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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetiesalibir los procesos de duelo,
cambios estructurales y dinamicos que viven ladlifsnde nifios con Trastorno del
Espectro Autista insertos en una escuela espeeialadcomuna de Concepcion,
teniendo como criterio de seleccion de las mismas € diagnostico tenga una
antigiiedad de al menos un afo.

Esta investigacion se llevé a cabo mediante metodologia cualitativa con un
enfoque fenomenoldgico que consideré el uso de téoaica: la entrevista semi-
estructurada; esta permitié conocer la percepatdonte apoderados(as) respecto a los
cambios en la dinamica familiar, las expectatipasceso de duelo y tipo de apoyo del
establecimiento. La informacion fue util para aremlilos variados procesos que

transitan las familias con un hijo(a) diagnosticado Trastorno del Espectro Autista.



ABSTRACT

The objective of this research Was to desdhleeprocesses of mourning, structural
and dynamic changes that family of children withsAsm Spectrum Disorder live in a
special school in the commune of Concepcion, haamg criterion the selection of the
diagnosis antiquity of at least one year.

This research Was Carrier out using a qualgatimethodology with a
phenomenological approach that consideres therwséechnique: the semi-structured
interview; this allowed us to know the perceptidneteven attorneys (as) regarding
changes in family dynamics, expectations, bereanem®cess and type of support of
the establishment. The information Was useful talyme the varied processes that

family go through with a child diagnosed with AumisSpectrum Disorder.



Introduccién

En la presente investigacion se pretende dammacer los cambios estructurales y
dindmicos que viven los padres de nifios con Tnagtdel Espectro Autista, insertos en
el sistema educativo en una escuela especial @weaath comuna de Concepcion.

A partir de los antecedentes preliminares obtenato$a etapa de deteccidon del tema
investigativo consideramos que el proceso de duekolo se vive por la pérdida de un
ser querido, si no que en diferentes situacionesladerida. Como equipo de
investigacion se cree que se da poca relevanciana a investigar y, ademas, se
encuentra escasa informacion de los procesos de duilos. Por ende, se quiere dar
a conocer en profundidad esto que viven las famifliante al diagndstico de un hijo
con Trastorno del Espectro Autista. También, comoip® de investigacion se
considera relevante abordar este tema debido asqgén la Academia Americana de
Pediatria (2006) el numero reportado de nifios stateastorno ha aumentado desde el
comienzo de la década de 1990, afectando un estided a 6 de cada mil nifios en el
mundo. En Chile no existe un registro de la prexaéeexacta, pero segun la MINSAL
(2011) se estima que para 240.569 nacidos vivastragos en el afio 2007 la cantidad
aproximada de personas con diagnostico de Trasuehdspectro Autista seria de
2.156 niflos y que cada afio va aumentando esta Edrgpor esto que como futuras
profesoras de Educacién Diferencial es necesaeintificar los procesos de duelo de
los padres con hijos diagnosticados con Trastoehddpectro Autista, para asi poder
entregar apoyo y contencion emocional en el amiitocativo a los padres que lo

requieran.
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En relacion a lo expuesto anteriormente eed#n del Biobio actualmente existen
escuelas especiales en las cuales asisten nifiafistionos tipos de discapacidades las
gue incluyen a los diagnosticados con Trastorndedpectro Autista, pero no existen
suficientes escuelas especializadas en la evatuaciéducacion sobre este trastorno y
gue, ademas, respondan a las necesidades de Ihasfam

A continuacion, la investigacion se dara aocoen a través de los diversos capitulos
de andlisis, en el primero de estos “Formulacidregd del problema de investigacion”
se dara a conocer la problematica a investigar. elEsegundo capitulo de “Marco
tedrico”, se dara a conocer el marco conceptuatidef principalmente a la dinamica
familiar, procesos de duelo y autismo en la eddcaeispecial chilena. En el tercer
capitulo “Metodologia de investigacion”, se indagal caracter metodologico, el tipo
de enfoque, los instrumentos y técnicas a utiliearel cuarto “Analisis de resultados”
se analizaran y contrastaran los datos recopilades. el quinto capitulo

“Conclusiones”, se estableceran conclusiones \tesis.
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CAPITULO I: FORMULACION GENERAL

DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION