron ninguna

respuesta a su trastorno” Entrevistada Perfil N° 7 T.G + 2 afios.

“Yo me sentia a veces impotente, era cuando iba a las reuniones en donde
se juntaban los papas que unos habian viajado a EE. UU. Le habian hecho
tantos examenes, entonces ahi yo me sentia tan impotente de ser pobre,
ademas lo llevaba al consultorio y debia esperar largas horas para que lo

atendieran eran muy ineficientes” Entrevistada Perfil N°7 A.H + 2 afos.

5.1.4.1.3 Cuadro N° 16 Necesidades de Amor, Afecto y Pertenencia.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.7: T.G + 2 Afios Necesidades de Amor, “Necesité mucho apoyo,
Afecto y Pertenencia. gue me ayudaran, pero

gracias a dios siempre mi

familia ha estado ahi

ayudandome”
E.P.7: A.H + 2 Afios Necesidades de Amor, “Bueno, apoyo no tuvimos,
Afecto y Pertenencia. nosotros solos, porque era

por primera vez que la
familia nacia un nifio con
problemas asi que bueno,
yo solo me encomendaba a
dios y lo Unico que hacia

era rezar y que me diera

esa fuerza”
E.P.8: J.R - 2 Afios Necesidades de Amor, “Lo que necesité mas
Afecto y Pertenencia. apoyo de mi familia, no lo

tuve, mi mama me dijo cara
de palo, jéste nifiito te cago
la vida! y yo nunca pude
recurrir a una hermana
para que me cuidara a mi

nifio” (se pone a llorar)

E.P.10: C.C — 2 Afios Necesidades de Amor, “Yo necesité harto apoyo,
Afecto y Pertenencia. necesité apoyo, necesité
que alguien te diga ya
vamos a salir adelante, tira
para arriba... senti que
necesitaba a alguien que
me diera como fuerzas,

como vamos a salir
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adelante”
E.P.13: N.G + 2 Aflos Necesidades de Amor, “Lo que mas uno necesita
Afecto y Pertenencia. en esos momento, es que

me den carifio, necesitd
gue me den atencién, mas
ayuda emocional que
monetaria necesitas que

alguien esté ahi contigo”

5.1.4.1.4 Analisis Necesidades de Amor, Afecto y Pertenencia.

En relacidon a estos testimonios, las entrevistadas manifestaron que,
al momento de recibir el diagnostico de autismo de sus hijos/as
surgieron necesidades de recibir afecto, apoyo, comprension, compafia,
carifio, y atencién por parte de su familia, amigos, y personas cercanas, que
les ayudaran a sobrellevar el dificil momento que estaban experimentando al
recibir esta noticia. En este sentido, las necesidades declaradas por las
entrevistadas se relacionan con las necesidades de Amor, Afecto y
Pertenecia desarrolladas por Maslow en su Teoria de la Jerarquia de
Necesidades, quien las define como, “aquellas que tienen relacion con la
necesidad de compafia del ser humano, con su aspecto afectivo y su
participacion social. Dentro de estas necesidades tenemos la de comunicarse
con otras personas, la de establecer amistad con ellas, la de manifestar y
recibir afecto, pertenecer a un grupo y sentirse aceptado dentro de él, entre

otras”®.

“Necesité mucho apoyo, que me ayudaran, pero gracias a Dios siempre mi

familia ha estado ahi ayudandome” Entrevista Perfil N° 7 T.G + 2afios.

“Yo necesité harto apoyo, necesité apoyo, necesité que alguien te diga ya
vamos a salir adelante, tira para arriba... senti que necesitaba a alguien que
me diera como fuerzas, como vamos a salir adelante” Entrevistada Perfil N°
10 C.C — 2 afios

Algunas entrevistadas, al momento de sefalar y expresar sus
necesidades, experimentaron distintas emociones tales como, tristeza,
melancolia, angustia, y rabia llegando a presentar en algunos de los casos

un estado de llanto incontrolable (catarsis), reconociendo que no contaron

% Op. Cit N2 69
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con el apoyo emocional suficiente para poder aceptar esta complicada y
dificil noticia.

“Lo que necesité mas apoyo de mi familia, no lo tuve, mi mama me dijo cara
de palo, jéste nifiito te cago la vida! y yo nunca pude recurrir a una hermana
para que me cuidara a mi nifio” (se pone a llorar). Entrevistada Perfil N° 8 J.R

— 2 afos.

5.1.4.2 Necesidades que se presentaron al momento del ingreso de los

nifios (a) al Colegio Andalué

5.1.4.2.1 Cuadro N° 17 Necesidades de Seguridad

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.3: S.G + 2 Afos Necesidades de Seguridad | “Recibir lo que nosotros
gueriamos una educacion,
adaptarlo y ver que se
podia hacer con él, soélo
necesitaba eso, porque no
me falté nunca el carifio y
el apoyo de mi familia,
principalmente de mi

marido”

E.P.4: K.A-2 Afios Necesidades de Seguridad | “La educacién nada mas,
gue te digan qué es lo que
pasa con tu hijo, que te
digan el por qué de cada
cosa, eso para mi era
necesario, el porqué de
cada cosa y de cada
conducta, o sea que mi hijo
pudiese desarrollar sus
habilidades y destrezas,
eso solamente, ya que todo
lo demas me lo entregé mi

familia”

E.P.5: M.L+ 2 Afios Necesidades de Seguridad | “La necesidad de que él
lograra independencia Yy
autonomia, independencia
para cuando yo no este,
que él pueda resolver sus

problemas, pueda
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satisfacer sus necesidades
solito en la medida o si no
que pueda comunicar o

transmitir sus necesidades”

E.P.7: AH + 2 Afos

Necesidades de Seguridad

“Las necesidades fueron
econdémicas en realidad,
porque mi marido quedo sin
trabajo, y no teniamos plata
para trasladarnos con mi
hijo al colegio Andalué,
pero a pesar de esto, estoy
muy agradecida del
colegio, ya que me
ayudaron econdémicamente

para el traslado”

E.P.2: S.S — 2 Afios

Necesidades de Seguridad

“Lo que necesité era que
me explicaran més lo que
era el Autismo, en que
consistia y que es lo que
iba a pasar con mi hijo en

el futuro”

E.P.7: T.G + 2 Aihos

Necesidades de Seguridad

“La necesidad que tuve en
ese tiempo era el traslado,
porque yo soy de aca de
Quillota entonces esa era
mi mayor preocupaciéon el
traslado y mas que era muy
chiquitito, muy inquieto y el
problema era viajar en las
micros y que no hubieran

asientos desocupados”

E.P.10: C.C - 2 Afios

Necesidades de Seguridad

“Yo creo que lo que mas
necesitaba era poder ser
invisible para poder
quedarme aqui, ver que

nadie le hiciera dafio”

E.P.11: M.G + 2 afios

Necesidades de Seguridad

“Ella ingreso como a los 4 a
5 aflos, como ya era
grandecita  yo intente
sacarle los pafiales y no
pude, se me hacia pipi, yo

necesitaba que ella dejara

los pafales, que pudiese
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hacer sus cosas por si sola,
que fuera mas

independiente”

5.1.4.2.2 Analisis Necesidades de Seguridad

Las entrevistadas manifestaron que, en el momento de que su hijo/a
ingresé al Colegio Andalué, presentaron necesidades tales como, una
educacion especial y adecuada a las habilidades de sus hijos, la obtencién
de informacién sobre el Autismo y su desarrollo, por parte de profesionales
especializados en la tematica, el logro de mayor independencia y autonomia

por parte de sus hijos y la superacién de dificultades econémicas.

Las necesidades anteriormente expuestas se relacionan con las

necesidades de Seguridad de Maslow.

Algunas entrevistadas sefialaron que, una de las necesidades mas
importantes que surgieron cuando sus hijos ingresaron al Colegio Andalué,
hacia referencia al hecho de encontrar un colegio que les pudiera brindar una
educacion adecuada a las conductas y habilidades que presentaban sus
hijos Autistas, permitiendo asi mejorar su calidad de vida y su proceso de

adaptacion en las diferentes circunstancias de la vida diaria.

“Recibir lo que nosotros queriamos una educacion adaptarlo y ver que se
podia hacer con él, sélo necesitaba eso, porque no me falté nunca el carifio y
el apoyo de mi familia, principalmente de mi marido” Entrevistada Perfil N°3

S.G +2 ainos.

“La educacion nada mas, que te digan qué es lo que pasa con tu hijo, que te
digan el por qué de cada cosa, eso para mi era necesario, el porqué de cada
cosa y de cada conducta, o sea que mi hijo pudiese desarrollar sus
habilidades y destrezas, eso solamente, ya que todo lo demas me lo entregé
mi familia” Entrevistada Perfil N°4 K.A -2 Afios

Cabe destacar que, de acuerdo a lo declarado anteriormente por las
entrevistadas, ellas sélo presentaron necesidades educativas en relacion a
sus hijos, no surgiendo otro tipo de necesidades tales como afecto y apoyo,
siendo éstas satisfechas por sus familias, amigos, y principalmente por sus
maridos con los cuales mantienen una relacion matrimonial estable y

consolidada.
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Por otro lado, las entrevistadas manifestaron que, la constante
preocupacion que han desarrollado por el futuro de sus hijos, les ha
generado la necesidad de lograr una mayor independencia por parte de ellos,
permitiéndoles asi desenvolverse de manera autonoma en el desarrollo de
las actividades de la vida diaria, logrando satisfacer en cierta medida sus
principales necesidades.

Cabe destacar que, al manifestar esta necesidad, las entrevistadas
expresaron emociones de tristeza y angustia, aceptando el hecho de que en
algin momento ellas dejaran de ser parte de la vida de sus hijos. En este
sentido, las entrevistadas anhelan el logro de una independencia y
autonomia por parte de ellos.

“La necesidad de que él lograra independencia y autonomia, independencia
para cuando yo no esté, que €l pueda resolver sus problemas, pueda
satisfacer sus necesidades solito en la medida o si no pueda comunicar o

transmitir sus necesidades” Entrevistada Perfil N°5 M.L.+ 2 afnos.

“Ella ingres6 como a los 4 a 5 afios, como ya era grandecita yo intenté
sacarle los pafales y no pude, se me hacia pipi, yo necesitaba que ella
dejara los pafiales, que pudiese hacer sus cosas por si sola, que fuera mas

independiente” Entrevistada Perfil N°10 M.G+ 2 afos.

Ademas, otras madres declararon que, al momento de que sus hijos
ingresaron al Colegio Andalué presentaron diferentes dificultades
econOmicas, impidiéndoles que sus hijos Autista asistieran de forma regular
al colegio, siendo una de sus principales dificultades el traslado, no contando
con los recursos econémicos necesarios para costear la locomocién colectiva
que les permitia llegar al Colegio Andalué. De acuerdo a lo anteriormente
expuesto, las entrevistadas manifestaron que su principal necesidad se

focalizé en el ambito econdmico.

Es importante sefalar que, a pesar de las dificultades anteriormente
expuestas, las entrevistadas consideran que el colegio Andalué fue muy
importante en esos momentos, ayudandolas con un aporte monetario para el

traslado de ellas y sus hijos.

“Las necesidades fueron econémicas en realidad, porque mi marido quedo
sin trabajo, y no teniamos plata para trasladarnos con mi hijo al colegio
Andalué, pero a pesar de esto, estoy muy agradecida del colegio, ya que me
ayudaron econémicamente para el traslado” Entrevistada Perfil N°7 A.H+ 2

anos.
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“La necesidad que tuve en ese tiempo era el traslado, porque yo soy de aca
de Quillota entonces esa era mi mayor preocupacion el traslado y mas que
era muy chiquitito, muy inquieto y el problema era viajar en las micros y que

no hubieran asientos desocupados” Entrevistada Perfil N°7 T.G + 2 afios.

Otras entrevistadas, declararon que, el hecho de acceder a un
conocimiento mas profundo del Trastorno de Autismo, fue la principal
necesidad que surgié cuando sus hijos ingresaron al Colegio Andalué,
manteniendo dudas e inquietudes sobre la condicién de ellos, el origen del
Autismo, el desarrollo que iban a presentar sus hijos a través de los afios y
qué conductas iban a manifestar con este trastorno. Es asi que, las
entrevistadas, atribuyen la situacion anteriormente descrita, al hecho de que
en el primer diagndstico que recibieron, no les entregaron una informacion

detallada respecto al Autismo.

“La educacion nada mas, que te digan que es lo que pasa con tu hijo, que te
digan el por qué de cada cosa, eso para mi era necesario, el porqué de cada
cosa y de cada conducta, o sea que mi hijo pudiese desarrollar sus
habilidades y destrezas, eso solamente, ya que todo lo demas me lo entrego

mi familia” Entrevistada Perfil N°4 K.A -2 aios.

“Lo que necesité era que me explicaran mas lo que era el Autismo, en qué
consistia y qué es lo que iba a pasar con mi hijo en el futuro” Entrevistada
Perfil N°2 S.S — 2 afios.

Por dltimo, una de las entrevistadas sefial6 que, la necesidad que
surgié cuando su hija ingreso al Colegio Andalué, tenia que ver con la
posibilidad de que ella pudiese permanecer en el Colegio, mientras su hija
asistiera a clases, teniendo la seguridad de que nadie le iba a causar dafio,
recibiendo un trato adecuado por parte de los profesionales que pertenecen a

esta institucion.

“Yo creo que lo que mas necesitaba era poder ser invisible para poder
quedarme aqui, ver que nadie le hiciera dafio” Entrevistada Perfil N°10 C.C —

2 anos.

5.1.4.2.3 Cuadro N° 18 Necesidades de Amor, Afecto y Pertenencia.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.1: P.V+2 Afos Necesidades de Amor, “Me hubiera gustado que
Afecto y Pertenencia. me hubiesen brindado
mas apoyo, porque igual
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nos tocé en un mal
momento, porque
llegamos y la psicéloga
se habia ido con prenatal,

fue dificil asimilar todo

esto”
E.P.5:A.V + 2 Afos Necesidades de Amor, “Yo necesitaba un
Afecto y Pertenencia. abrazo, necesitaba que
alguien me dijera

tranquila no es tanto a
medida que va creciendo,
todas las cosas que hoy
dia yo les digo a las
nuevas, yo me hubiera
gustado que alguien me
las dijera, como la
psicéloga del colegio,
fueron momentos
dificiles, me da mucha

tristeza recordar esto”

E.P.2: J.G-2 Afios Necesidades de Amor, “La necesidad que yo
Afecto y Pertenencia. mas tenia era conocer a
otras mamas que tuvieran
nifios con autismo,
porque uno, como te
decia, uno vive el mundo
de ellos, no sali si no
pensai en ellos, no comi
si no pensai en ellos, no
haces nada si no pensai
en ellos, era como para
compartir experiencia,
con quién compartir, y
ademas tenia la
necesidad de
comunicarme mejor con

las profesoras del colegio

”

E.P.13: N.G + 2 Afios Necesidades de Amor, “En ese tiempo yo con
Afecto y Pertenencia. casi todas las profesoras
he peleado, porque como
que faltaba comunicacion
o ellas no te entienden a

ti o tu no les entendis a
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ellas, hay hartas cosas
por las que pelee con
ellas, pero  después
entendi que era para
mejor y de a poco
también me fueron
conociendo a mi sabiendo
gue hay cosas en las que

yo también tenia razén”

E.P.15: E.M + 2 Afios Necesidades de Amor, “‘Bueno mi hija ya tiene
Afecto y Pertenencia. bastante més edad que
todos los otros chicos,
creo que yo los primeros
afios sofiaba con que
hablara, sofiaba con
tantas cosas, y llega un
momento en que
empiezas a aterrizar y te
das cuenta que eso es
para toda la vida y que no
va a cambiar la vida,
entonces llego un
momento en que lo Gnico

que queria era que ella

sea feliz”
E.P.8:J.R -2 Afios Necesidades de Amor, “Yo necesité que
Afecto y Pertenencia. aceptaran a mi hijo que

lo acogieran, y que nos
integraran a nosotros

como familia”

5.1.4.2.4 Andlisis Necesidades de Amor, Afecto y Pertenencia.

Las entrevistadas declararon que, las principales necesidades que
presentaron cuando sus hijos ingresaron al Colegio Andalué se
caracterizaban por ser necesidades emocionales, como por ejemplo, recibir
apoyo afectivo por parte de los profesionales del Colegio Andalué, recibir
apoyo, comprension y carifilo por parte de los padres y apoderados
vinculados al Establecimiento Educacional, y conocer la experiencia de
madres con hijos autistas. En este sentido, las necesidades anteriormente
expuestas estan directamente relacionadas con las necesidades de Amor,

Afecto y Pertenencia, planteadas por Maslow.
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Las entrevistadas manifestaron que, su principal necesidad era recibir
apoyo emocional de los distintos profesionales que ejercen su labor en el
Colegio Andalué, puesto que, en este lugar fue donde recibieron los
primeros diagnosticos evaluativos del Trastorno de Autismo que presentaban
sus hijos. Esta situacion provoco que ellas necesitaran recibir comprension,
afecto, carifio y una contencion emocional por parte de la psicologa del

Colegio.

Es importante destacar que, las entrevistadas al recordar este
episodio, manifestaron tristeza y angustia, calificando este momento como
una de las experiencias mas dificiles que han tenido que enfrentar,
encontrdndose solas durante todo el proceso de asimilacion del trastorno de

autismo de sus hijos

“Me hubiera gustado que me hubiesen brindado mas apoyo, porgue igual nos
tocd en un mal momento, porque llegamos y la psicéloga se habia ido con

prenatal, fue dificil asimilar todo esto” Entrevistada Perfil N°1 P.V + 2 afos.

“Yo necesitaba un abrazo, necesitaba que alguien me dijera tranquila no es
tanto a medida que va creciendo, todas las cosas que hoy dia yo les digo a
las nuevas, yo me hubiera gustado qué alguien me las dijera, cémo la
psicologa del colegio. jFueron momentos dificiles!. Me da mucha tristeza

recordar esto” Entrevistada Perfil N°5 A.V + 2 afos.

Algunas entrevistadas declararon que, sus principales necesidades
estaban relacionadas con el hecho de, conocer a otras Madres y Apoderadas
con hijos autistas, con las cuales pudieran intercambiar experiencias,
historias de vida, conocimientos y dificultades que han que tenido que
experimentar con el trastorno de sus hijos. Ademas, necesitaban encontrar
canales de comunicaciéon adecuados entre ellas y las profesoras, eliminando

los malos entendidos.

“La necesidad que yo mas tenia era conocer a ofras mamas que tuvieran
nifios con autismo, porque uno, como te decia, uno vive el mundo de ellos,
no sali si no pensai en ellos, no comi si no pensai en ellos, no haces nada si
no pensai en ellos, era como para compartir experiencia, con quien
compartir, y ademas tenia la necesidad de comunicarme mejor con los

profesoras del colegio” Entrevistada Perfil N°2 J.G — 2 afios.

“En ese tiempo yo con casi todas las profesoras he peleado, porque como
que faltaba comunicacion o ellas no te entienden a ti o tu no les entendis a

ellas, hay hartas cosas por las que pelie con ellas, pero después entendi que
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era para mejor y de a poco también me fueron conociendo a mi sabiendo que
hay cosas en las que yo también tenia razén” Entrevistada Perfil N°13 N.G +

2 anos.

Para finalizar, una de las entrevistadas manifesté que, su principal
necesidad en un principio era que su hija hablara, que lograra realizar
diferentes actividades de la vida diaria, que también lograra compartir con
otras personas, etc., pero después de un tiempo, se dié cuenta de que la

condicion de su hija no iba a cambiar, necesitando que ella solo fuera feliz.

‘Bueno mi hija ya tiene bastante mas edad que todos los otros chicos, creo
gue yo los primeros afos sofiaba con que hablara, sofiaba con tantas cosas,
y llega un momento en que empiezas a aterrizar y te das cuenta que eso es
para toda la vida y que no va a cambiar la vida, entonces llego un momento
en que lo Unico que queria era que ella sea feliz” Entrevistada Perfil N°15

E.M + 2 afnos.

5.1.5 TIPOS DE EXPECTATIVAS EDUCACIONALES.

5.1.5.1 Expectativas atencionales o asistenciales

5.1.5.1.1 Cuadro N°19 expectativas atencionales o asistenciales

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2: J.G -2 Afios Expectativas Atencionales o | “Que comiera, porqué pa
Asistenciales mi...porqué él era de

comer todos los dias lo
mismo, esto estaba
afectando su salud, vy
también las relaciones en
mi familia, ya que con mi
marido no nos podiamos
poner de acuerdo para
imponer una regla, en
realidad eran muchas las
expectativas pero todas la

he superado”

E.P.5:A.V + 2 Aflos Expectativas Atencionales o | “No tenia grandes
Asistenciales expectativas con él, si lo
Unico que pido que sea
feliz, que pueda aprender
todo lo que pueda, que él
esté bien, pero lo mas

importante para mi es que
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sea feliz y que pueda

desarrollar sus destrezas”

E.P.13: N.G + 2 Afios Expectativas Atencionales o | “Mi dnica expectativa es
Asistenciales que ella sea feliz, que lo
pase chancho, que

comparta con otros nifios
que sean como ella, que
realice las actividades que
ella quiera. Pero aca se

han cumplido todas mis

expectativas”
E.P.15: E.M + 2 Afios Expectativas Atencionales o | “Lo unico que queria era
Asistenciales que mi hija sea feliz, que

este con sus pares. Creo
gue todas mis expectativas

se han cumplido”

5.1.5.1.2 Anédlisis Expectativas Atencionales o Asistenciales

Se entendera por Expectativas Educacionales “las posibilidades de
conseguir unas premisas que, previamente, de forma consciente o

inconsciente se han marcado las familias respecto a la educacion™®’.

En relacién a esta categoria se pretende dar a conocer las principales
Expectativas Educacionales que manifestaron las Madres y Apoderadas del

Colegio Andalué de Quillota.

Es asi que, a partir del testimonio de las entrevistadas, es posible
identificar tres subcategorias de Expectativas Educacionales: expectativas
atencionales o asistenciales, expectativas de caracter dinamico o terapéutico,

y expectativas de caracter psicopedagogico.

Las entrevistadas sefialaron que, las expectativas que presentaron
cuando sus hijo ingresaron al Colegio Andalué hacian referencia
principalmente a que ellos aprendieran a comer diferentes alimentos, a que
tuvieran aprendizajes adecuados a su condicion de autismo y que ademas
sus hijos lograran ser personas felices, capaces de realizar actividades de su

agrado, sin que su trastorno de autismo fuese un impedimento para ello.

¥ Antonia Cantén (2008). “Revista digital Enfoques Educativos”. Ed. Enfoques Educativos, Espaiia.
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Es importante consigna que, las expectativas manifestadas por las
entrevistadas, estan directamente relacionadas con las Expectativas
Atencionales o Asistenciales planteadas por la autora Antonia Cantén, quien
define estas expectativas como “aquellas expectativas que se presentan en
familias que no tienen ninguna experiencia desde el punto de vista educativo,
y se fijan solo en el caracter asistencial o dan prioridad a éste: atencion a la
alimentacion, al descanso, prevencion de accidentes, cuidado del nifio o
nifia, control de esfinter entre otros. Las razones pueden ser de tipo practico
como condiciones familiares y laborales de los padres o el desconocimiento
de las posibilidades educativas de la etapa. También hace referencia al trato
afectivo del nifio o nifia, a las relaciones afectivas, ademas a que se
encuentren en un clima de seguridad y haya una relacidbn empatica positiva

entre el educador y el nifio”®

Las entrevistadas manifestaron que, las expectativas que surgieron
cuando sus hijos ingresaron al colegio Andalué, estaban relacionadas con el
hecho de que ellos tuvieran la posibilidad de compartir con otros nifios/as que
presentaran espectro autista, y que pudiesen realizar actividades de su
interés y agrado, en donde desplegaran sus principales habilidades, logrando
de esta manera, ser personas felices, dentro de toda las complicaciones que

conlleva su condicion de Autismo.

Cabe destacar que, los hijos de estas entrevistadas, actualmente se
encuentran en la etapa de adolescencia y adultez joven, siendo este grupo
de estudiantes el que presenta una larga trayectoria dentro del Colegio. Es
asi que, de acuerdo a la opinion de las entrevistadas, sus expectativas se
han cumplido satisfactoriamente, ya que sus hijos durante los afios de
permanencia en el Colegio, han logrado establecer en cierta medida vinculos
afectivos con sus pares, y han puesto en practica sus principales

potencialidades, alcanzando asi un crecimiento personal.

“Mi dnica expectativa es que ella sea feliz, que lo pase chancho, que
comparta con otros nifios que sean como ella, que realice las actividades que
ella quiera. Pero aca se han cumplido todas mis expectativas” Entrevistada
Perfil N°13 N.G + 2 afos.

“Lo unico que queria era que mi hija sea feliz, que esté con sus pares. Creo
que todas mis expectativas se han cumplido” Entrevistada Perfil N°15 E.M +

2 anos.

% Op. Cit. N° 72
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Por otro lado, una de las entrevistadas sefialé que, debido a la
dificultad que tenia su hijo para ingerir diferentes tipos de alimentos, una de
sus principales expectativas era que él, al ingresar al colegio pudiese adquirir
las herramientas necesarias para aprender a comer alimentos saludables, y
asi tener una mejor calidad de vida. Es importante destacar que, la
entrevistada al sefialar esta expectativa recordé la dificultades que tuvo que
experimentar para que su hijo se alimentara adecuadamente, ya que él
rechazaba todo tipo de comidas, especialmente frutas y verduras. Esta
situacion de acuerdo a la entrevistada afecto la salud de su hijo, provocando
tensiones en el clima familiar, existiendo faltas de acuerdos en la imposicion

de limites y reglas familiares.

“Que comiera porque pa mi...porque €l era de comer todos los dias lo
mismo, esto estaba afectando su salud, y también las relaciones en mi
familia, ya que con mi marido no nos podiamos poner de acuerdo para
imponer una regla. jEn realidad eran muchas las expectativas pero todas la
he superado!” Entrevistada Perfil N°2 J.G — 2 afios.

5.1.5.2. Expectativas de caracter dinamico o terapéutico.

5.1.5.2.1 Cuadro N°20 expectativas de caracter dindmico o terapéutico.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.1: P.V+2 Aflos Expectativas de caracter “Lo que queremos nosotros
dinamico o terapéutico gue él sea independiente,

que se pueda manejar en
las cosas cotidianas, él
solo, que sea un poco Mas
autbnomo, que si nosotros
en algn momento ya no
estemos a su lado él
también pueda funcionar,
en el fondo son muchas las
expectativas a las que uno

como papa puede optar”

E.P.3: S.G + 2 Afos Expectativas de caracter “Lograr justamente cosas
dinamico o terapéutico de independencia, lograr
que él, si él esta con ganas
de ir al bafio saber lo que
tiene que hacer, cosas que
uno necesita si va a otras

casas”
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E.P.7: A.H + 2 Afios Expectativas de caracter “Y mis expectativas eran
dinamico o terapéutico gue si yo lo traia a la
escuela, él lograra mayor
independencia, que no
fuera tan apegado a uno,
que pueda hacer sus
cosas, por ejemplo pueda ir
al bafio, vestirse, bafarse,

etc.”
E.P.10: C.C — 2 Afios Expectativas de caracter “Que fuera mas
dinamico o terapéutico independiente, ya que mi

hija por su autismo le
cuesta realizar ciertas
actividades, por lo tanto
necesita que los
profesionales del colegio le

ensefien a realizarlas”

E.P.11: M.G + 2 afios Expectativas de caracter “Yo creo que la mayor
dinamico o terapéutico expectativa que tiene uno,
es que ellos sean un poco
mas independientes, y que
uno no esté ahi para

hacerle todo”

5.1.5.2.2 Anédlisis expectativas de caracter dinamico o terapéutico

De acuerdo a las entrevistadas, las expectativas que surgieron al
ingresar sus hijos al Colegio Andalué hacen referencia al logro de
independencia y autonomia por parte de ellos, permitiéndoles asi desarrollar
diferentes actividades de la vida diaria, como por ejemplo bafarse, vestirse,
comer, etc. realizando estas acciones de manera individual, no necesitando
la ayuda de otros familiares. En este sentido, las entrevistadas consideran
gue, estas expectativas surgen de la condicién fisiolégica que presentan sus
hijos autistas, quiénes tienen dificultades para desarrollar ciertas habilidades
y realizar actividades cotidianas que forman parte de su vida. En este caso,
ellos necesitan recibir intervenciones de profesionales especializados en la
tematica, quiénes logren entregar las herramientas necesarias para que
estos nifios (a) puedan desenvolverse adecuadamente en la sociedad. De
este modo, estas expectativas estan vinculadas a las expectativas de
caracter dinAmico o terapéutico, desarrolladas por la autora Antonia Cantén,
quien las define como “aquellas que se presentan cuando en el desarrollo de
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un niflo/a a parece un problema de cualquier indole, en donde los padres
siempre buscan una respuesta o solucion en la escuela. Estas expectativas
estarian justificadas por el caracter compensador del colegio, de tal forma
que éste debe ofrecer a los nifios y niflas una serie de estimulos, que
garanticen un correcto desarrollo, y su proceso de autonomia. Por otro lado,
la escuela deberd dar respuesta a esas necesidades recurriendo a la
presencia de otro tipo de profesionales que actien combinadamente con el

marco educativo (servicios multidisciplinares)”®

Cabe mencionar que, las entrevistadas declararon estas expectativas,
considerando el hecho de que, en algiin momento ellas no seran parte de la
vida de sus hijos y por ende, resulta sumamente importante que ellos puedan
aprender a realizar sus actividades de la vida diaria de manera
independiente, lo cual facilitaria en cierta medida, las labores que deberan

ejercer aquellas personas o familiares a cargo de su cuidado.

“Que fuera mas independiente, ya que mi hija por su autismo le cuesta
realizar ciertas actividades, por lo tanto necesita que los profesionales del

colegio le enserien a realizarlas” Entrevistada Perfil N°10 C.C — 2 afios

“Lo que queremos nosotros que él sea independiente, que se pueda manejar
en las cosas cotidianas, €l solo, que sea un poco mas auténomo, que Si
nosotros en algin momento ya no estemos a su lado él también pueda
funcionar, en el fondo son muchas las expectativas a las que uno como papa

puede optar” Entrevista Perfil N°1 P.V + 2 afios.
5.1.5.3 Expectativas de caracter psicopedagogico.

5.1.5.3.1 Cuadro N°21 expectativas de caracter psicopedagdgico.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2: J.G-2 Afios Expectativas de caracter “Mi expectativas eran que
Psicopedagogico él pudiera hablar mas”
E.P.3: S.G + 2 Afios Expectativas de caracter Y otros aspectos
Psicopedagdgico educativos, lograr que

conozca numeros, colores,
vocales, objetos y cosas de
ese tipo, que son

ensefiados por los

profesores del colegio, ya

% Op. Cit N2 72

120



V4
(=N =
()
. . Ve . yj “t‘\-?
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue

que ellos son especialistas

en eso”
E.P.4: K.A -2 Afios Expectativas de caracter “Me  hice muchas
Psicopedagogico expectativas con el tema

del lenguaje, necesitaba
que él pudiese
comunicarse con nosotros,
que pudiese expresar sus
sentimientos, como no lo

hacia, yo me angustiaba

mucho”
E.P.5: M.L+ 2 Afios Expectativas de caracter “Las expectativas eran que
Psicopedagogico él fuera logrando

habilidades sociales que le

permitieran salr a la

comunidad”
E.P.7: T.G + 2 Afios Expectativas de caracter “Lo que méas esperaba que
Psicopedagogico estuviera mas tranquilo,

que entendiera todo lo que
le dijeran, que aprendiera
habilidades sociales, y yo
creo que la integracion,
integrarlo mucho mas y asi

compartiera con sus pares”

E.P.2: S.S - 2 Afios Expectativas de caracter “Y las expectativas que me
Psicopedagogico hice eee primero que nada
que lo aceptaran y lo
quisieran como él era,
segundo que lo ayudaran a
florecer talentos en él, que
él ya yo sabia que el tenia,
ayudarlo  hacer  mejor
persona, mejor nifio Yy
mejor en que aspectos en
crecer sanamente porque
para el por ejemplo usar
pafales era super
incomodo, ademas que
hablara, eso me
preocupaba mucho, porqué
yo no contaba con la plata
necesaria para pagar un

fonoaudiélogo  que lo
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ayudara”

2.4.5.3.2 Andlisis Expectativas de caracter psicopedagogico

Las expectativas que se formaron las entrevistadas cuando sus hijos
ingresaron al Colegio Andalué, estan relacionadas principalmente a la
adquisicién de ciertas habilidades y destrezas focalizadas en el ambito del
lenguaje, aprendizajes educativos, tales como, reconocer nameros, colores,
vocales, etc., y también el desarrollo de habilidades sociales que les
permitieran su adecuada insercién en la sociedad. En este sentido, es
posible destacar que, las expectativas anteriormente expuestas estan
directamente relacionadas a las Expectativas de Caracter Psicopedagdgico,
que, de acuerdo a la autora Antonia Cantén “se refieren a la adquisicion de
una serie de conocimientos que de forma programada y sisteméatica son
entregadas por la escuela, y que no pueden ser ofrecidas desde el marco
familiar. Los padres reconocen que el nifio/a tiene una potencialidad que hay
qgue desarrollar y en ese sentido la escuela debera cumplir y ajustarse a las

expectativas de la familia”®

Algunas entrevistadas sefialaron que, sus expectativas eran que sus
hijos lograran desarrollar el lenguaje, emitiendo algun tipo de sonido verbal,
que les permitiera comunicarse con su entorno mas cercano, y la comunidad.
De acuerdo a las entrevistadas, esta situacion provocé una gran
preocupacion y frustracion dentro de la familia, no contado con los recursos
econdmicos necesarios para solventar una intervencion profesional
especializada en esta tematica. Sin embargo, la angustia de estas familias se
vio disminuida, cuando sus hijos ingresaron al Colegio Andalué, accediendo

a las intervenciones profesionales que ellos necesitaban.

“Y las expectativas que me hice jEeeeh!... Primero que nada que lo
aceptaran y lo quisieran como él era, segundo que lo ayudaran a florecer
talentos en él, que él ya yo sabia que el tenia, ayudarlo hacer mejor persona,
mejor nifio y mejor ¢ En qué aspectos? En crecer sanamente porque para él
por ejemplo usar pafales era super incomodo, ademas que hablara, eso me
preocupaba mucho, porgue yo no contaba con la plata necesaria para pagar
un fonoaudidlogo que lo ayudara” Entrevistada Perfil N°2 S.S — 2 afios.

% Op. Cit N2 72
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“Me hice muchas expectativas con el tema del lenguaje, necesitaba que él
pudiese comunicarse con nosotros, que pudiese expresar sus sentimientos,
iComo no lo hacia, yo me angustiaba mucho!” Entrevistada Perfil N°4 K.A — 2

anos.

Otras entrevistadas, sefalaron que, sus principales expectativas eran
el desarrollo de habilidades sociales por parte de sus hijos, quienes podrian
tener las herramientas necesarias para desenvolverse adecuadamente en la
sociedad. Las entrevistadas, esperaban que sus hijos desarrollaran
habilidades sociales tales como, la expresion de sentimientos, y la
comunicacién con su familia, grupo de pares, profesionales del Colegio y la

comunidad, asi como también su integracién y adaptacion en la sociedad.

“Lo que mas esperaba que estuviera mas tranquilo, que entendiera todo lo
que le dijeran, que aprendiera habilidades sociales, y yo creo que la
integracion, integrarlo mucho mas y asi compartiera con sus pares”
Entrevistada Perfil N°7 T.G + 2 afios.

“Las expectativas eran que él fuera logrando habilidades sociales que le

permitieran salir a la comunidad” Entrevistada Perfil N°5 M.L + 2 afios.

Por dltimo, una de las entrevistadas manifestd que, sus principales
expectativas, estaban focalizadas Unicamente en el ambito educativo, en
donde su hijo pudiese adquirir los conocimientos necesarios para desarrollar
el proceso de reconocimiento y diferenciacion de los objetos, sujetos y
situaciones, con los cuales se relacionan las personas en la vida cotidiana.
En este sentido, la entrevistada espera que, en el colegio su hijo aprendiera a
identificar y reconocer colores, nameros, animales, vocales, objetos, entre
otras cosas, permitiéndole asi, tener acceso a los conocimientos
psicopedagdgicos entregados por los diferentes profesionales,
especializados en transmitir una educacion especial, a los nifios/as y
adolescentes que presentan algun tipo de Trastorno Generalizado del

Desarrollo, como es el caso del Autismo.

“Y otros aspectos educativos, lograr que conozca numeros, colores, vocales,
objetos y cosas de ese tipo, que son ensefiados por los profesores del
colegio, ya que ellos son especialistas en eso” Entrevistada Perfil N° 3 S.G +

2 afos.
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5.1.6 FORMAS DE APOYO SOCIAL QUE RECIBE LA FAMILIA POR
PARTE DEL COLEGIO ANDALUE.

5.1.6.1 Apoyo social cognitivo.

5.1.6.1.1 Cuadro N° apoyo social cognitivo que recibe la familia por

parte del Colegio Andalué.

SUJETO OBJETO ACCION

E.P.1: P.V+2 Afios Apoyo social cognitivo. “La experiencia de todas
formas y todas las cosas
gue tu puedes sacar de
aca, porqué aqui no solo
estan las tias que han
vivido 15 afios con nifios
que tienen esta dificultad,
sino que también estan las
mamas, los mismos
profesores, los asistentes,
0 sea, Yo creo que acé el
equipo de trabajo es super
valioso. Yo considero que
es super bueno
intercambiar  experiencia
con las mamads mas
antiguas, ya que yo al ser
nueva y al tener a mi hijo
mas chiquitito, mi
conocimiento  sobre el
autismo es suUper poco Yy
con la experiencia de ellas

me puedo nutrir mas”

2.4.6.1.2 Analisis de apoyo social cognitivo que recibe la familia por
parte del Colegio Andalué.

En esta categoria se daran a conocer las principales formas de Apoyo
Social que reciben las familias de niflos/as autistas por parte del Colegio
Andalué de Quillota. Se entendera el Apoyo Social como “una transaccion
real entre dos o0 mas personas en las que se da una implicacion emocional,

una ayuda instrumental, informacién o valoraciéon”.’* En este contexto se

*! Estrella Duran y otros (1991). “La Teoria del Apoyo Social”. Universidad de Valencia, Espafia.
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analizaran las siguientes subcategorias: apoyo social cognitivo, apoyo social

emocional o afectivo, apoyo social conductual o instrumental.

Hubo s6lo una entrevistada que menciond recibir apoyo por parte de
las madres y apoderadas del Colegio Andalué, de las cuales valoré la
transmision de conocimientos y experiencias sobre la crianza de sus hijos
autistas. Es asi que, la entrevistada la atribuye la situacion anteriormente
descrita, al hecho de que ella es una de las madres cuyo hijo se encuentra
en la etapa de infancia, y ademas lleva un menor tiempo de permanencia en
el Colegio, por lo tanto, su experiencia y conocimiento sobre el trastorno
autista es escasa y relativamente nueva, necesitando ayuda de las
apoderadas y de la comunidad educativa del colegio.

El apoyo social declarado por la entrevistada, tiene relacion con el
Apoyo Social Cognitivo, el cual segun la Autora Estrella Duran hace
referencia al “intercambio de experiencias, a la transmision de informacion

(significados), a dar consejos que permitan entender una situacion, etc.”?

5.1.6.2 Apoyo social emocional o afectivo.

5.1.6.2.1 Cuadro N° apoyo social emocional o afectivo que reciben las

familias por parte del Colegio Andalué.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.2: S.S -2 Afos Apoyo social emocional o “Pero yo estoy contenta,
afectivo estoy contenta del trato que

yo he recibido de los tios,
estoy contenta con los
logros que e e, no que yo
he recibido, yo he recibido
muy buenos tratos, con mi
hijo lo han hecho fantastico

han hecho un trabajo de

Joyeria”
E.P.3: S.G + 2 Afios Apoyo social emocional o “La entrega, la entrega de
afectivo los profesores, de los

educadores, porqué se
ponen en el lugar de
nosotros, nos apoyan y nos
entienden, son como parte

de nuestra familia, y nos

2 Op Cit N2 76
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guian en esta complejidad
gue significa tener que criar

a un niflo con autismo”

E.P.5:A.V + 2 Aflos Apoyo social emocional o “Es muy bueno el colegio,
afectivo la tia llega a conocerte
tanto como a tu hijo, ella se
mete en el mundo de tu hijo
y a la vez como ta eres
parte de ese mundo ella
logra entender por qué
pasa esto y esto otro,
porque aparte la tia va a tu
casa dos veces al afio y
ademas conversai con ella

todos los dias”

E.P.7: A.H + 2 Afios Apoyo social emocional o “Aqui me siento feliz, y lo
afectivo otro que aqui uno se siente
segura y si pasa un
problema yo se que ellos lo
van a solucionar, tengo
plena confianza, es como
una segunda familia, y
sobre todo agradezco la
paciencia y la tolerancia
que tienen los profesores

cuando mi hijo se

descompensa”
E.P.10: C.C — 2 Afios Apoyo social emocional o “La paciencia y el amor que
afectivo le dan a ella, yo digo tienen

gue tener mucha paciencia,
y de hecho tienen que darle
mucho amor para que a

ella le den ganas de ir al

colegio”
E.P.1: P.V+2 Afios Apoyo social emocional o “Para mi como colegio,
afectivo como institucién a mi nifio

lo han acogido super bien,
he visto muchos avances

en él, y eso es super

valorable”
E.P.2: J.G.-2 Afios Apoyo social emocional o “Hay mucho apoyo de las
afectivo tias, hay mucho apoyo en

tema tu les comentai un
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problema, y ellas hay que
ser las cosas asi, y lo
vamos a lograr y siempre te

dan el apoyo que nadie te

lo va a dar”
E.P.4: K. A.-2 Afios Apoyo social emocional o “La entrega de los
afectivo profesores, que lo tomen

como de ellos, a pesar de
que yo llevo dos afios aca,
el &nimo de sacarlos
adelante, el ver con cada
nifio lo que necesita, no es
una cuestion general, y te
digan no po, si no haces
esto tu hijo no va a crecer,
me gusta que me digan las

cosas como son”

E.P.8: J.R — 2 Afios Apoyo social emocional o “La parte humana, son
afectivo super acogedores, yo estoy
sUper agradecida, aqui

cuesta un mundo tener un

cupo”
E.P.11: M.G + 2 afios Apoyo social emocional o “Las tias, la ayuda que
afectivo ellos te prestan no tiene

precio, porque uno llega
agui como a ciegas, y ellos
te van ayudando, te van

guiando”

5.1.6.2.2 Analisis de apoyo social emocional o afectivo que recibe la

familia por parte del Colegio Andalué.

De acuerdo a las entrevistadas, el principal apoyo social que reciben
por parte del Colegio Andalué, hace referencia a la contenciéon emocional, a
la expresion de carifio, afecto, preocupacion, confianza, y comprension por
parte de los profesionales del Colegio, siendo considerados por las
entrevistadas como un pilar fundamental en el proceso de aceptacién del
trastorno de autismo de sus hijos. El apoyo social manifestado por las
entrevistadas esta directamente relacionado al Apoyo Social Emocional o
Afectivo, entendido como aquel “que se expresa por la via del carifio, la

confianza, la empatia, los sentimientos asociados a la familia, la
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preocupacion por el otro, etc. Pueden tomar distintas formas que van desde

visitas periédicas, ser escuchado, transmisién fisicas de afectos, etc.”®®

Las entrevistadas sefialaron que, el apoyo emocional entregado por el
Colegio se reflejé en el trato afectivo entregado por parte de los profesionales
de esta Institucion, la entrega de informacién, conocimiento, carifio, la
entrega de afecto, preocupacion, y comprension, la paciencia que
demuestran los profesionales ante cualquier dificultad presentada por sus
hijos, la tolerancia, y la acogida demostrada hacia sus hijos y sus familias. En
este caso, es importante destacar que, las madres reconocen que los
profesionales que ejercen sus labores en el Colegio, se han convertido en su
segunda familia, y las han guiado en el proceso de crianza de sus hijos
autistas y también en los momentos de crisis que presentan sus familias,

cuando se produce una descompensacion por parte de sus hijos.

“Pero yo estoy contenta, estoy contenta del trato que yo he recibido de los
tios, estoy contenta con los logros que e e, no que yo he recibido, yo he
recibido muy buenos tratos, con mi hijo lo han hecho fantastico han hecho un

trabajo de joyeria” Entrevistada Perfil N° 2 S.S — 2 afos.

“La entrega, la entrega de los profesores, de los educadores, porque se
ponen en el lugar de nosotros, nos apoyan y nos entienden, son como parte
de nuestra familia, y nos guian en esta complejidad que significa tener que

criar a un nifio con autismo” Entrevistada Perfil N° 3 S.G + 2 afios.

“Aqui me siento feliz, y lo otro que aqui uno se siente segura y Si pasa un
problema yo sé que ellos lo van a solucionar, tengo plena confianza, es como
una segunda familia, y sobre todo agradezco la paciencia y la tolerancia que
tienen los profesores cuando mi hijo se descompensa” Entrevistada Perfil
N°7 A.H + 2 afios

5.1.6.3 Apoyo social conductual o instrumental

5.1.6.3.1 Cuadro N° de apoyo social conductual o instrumental que

reciben las familias por parte del Colegio Andalué.

SUJETO OBJETO ACCION
E.P.5: M.L+ 2 Afos Apoyo social conductual o “El  colegio lleno mis
instrumental expectativas y mis hijos aun
mas, pero es la

» Op. Cit N2 76
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metodologia de trabajo del
colegio, aqui es un trabajo
en conjunto, las ganas que
le pone la familia, las ganas
que le pone el colegio, asi
gue es todo el colegio para
los chiquillos, gran parte de
mi tiempo esta en base al
colegio, ellos han sido una
gran guia ya que me han
ensefiado como debo tratar
a mi hijjo y eso me ha
servido mucho porqué él

sabe comportarse”

< E.P.7:T.G + 2 Afios

Apoyo social conductual o

instrumental

“Creo que todo lo que ha

logrado el mi hijo es gracias

a Andalué, a los
profesionales, a su
ensefianza y

acompafiamiento”

E.P.13: N.G + 2 Afios

Apoyo social conductual o

instrumental

“‘Andalué en la parte de
ensefianza de los nifios es
muy buena, es bueno
porque te ensefian a

manejar a los nifios”

E.P.15: E.M. + 2 Afios

Apoyo social conductual o

instrumental

“Creo que es muy bueno
gue este en Andalué, creo
gue esta con sus pares,
que debe ser importante
para ella, tiene actividades
sisteméticas con un equipo
profesional sensacional,
gue es riguroso al momento
de ensefar diferentes
cosas pero también es
cercano con los chiquillos,
saben mezclar el carifio con
limites claros, porque si no
esta chica nos manejaria a
todos con tal de pasarlo

bien”
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5.1.6.3.2 Anélisis de apoyo social conductual o instrumental que recibe
la familia por parte del Colegio Andalué.

Las entrevistadas manifestaron que, la metodologia de trabajo
implementada en el Colegio Andalué, el equipo profesional que desempefia
sus labores en la institucion, y el acompafiamiento en todo el proceso de
ensefianza aprendizaje, han sido el principal apoyo recibido durante los afios
de permanencia en ese Establecimiento Educacional. De esta manera, las
formas de apoyo social manifestadas por las entrevistadas estan
directamente relacionadas con el apoyo instrumental o conductual,
formuladas por la Teoria del Apoyo Social, el cual hace referencia a “el
ofrecimiento de estrategias concretas para hacer frente a situaciones
problemas, utilizando todos aquellos recursos que puedan ser Utiles: El
transporte, la ayuda en labores del hogar, el cuidado, acompafiamiento, la

metodologia de trabajo, etc.”®*

Algunas entrevistadas declararon que, el apoyo instrumental recibido
por parte del Colegio esta relacionado con la metodologia de ensefianza—
aprendizaje desarrollada por el equipo docente que trabaja en esta
institucion, el cual se destaca por su rigurosidad y cercania hacia los alumnos
qgue asisten al Colegio, permitiéndoles asi desarrollar las habilidades y
destrezas de cada estudiante, como también generar lazos afectivos entre
los profesionales del colegio y sus familias, En este sentido, de acuerdo a
las entrevistadas, los profesionales de dicho establecimiento educacional, se
han constituido en sus guias durante todo el proceso de socializacién de sus
hijos/a, recibiendo ademas pautas de comportamientos que han puesto en
practica a lo largo de los afios, obteniendo excelentes resultados, los cuales
se ven reflejados en el adecuado comportamiento que actualmente han

demostrado sus hijos/a.

“El colegio llen6 mis expectativas y mis hijos aun mas, pero es la
metodologia de trabajo del colegio, aqui es un trabajo en conjunto, las ganas
gue le pone la familia, las ganas que le pone el colegio, asi que es todo el
colegio para los chiquillos, gran parte de mi tiempo esta en base al colegio,
ellos han sido una gran guia ya que me han ensefiado como debo tratar a mi
hijo y eso me ha servido mucho porque €/ sabe comportarse” Entrevistada
Perfil N° 5 M.L + 2 afios

* Op. Cit N° 76
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“Creo que es muy bueno que esté en Andalué, creo que ésta con sus pares,
que debe ser importante para ella, tiene actividades sistematicas con un
equipo profesional sensacional, que es riguroso al momento de ensefar
diferentes cosas pero también es cercano con los chiquillos, saben mezclar
el carifio con limites claros, porque si no ésta chica nos manejaria a todos

con tal de pasarlo bien” Entrevistada Perfil N° 15 E.M + 2 afios.

5.2 CONCLUSIONES.

5.2.1 CONCLUSIONES METODOLOGICAS

5.2.1.1 Enfoque Metodoldgico.

El Enfoque Metodolégico utilizado en la presente investigacion,
resultd ser satisfactorio, puesto que, favorecio el conocimiento y comprension
de las Necesidades y Expectativas de las Madres y Apoderadas en relacion a
sus hijos con Espectro Autista que asisten al Colegio Andalué de Quillota.
Como también, las formas de Apoyo Social que ellas reciben del
Establecimiento Educacional.

Ademas facilitd, la consecucién de los objetivos planteados, teniendo
en cuenta la complejidad y la relatividad del objeto de estudio, el cual
demanda la utilizacibn de una metodologia de investigacidn que permita
generar cambios y adaptaciones, imprescindibles para llevar a cabo el
proceso de investigacion. En este sentido, el Enfoque Metodoldgico
Cualitativo, al ser flexible, resulté ser de gran importancia ya que, al obtener
nuevos resultados durante la realizacion de las entrevistas en profundidad,
permiti6 al Equipo Seminarista, reorganizar las tematicas de estudio,

surgiendo nuevos conceptos que debieron ser incluidos en el marco teérico.
5.2.1.2 Colectivo.

En relacion a la unidad de andlisis, universo y muestreo de casos, la
seleccién, resulté ser adecuada a los fines de la presente investigacion,
logrando obtener informacibn amplia y detallada sobre las personas
pertenecientes a la organizacion. En este caso, cabe destacar que, solo un
namero determinado de Madres y Apoderadas del Colegio Andalué
accedieron a participar de esta investigacién, puesto que para la gran
mayoria de las madres, referirse a esta tematica de investigacion resulto ser
un proceso dificil, estimando conveniente no dar a conocer su testimonio al

Equipo Seminarista.
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Ademas, se puede sefalar que, el hecho de elaborar los perfiles
previamente a la ejecucion de las entrevistas en profundidad, permitié tener
una mayor diversidad de las personas entrevistadas, logrando al mismo
tiempo un esquema organizado para la identificacion y seleccion de los
sujetos-objeto de estudio. En este sentido, es importante mencionar que,
cinco de los dieciséis perfile de sujetos elaborados no fueron encontrados,

los cuales corresponden a:

% Alumno de sexo masculino, de 14 a 17 afos de edad, con menos de 2
afios de permanencia en el Colegio Andalué. Este perfil no fue encontrado
puesto que en el Colegio la mayoria de los nifios ingresan a una edad
temprana y continlan con su escolarizacion hasta la edad permitida por el
Ministerio de Educacién (25 afios), no existiendo ingresos de alumnos en

este tramo de edad

<+ Alumno de sexo femenino, de 0 a 7 afios de edad, con mas de 2 afos
de permanencia en el Colegio Andalué

< Alumno de sexo femenino, de 8 a 13 afos de edad, con menos de 2
afos de permanencia en el Colegio Andalué

< Alumno de sexo femenino, de 14 a 17 afios de edad, con menos de 2

afios de permanencia en el Colegio Andalué

s Alumno de sexo femenino, de 18 y mas afios de edad, con menos de 2

afios de permanencia en el Colegio Andalué

En relacién a los perfiles anteriormente expuestos, estos no fueron
hallados producto de que el Trastorno del Espectro Autista tiene mayor
incidencia en hombres que en mujeres. Por lo tanto el Autismo segun
diversos estudios cientificos es cuatro veces mas comun en hombres que en

mujeres.

Con respecto a la relacion investigador-sujeto objeto de investigacion,
esta es considerada de manera Optima, puesto que se genero un Rapport
Profesional adecuado, basado en la confianza y la empatia de los
participantes, transformandose a lo largo del tiempo, en un vinculo mas
cercano y fluido. Lo anteriormente expuesto, favorecié la realizaciéon de las
entrevistas en profundidad y la obtencion de datos significativos para la

investigacion.
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5.2.1.3 Momentos de Investigacion.

En cuanto a la evaluacién de los momentos de investigacion, se puede
sefalar que, resultaron ser 6ptimos y adecuados, puesto que en cada etapa
se procedio de acuerdo a lo establecido. En una primera instancia, el Equipo
Seminarista se interioriz6 sobre la tematica de investigacion, logrando
elaborar de manera satisfactoria el Marco de Referencia que sustento esta
investigacion, para ello se necesitd llevar a cabo un proceso de revision
exhaustiva de diferentes fuentes de informacion primaria y secundaria que
permitieran tener una gama amplia de recursos bibliograficos. En una
segunda fase, se logré un acercamiento con los sujetos-objeto de estudio, a
través de diversas acciones, tales como conversaciones informales, visitas
domiciliarias, permanencia regular en la institucion patrocinate, lo cual
permitid aplicar adecuadamente las entrevistas en profundidad, recopilando
informacion significativa para la investigacion. En este caso, la utilizacion de
la entrevista en profundidad es evaluada de manera satisfactoria, ya que
facilité la obtencién de una gran cantidad de informacion, permitiendo a las
entrevistadas, relatar de manera detallada sus percepciones y vivencias

personales en relacion a la temética de investigacion.

Finalmente, la dltima fase de analisis, hizo posible la identificacion de
los principales hallazgos investigativos, permitiendo el cumplimiento de los
objetivos planteados en esta investigacion, logrando conocer el proceso
familiar y los tipos de familia de las madres y Apoderadas del Colegio
Andalué, ademas de conocer sus necesidades, expectativas y formas de
apoyo social que reciben por parte de esta institucion. En este sentido, cabe
destacar que, el proceso de andlisis de datos es evaluado como satisfactorio,
ya que, a través de la utilizacion de la matriz de analisis gramatical, la cual
otorgd un orden claro y estructurado al respectivo analisis, fue posible
capturar el significado valorativo la informacion, llegando a conocer e

interpretar el como, y el por qué del fendmeno estudiado.
5.2.1.4 Criterios de Rigor.

En relacién a los criterios de rigor, cuyo fin es asegurara la legitimidad
y confiabilidad de los datos expuestos en la investigacion, es posible sefialar

lo siguiente:

El Criterio Credibilidad, se considera que fue cumplido de manera
satisfactoria, ya que, el equipo de trabajo permanecié prolongadamente en

el campo de investigacion durante seis meses, generandose una interacciéon
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continua con los sujetos objeto de estudio, mediante la realizacion de
entrevistas, visitas domiciliarias, participacién en diversas ceremonias, como
el aniversario del Colegio Andalué, todo lo cual favorecié un conocimiento
mas acabado sobre la realidad socio familiar de las Madres y Apoderadas de
la Institucion, logrando desarrollar un proceso de retroalimentacion entre las
entrevistadas y el Equipo de investigacion. Asi también, se estableci6é una
relacion cordial y afectuosa con los profesionales del Colegio, lo cual permitié
obtener informacion fidedigna que resolviera las dudas e inquietudes que se

presentaron durante el proceso investigativo.

En relacion al Criterio de Consistencia, se puede sefialar que, este
fue cumplido, puesto que se efectuaron descripciones minuciosas de los
informantes, se identificaron y describieron de manera detallada las técnicas
de andlisis de datos, logrando obtener los resultados esperados por la

investigacién

Finalmente, respecto al criterio de Confirmabilidad, se puede
establecer que, este se cumpli6 totalmente, puesto que en la investigacion se
logro una exposicion precisa de los resultados obtenidos en el proceso de
recopilacion de la informacién, garantizando fiabilidad y neutralidad al trabajo
realizado. En este sentido, la investigacion fue realizada en base a un
proceso de reflexibn, procurando permanentemente la inexistencia de
motivaciones e intereses personales del equipo de trabajo, que pudiesen
obstaculizar el adecuado analisis de los datos obtenidos.

5.2.2 CONCLUSIONES DE LA TEMATICA.

Esta investigacion se focalizO en conocer las Necesidades y
Expectativas de las Madres y Apoderadas del Colegio Andalué en relacién a
sus hijos con Espectro Autista que asisten a este Establecimiento
Educacional, asi como también las formas de Apoyo Social que ellas reciben
de este Establecimiento Educacional. En este sentido, se pueden sefalar las

siguientes conclusiones:
% Proceso familiar

En este caso, las entrevistadas sefialaron que, su embarazo fue
deseado, en donde la mayoria de ellas declar6 encontrarse en una relacién
de pareja estable, por lo que se concluye que esta situacion favorecid en
cierta medida la decision de tener un hijo (a). Con respecto al nacimiento de

sus hijos autistas, la gran mayoria de las madres declararon que si tuvieron
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complicaciones médicas en el parto, considerando esta situacibn como uno
de los factores causales de la condicion de autismo de sus hijos. Ademas,
una gran parte de las entrevistadas sefalé que, sus hijos desarrollaron
enfermedades durante los primeros afios de vida, tales como problemas
respiratorios y epilepsia, siendo esta Ultima una de las enfermedades que
presentan hasta el dia de hoy gran parte de los nifios autistas. En cuanto al
desarrollo de sus hijos autistas, las madres manifestaron que, sus hijos
experimentaron una involucion, es decir un retroceso en el desarrollo de sus
habilidades y destrezas psicomotrices. Finalmente, la mayoria de las
entrevistadas declararon que, el diagnostico de Autismo de sus hijos fue
recibido de manera negativa, presentando dificultades para aceptar esta

condicion.
% Tipo de Familia

En relacién a los tipos de familia se puede concluir lo siguiente: Una
gran parte de las madres declaro que su familia se conformaba por su marido

y sus hijos, constituyéndose en una Familia Nuclear Biparental.
% Tipo de Necesidades Familiares.

La mayoria de las entrevistadas considera que las necesidades que
presentaron al recibir el diagnostico de autismo fueron necesidades de
seguridad. Estas necesidades se manifestaron en el hecho de encontrar un
colegio especializado en la temética de autismo, y ademas tener acceso a
una informacion mas detallada sobre este trastorno. Asi también, las
madres sefialaron que, las necesidades que surgieron al ingreso de su
hijo al Colegio Andalué, estaban relacionaban al hecho de que ellos
lograran ser mas independientes, realizando de manera autébnoma ciertas

actividades de la vida diaria.
¢ Tipo de Expectativas Educacionales

Respecto a las expectativas educacionales, la gran mayoria de las
entrevistadas declararon que, sus expectativas eran de caracter
pedagogico, encontrandose en esta categoria el desarrollo del lenguaje por
parte de sus hijos, el desarrollo de destrezas y habilidades sociales y el
aprendizaje de aspectos educativos (conocimiento de numeros, colores,

figuras, vocales, etc.)
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+ Formas de Apoyo Social

Finalmente, de acuerdo a las madres, la principal forma de apoyo
social entregada por el Colegio Andalué es el Apoyo Emocional o
Afectivo, el cual se manifiesta a través de la contencion emocional, la
expresion de cariflo, comprension y preocupacion por parte de los
profesionales de esta institucion, siendo este apoyo considerado por las
madres, como fundamental sobre todo al momento de aceptar la condicién

de sus hijos y enfrentar las dificultades y desafié que conlleva este trastorno.

Por lo tanto, se puede concluir que, los objetivos de esta investigacion
se cumplieron satisfactoriamente, dandose respuesta a las preguntas de
investigacion formuladas anteriormente. En este sentido, fue posible conocer
el proceso familiar de los nifios, nifias y adolescentes del Espectro Autista,
previo a su insercién en el Colegio Andalué, también se pudo identificar y
conocer el tipo de familia que actualmente ellos presentan, ademas se logré
conocer las Necesidades y Expectativas que tienen las Madres y Apoderadas
del Colegio Andalué en relacion a sus hijos, y por ultimo, el Equipo
Seminarista pudo identificar las Formas de Apoyo Social que reciben las
madres y apoderadas por parte del Colegio.

5.2.3 APORTES DE TRABAJO SOCIAL A LA TEMATICA.

El Ministerio de Educacién establece que, la Educacion Especial tiene
por objetivo “hacer efectivo el derecho a la educacion, a la igualdad de
oportunidades, a la participacién y a la no discriminacién de las personas que
presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE), garantizando su pleno
acceso, progreso y egreso del sistema educativo”. Un grupo de nuestra
sociedad que presentan Necesidades Educativas Especiales, son los nifios,
nifas y adolescentes del Espectro Autista, los cuales requieren de una
atencion temprana y focalizada en sus requerimientos educativos,
permitiéndoles asi generar habilidades y destrezas que favorezcan su

desarrollo integral, logrando adaptarse a la sociedad.

A partir de lo expuesto anteriormente, se puede sefialar que, el campo
de la Educacion Especial, no se encuentra totalmente abordado por el
Trabajo Social. En este sentido, nuestra profesion debe crear espacios de
intervencidn en este ambito, en los cuales los Asistentes Sociales puedan
desplegar herramientas metodoldgicas, para llevar a cabo estrategias que
permitan difundir en la comunidad la existencia de Escuelas Especiales, a las

cuales puedan asistir nifios (a) y adolescentes con Espectro Autista. Para
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desarrollar esta labor, es importante realizar un trabajo en conjunto con
distintos sectores de la sociedad (Salud, Municipio, Junta de Vecinos,
Iglesias, etc.) y las diversas Instituciones ligadas al Area de Infancia, por
ejemplo a través de la ejecucion de exposiciones informativas que
favorezcan el conocimiento de estas escuelas, desde su funcionamiento
hasta las formas de acceso, y los beneficios que pueden lograr los nifios (as)

con Espectro Autista al insertarse en estos Establecimientos Educacionales.

Asi también, es importante que, los Asistentes Sociales, realicen un
trabajo que involucre la participacion de la familia de los nifios(a) Autistas,
conociendo la realidad sociofamiliar, en la que ellos se desenvuelven,
permitiendo de esta manera, identificar las necesidades, inquietudes y
expectativas que presentan los padres, logrando asi desarrollar un plan de
trabajo, en donde ellos puedan acceder a un conocimiento mas profundo de
este trastorno, asimilando la condicion de Autismo de sus hijos, y ademas
puedan ser capaces de generar expectativas, teniendo en consideracion las
habilidades y destrezas de pueden desarrollar sus hijos, de acuerdo a su
condicion de Autismo. Es asi que, con la experiencia del Seminario de Titulo,
las alumnas seminaristas, establecen, la importancia de generar
intervenciones grupales, en conjunto con equipos multidisciplinarios, en los
cuales se puedan crear espacios de encuentro entre los padres de nifios (a)
con Espectro Autista, permitiendo que ellos se puedan apoyar mutuamente,
puedan intercambiar experiencias y ademas puedan desarrollar una
contencion emocional. Esto los ayudara a enfrentar con mayores

probabilidades de éxito, el desarrollo futuro de sus hijos (a) Autistas.

Por dltimo, es importante sefialar, la relevancia de seguir efectuando
estudios e investigaciones sobre el Autismo, y las implicancias que conlleva
este trastorno, en los diferentes ambitos de nuestra sociedad, en donde los
Asistentes Sociales puedan actuar como intermediarios entre la comunidad y
las autoridades publicas, para la creacibn de nuevas politica publicas y
sociales que posibiliten aun mas, la integracién de nifios(a) con Autismo en la
sociedad, garantizando su pleno acceso a una educacion de calidad y

adecuada a sus necesidades.
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3.1 Fundamentacion

El Autismo, es un trastorno complejo que implica desarrollar un trabajo
en conjunto con los integrantes de la familia y los profesionales
especializados en esta tematica. En este sentido, el desconocimiento de su
origen, consecuencias, y desarrollo futuro provoca incertidumbre en los
padres de estos nifios/as, impidiendo la aceptacion inmediata de la condicion
de autismo. Por este motivo, resulta imprescindible que los padres puedan
acceder a una informacion clara y detallada sobre lo que implica el trastorno
del Espectro Autista, las Instituciones Educacionales donde se pueden
insertar sus hijos, y conocer y compartir con otros padres de nifios autistas,
permitiendo asi el intercambio de experiencias, y la generacién de redes de
apoyo.

En nuestra sociedad, existe un desconocimiento acerca de los
diferentes Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), especificamente
del trastorno del espectro autista, el cual en los ultimos afios ha aumentado
su incidencia en nuestro pais. Esta situacion, ha provocado que se generen
episodios de discriminacién, en que las personas no son capaces de
comprender el comportamiento y las caracteristicas especiales que poseen
los nifios/as autistas, demostrando intolerancia al momento de compartir
situaciones de la vida cotidiana. Es importante destacar, ademas, la escasa
informacion que existe sobre el funcionamiento de las diferentes escuelas
especiales, que han sido creadas para atender a nifios/as, y adolescentes

con necesidades educativas especiales.

En este contexto, se genera la necesidad, de una intervencion
orientada a, difundir en la comunidad informacién sobre el trastorno del
espectro autista y la existencia de establecimientos educacionales
especializados en la tematica, como es el caso del Colegio Andalué de
Quillota, con el fin de, crear una red de voluntariados que apoyen al Colegio

Andalué en el importante aporte que realiza, en este &mbito
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3.2 Proyecto N°1

3. 2.1 Objetivos

3.2.1.1 Objetivo General.

+ Desarrollar conocimientos y habilidades y destrezas en las Madres y
Apoderadas del Colegio Andalué, en torno a las caracteristicas y manejo del
Espectro Autista

3.2.1.2 Objetivos Especificos

% Genera instancias formales de informacién, a las nuevas madres y

apoderadas que ingresan al Colegio Andalué, sobre el espectro autista.

% Crear monitoras socioeducativas en el Colegio Andalué, entre las madres
y apoderadas que tienen mas de 2 afios de permanencia en dicho

establecimiento educacional.
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3.2.1.3 Matriz de Intervencién

Obj. Ob;j. Actividad Recursos Respon- || Tiem
General sables po
Especifico
Desarrollar Objetivo -Actividad 1 Humanos: Equipo 2
conocimient || Especifico ejecutor sema
. Reunion Asistente
0s y || N°1 nas
- entre el || Social.
habilidades
Generar Equipo
y destrezas || _ ) Psicologa
instancias Ejecutor y los
en las _
Madres formales de || profesionales || Fonoaudidlogo
informacion, || del Colegio
Apoderadas
del Colegio a las || Andalué con || Terapeuta
) nuevas el fin de || Ocupacional
Andalué, en _
tormo_ a las madres vy || confeccionar Ed. Diferencial
- apoderadas || y organizar
caracteristic )
. que las Materiales:
as y manejo
ingresan al || exposiciones
del _ _ _ Sala del
Colegio socioeducativ )
Espectro ) Colegio
) Andalué, a sobre el
Autista Andalué
sobre el || Espectro
espectro Autista. Materiales de
autista. libreria:
cuadernillos,
lapices, etc.
-Actividad 2 Humanos: ; 1
' Equipo
_ sema
En donde el || - Persona en || €l€cutor |
Equipo cargada de
Ejecutor confeccionar
confeccionar || los afiches e
a los afiches || invitaciones.
de
) -Personas
convocatoria
encargadas de
a las ] S
o difundir afiches
exposiciones
) ) de
Socioeducati )
convocatoria.
va sobre el
Espectro Materiales:
Autista.  Asi
L Materiales de
también  se
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encargara de
difundir estos
afiches
dentro de la
comunidad

educativa.

-Actividad 3

En esta
sesion se
efectuara una
bienvenida a
las personas
que
participaran
en los
talleres
socioeducativ
0, para luego,
comenzar
con la
primera
sesion de
estas
exposiciones
en donde
participaran
los
profesionales
del Colegio
Andalué.
Ademas los
participantes
daran a
conocer sus
experiencias
personales vy
sus
inquietudes y
dudas en
relacion al

autismo.

libreria:
cuadernillos,

lapices, etc.

Computador.

Humanos:
Directivos

Asistente

Social
Psicologa
Fonoaudi6logo

Terapeuta

ocupacional
Ed. Diferencial
Materiales:

Sala del
Colegio

Andalué

Insumos de

cafeteria

Materiales
necesarios
para realizar el

taller

Equipo

ejecutor

Monitor

1 dia
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-Actividad 4

En esta

actividad se

llevara a
cabo la
segunda
sesion

expositiva, en
donde
participara el
profesional
encargado de
desarrollar
esta sesion
de acuerdo a
lo acordado
por el Equipo
ejecutor.
Ademas, en
esta sesién

participaran

las
apoderadas
de mayor

permanencia
en al colegio,
las cuales
daran
conocer sus
experiencias
en torno al

autismo.

-Actividad 5

Se
desarrollara
la tercera
exposiciéon
socioeducativ
a en la cual
participara el

profesional

Humanos:

Profesional

Competente
Participantes
Materiales:

Sala del
Colegio

Andalué

Insumos de

cafeteria

Materiales
necesarios
para realizar la

exposicion.

Humanos:

Profesional

Competente.
Participantes
Materiales:

Sala del
Colegio

Equipo

ejecutor

Monitor

Equipo

ejecutor

Monitor

horas

horas
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competente y || Andalué

elegido para

Insumos de
llevar a cabo
cafeteria

esta

actividad. En || materiales

donde los || necesarios

participantes || para realizar la

realizaran un || exposicién

rol-playng,

sobre como

el autismo

genera

cambios en

la realidad

sociofamiliar.

-Actividad 6 Equipo 3

) Humanos: ejecutor horas

Se llevara a

cabo la || Profesional -Monitor

cuarta sesion || Competente.

de las

L Participantes
exposiciones

socioeducativ

Materiales:
a sobre el
Espectro Sala del
Autista, la || Colegio
cual sera || Andalue

desarrollada
Insumos de

por el cafeteria
profesional
acordado por || Materiales
el Equipo || necesarios
ejecutor. En || para realizar la
esta exposicion
instancia, los
participantes
deberan
crear un
mural sobre
las
expectativas
que tiene en
relacion al

desarrollo
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personal vy
educativo de

sus hijos/as.

-Actividad 7

Se efectuara
la quinta
sesion de las
exposiciones
socioeducativ
a, la cual
estara a
cargo del
profesional

elegido con
anterioridad

para cumplir

esta funcion.

-Actividad 8

Se realizara
la sexta
exposicion

socioeducativ

a sobre el

Espectro
Autista, la
cual sera

desarrollada
por el
profesional
seleccionado
dicha

sesion.  Asi

para

también,
cada
participante
deberd

Humanos:

Profesional

Competente.
Participantes
Materiales:

Sala del
Colegio

Andalué

Insumos de

cafeteria

Materiales
necesarios
para realizar la

exposicion

Humanos:

Profesional

Competente.
Participantes
Materiales:

Sala del
Colegio

Andalué

Insumos de

cafeteria

Materiales
necesarios
para realizar la

exposicion.

Equipo
ejecutor

Monitor

Equipo

ejecutor

-Monitor

horas

horas
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exponer lo
aprendido en
las sesiones
sobre
autismo.
-Actividad 9
Humanos: Equipo 3
Se llevara a o Ejecutor || horas
cabo la Directivos
tltima sesion Asistente
de las .
Social
exposiciones
socioeducativ || Psicéloga
a, en donde .
_ || Fonoaudiologo
se realizara
un analisis y || Terapeuta
evaluacion ocupacional
de las
. Ed. Diferencial
sesiones
anteriores, Materiales:
considerando
la opinion de || Sala del
las personas || Colegio
participantes || Andalué
con el fin de
Insumos de
reforzar y dar .
y cafeteria
respuesta a
dudas e || Materiales
inquietudes necesarios
gue no hayan || para realizar el
sido taller
resueltas
completamen
te.
ObjetiVO Actividad 1 Humanos: 3
Especifico Equipo
o En esta || Asistente . horas
N°2 o Ejecutor
actividad se || social
Crear llevara a
monitoras cabo la Psicologa
socioeducat seleccion de Fonoaudi6logo
ivas en el || Madres y
Terapeuta
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Colegio
Andalué,
entre las
madres vy
apoderadas
que tienen
mas de 2
afios de
permanenci
a en dicho
establecimi
ento

educacional

Apoderadas
que seran
capacitadas
como
monitoras.
En esta caso,
los criterios
de seleccién
seran: los
afios de
permanencia
en el Colegio
(mas de 2
afios), Nivel
de
conocimiento
sobre el
Espectro
Autista,
Disposicion
de Tiempo, y
Habilidades
Sociales
acorde a la
funcién que
debe cumplir
como
monitora
(empatia,
comunicacién
, respeto,

etc.)

Actividad 2

En esta

sesion se

llevara a
cabo la
confeccion

de el plan de
trabajo, para
capacitar a
las Madres y

Apoderadas

Ocupacional.
Ed. Diferencial
Materiales:

Informacién
detallada  de
cada Madre y
Apoderada del
Colegio

Andalué.

Oficina del
Colegio
Andalué.

Humanos:

-Asistente

Social
-Psicéloga
Fonoaudi6logo

-Terapeuta

Ocupacional.

Ed. Diferencial

-Equipo

Ejecutor

horas
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como
Monitoras
Socioeducati
va. Ademas
se informara
a las Madres
y
Apoderadas
que han sido
seleccionada
s para llevar
a cabo esta

actividad

Actividad 3

Se llevara a
cabo la
primera
sesion de
capacitacién
para formar
monitoras
socioeducativ
a, la cual
tendra por
finalidad
entregar
conocimiento
s detallados
cobre el
Espectro
Autista
(origen,
caracteristica

s, y causas.

Actividad 4

Se
desarrollara
la  segunda
sesion de

capacitacion

Materiales:

-Necesarios
para
confeccionar el

plan de trabajo.

- Sala del
Colegio
Andalué.

Humanos:

Profesional

Competente.
Participantes
Materiales:

Sala del
Colegio

Andalué.

Materiales
necesarios
para el
desarrollo de la

sesion.

Humanos:

Profesional

Competente.
Participantes

Materiales:

Equipo

Ejecutor

Equipo

Ejecutor

horas

horas
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en donde se || Sala del
explicara a || Colegio
las Madres y || Andalué.
Apoderadas

Materiales
sobre el

necesarios
Espectro

i para el
Autista. En

este caso se desarrollo de la
profundizara sesion.
las
consecuencia
S,
prevalencia y
enfermedade
s asociadas a
dicho
trastorno.
Con el fin, de
generar  un
debate entre
las

participantes.

Actividad 5
Humanos: Equipo 3
En esta

actividad se || Profesional
realizara la || Competente.

Ejecutor horas

tercera .
Participantes

sesion de

capacitacién Materiales:
para formar
. Sala del
monitoras
. . Colegio
socioeducativ
Andalué.

a, en donde
se trataran || Materiales

temas tales necesarios

como: para el
Contencion desarrollo de la
Emocional, sesion.

Comprension
, Tolerancia,
etc. con el fin
de que ellas

cuenten con
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las
herramientas
psicologicas
necesarias
para
enfrentar
situaciones
dificiles al
momento de
apoyar a las
nuevas
Madres que
ingresan  al
Colegio
Andalué. En
esta sesion
se invitara a
un profesor/a
de yoga que
les ensefie
técnicas de

relajacion.

Actividad 6

Humanos: Equipo 3
En esta

o Ejecutor horas
actividad de || Profesional

capacitacion, Competente.

el profesional
Participantes

competente
Se encargara || \ateriales:
de ensefar a
las madres || Sala del
gque  estan || Colegio
siendo Andalué.
formadas .
Materiales
para ser .
_ necesarios
monitoras
para el

socioeducativ
desarrollo de la

a, formas de .,
_ sesion.
expresion
verbal y no
verbal para
guiar a los

diversos
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integrantes
que
conformaran
los grupos de
madres y
apoderadas
que ingresan
por primera
vez al
Colegio

Andalué

Actividad 7

Humanos: Equipo 3
Se efectuara )
Ejecutor horas

la quinta || -Profesional
Sesion de || Competente.
capacitacion

-Participantes
para formar

Monitoras Materiales:
Socioeducati
va. En || Sala del
donde. las Colegio
Madres y Andalué.
Apoderas, ;
p Materiales
que han sido :
necesarios
capacitadas,
para el
deberan

desarrollo de la
elaborar un

sesion.
plan de
trabajo, que
permita

ayudar a las
nuevas

madres que
ingresen  al
Colegio

Andalué, a
enfrentar la
condicién de
sus hijos

Autistas.
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-Actividad 8 Humanos:
En esta sexta || Asistente Equipo 3
sesion se || Social Ejecutor horas
llevara a
Psicéloga
cabo la ¢
finalizacion Fonoaudi6logo
de la
Terapeuta

capacitacién

para formar Ocupacional

Monitoras Ed. Diferencial
socioeducativ

a. En donde || Participantes

las .

o Materiales:
participantes
deberan Sala del

exponer  lo || Colegio
aprendido en || Andalué.

la
o Materiales
capacitacion.
; necesarios
Ademas, se
para el

hara entrega
de

certificados a

desarrollo de la

sesion.

las Certificados.
participantes.

Insumos de

Cafeteria.

152



AY

caoé
. . , . yj “%
Universidad de Valparaiso Autismo
Escuela de Trabajo Social Educacién Especial amnbaLue
3.2.1.4 Tabla Gantt.
Periodo | 1 2 3 4 1 2 3 4 1
Sem. Sem. Sem. Sem. Sem. Sem. Sem. Sem. Sem.
de de de de de de de de de

Marzo | Marzo | Marzo | Marzo | Abril Abril Abril Abril Mayo

Objetivo
Especifico N2 1:
Generar
instancias
formales de
informacion, a
las nuevas
madres y
apoderadas que

ingresan al

« 100000 00AA

el espectro

autista.

Obijetivo
Especifico N2 2:
Crear monitoras
socioeducativas
en el Colegio
Andalué, entre
las madres vy
apoderadas que

tienen mas de 2 O O O O O O O A A
afios de
permanencia en
dicho

establecimiento

educacional

Simbologia

Tiempo O

Programado

Tiempo de Holgura f
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3.3 Proyecto N°2.

3.3.1 Objetivos

3.3.1.1 Objetivo General

« “Promover la accién comunitaria en torno a la teméatica del Espectro

Autista que se interviene en el Colegio Andalué, en la comunidad de Quillota”

3.3.1.2 Objetivos Especificos

¢+ Concientizar y difundir a la comunidad de Quillota sobre la tematica del

Espectro Autista que se interviene en el Colegio Andalué.

¢+ Crear una red de voluntariados en la comunidad de Quillota, que colabore

en las diversas actividades desarrolladas por el Colegio Andalué.
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3.3.1.3 Matriz de Intervencién

Ob;j. Ob;j. Actividad Recursos Respon- Tiempo
sables
General Especifico
“Promov || Objetivo -Actividad 1 Humanos: Equipo 2
er la || Especifico Ejecutor semana
. Reunion Asistente
accion N°1
) entre el || Social.
comunit
. Concientiza Equipo
aria en . ) . Psicologa
r vy difundir || Ejecutor, los
torno a
a a la || profesionales Fonoaudi6logo
tematica comunidad del Colegio
del de Quillota || Andalué, vy el Terapeuta
sobre  la || equipo Ocupacional
Espectro
) temética del || directivo, con . .
Autista Ed. Diferencial
Espectro el fin de
que se )
. . Autista que || organizar e || Equipo
intervien o
se informar las || Directivo
e en el
. interviene acciones que ]
Colegio Monitora
, en el || se llevaran a ) ]
Andalué, _ Socioeducativa
Colegio cabo para
en la
. Andalué. difundir la || Materiales:
comunid
tematica del
ad  de Sala del
. Espectro
QUI”Ota, ) Colegio
Autista, y
durante Andalué
5 como éste
el afio
2012". trastorno  se || ateriales  de
interviene en || jipreria:
el Colegio || cyadernillos,
Andalue lapices, etc.
-Actividad 2 Humanos: Equipo 1
Ejecutor semana
En esta

actividad, el
Equipo

Ejecutor

confeccionar
a y difundira
cartas de
presentacion
para realizar

exposiciones

Personas en
cargadas de
confeccionar

cartas de

presentacion

Personas
encargadas de
difundir
de

cartas
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informativas
sobre el
Espectro
Autista y el
Colegio
Andalué en
las diversas
instituciones
Sociales
(Colegios,
Consultorios,
Juntas de
Vecinos,
Universidade
s, Jardines
Infantiles,
Escuelas de
Lenguaje,
Hospital,

entre otros).

-Actividad 3

En esta
actividad se
comenzaran
las

exposiciones

informativas
en las
diversas

instituciones
sociales que
aceptaron la
realizacion de
dichas

charlas. En
estas

exposiciones
se abordara
la tematica
del Espectro
Autista, como
también la

intervencion

presentacion
Materiales:

Materiales de
libreria:
cuadernillos,

lapices, etc.

Computador.

Humanos:
Directivos

Asistente

Social
Psicologa
Fonoaudidlogo

Terapeuta

ocupacional
Ed. Diferencial

Monitora

Socioeducativa
Materiales:

Insumos de

cafeteria

Materiales
necesarios

para realizar

Equipo

Ejecutor

3
semana

S
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Objetivo
Especifico
N°2

Crear
red de

voluntariad

una

os en la

que se

realiza en el

Colegio
Andalué
-Actividad 4
En esta
actividad se
llevara a
cabo el

proceso de
analisis y
evaluacion de
las
exposiciones
informativas
realizadas en
las diversas
instituciones
de la
comunidad
de  Quillota
con el fin de
valorar la
importancia
de replicar

esta actividad

en otras
comunas
Actividad 1

En esta
actividad se
llevara a
cabo una

reunion entre

las
expaosiciones

informativas

Humanos:
Directivos

Asistente

Social
Psicéloga
Fonoaudi6logo

Terapeuta

ocupacional
Ed. Diferencial
Monitora
Socioeducativa
Materiales:

Sala del
Colegio
Andalué

Insumos de

cafeteria

Materiales
necesarios
para realizar el

taller.

Humanos:

Profesionales
del Colegio

Andalué

Equipo
Directivo

Equipo
Ejecutor

Equipo
Ejecutor

3 horas

3 horas
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comunidad
de Quillota
que
colabore en
las diversas
actividades
desarrollad
as por el
Colegio

Andalué.

los
profesionales
de  Colegio
Andalué, el
equipo
directivo, y el
Equipo
Ejecutor con
el fin de
organizar y
dar a conocer
la propuesta
de crear una
red de
voluntariados
gue pudiesen
colaborar con
las diversas
actividades
desarrolladas
por el Colegio

(por ejemplo

colectas)
Actividad 2
En esta
sesion se
llevara a
cabo la

confeccién y
difusion  de
afiches de
convocatoria
e invitaciones
para ser
parte de la
red de
voluntariados
del Colegio
Andalué, los
cuales seran
distribuidos

en las

diversas

Equipo

Ejecutor
Materiales:

Sala de
Colegio

Andalué

Humanos:

Personas
encargadas de
confeccionar
afiches e

invitaciones

Personas
encargadas de
difundir afiches

e invitaciones.
Materiales:

Sala del
Colegio
Andalué

Materiales
necesarios
para

confeccionar

Equipo

Ejecutor

3horas
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Instituciones afiches e

Sociales de || invitaciones.

la Comunidad

de  Quillota

(Colegios,

Hospital,

Consultorios,

Junta de

Vecinos,

Iglesia, entre

otros).

Actividad 3 HUMaNoS: Profesio

Se llevara a ) nal 3 horas

cabo una Profesional Compete

Competente. nte

actualizacion

de la pagina || Materiales:

web del

Colegio Sala del

Andalué con Colegio
Andalué

el fin de
agregar el || computador
link que
permita a las
personas
inscribirse
como
voluntarias
para
colaborar en
las diversas
actividades
de dicho
establecimien
to

educacional

Actividad 4 Equipo 3 horas.

Humanos: Ejecutor.

Se
desarrollara

Profesionales

del Colegio

el proceso de ;
P Andalué

inscripcion de
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las personas || Equipo

interesadas Ejecutor

en formar _

parte de la ngp?

red de Directivo
voluntariado INSUMos de

del  Colegio || cafeteria
Andalué, en

donde se les
explicara
detalladamen
te las
funciones
que deben
cumplir y que
tienen
relacién con
colaborar vy
apoyar en la
ejecucion de
las diversas
actividades
del
Establecimie
nto

Educacional
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3.3.1.4 Tabla Gantt.

'™\, Periodo |[|2 Sem.||3 Sem.|[4 Sem.|| 1 2 3 4 1 2
\ de de de Sem. Sem. Sem. Sem. Sem. Sem.
Objetivos

Mayo Mayo Mayo de de de de de de

Junio Junio Junio Junio Julio Julio

Obijetivo
Especific
oN21:
Concienti
zar y
difundir

a la
comunid
ad de

Quillota

el OO0 101010101 A A

del
Espectro
Autista
que se
intervien
e en el
Colegio

Andalué.

Objetivo
Especific
o N2 2:
Crear
una red
de
voluntari
ados en

la

+ OO0 O]0] QOJAA

Quillota
que
colabore
en las
diversas

actividad
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es
desarroll
adas por
el
Colegio
Andalué.
Simbologia
Tiempo Programado O
Tiempo de Holgura f
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ANEXOS.

I. Formato Entrevista en Profundidad.

Saludo: jBuenos dias! Mi nombre es Javiera Sanchez Varga y el de mi
compafiera Rosa Reyes Cortez. Nosotras somos alumnas que estamos
terminando la carrera de Trabajo Social de la Universidad de Valparaiso, y
estamos realizando una investigacion en el Colegio Andalué, para conocer
las Necesidades y Expectativas de las Madres y Apoderas en relacion a sus
hijos con Espectro Autista que asisten a dicho Establecimiento Educacional,
como también las formas de Apoyo Social que reciben de esta Institucion,

para asi posteriormente poder realizar un aporte desde nuestra profesion.

Bueno, este es el contexto de esta entrevista. ¢Nos autoriza grabar
sus respuestas? Porqué para nosotras, es muy importante su opinion y no

gueremos olvidar parte de lo que nos dijo.

1.- Momento: Cuéntenos quienes componen su familia actualmente y

como se relacionan entre si.

2.- Momento: Cuéntenos la historia de vida de su hijo(a) desde el
momento del embarazo (deseado o no deseado) hasta que recibid el
primer diagnostico de Autismo.

2.- Momento: En relacién al diagnostico recibido; ¢Qué sintieron y
pensaron cuando recibieron esta noticia? Y ¢Cuales fueron sus dudas,

inquietudes y necesidades?

3.- Momento: Cuéntenos, ¢(Cémo llego al Colegio Andalué?, y ¢Cudles
fueron sus necesidades y expectativas cuando su hijo ingreso a este
colegio?, es decir que esperaba usted que su hijo lograra al ingresar a

este establecimiento educacional.

4.- Momento: jjEn relacibn a las expectativas anteriormente
mencionadas!.., Usted considera que se han cumplido o no, y ¢Por

qué?

5.- Momento: Cuéntenos, ¢Qué es lo que usted valora del Colegio
Andaluée?
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Profesoras y
Alumnos

Marcha de la Discapacidad

Sala de Integracion
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Sala de Integracién

Apoderadas del Colegio
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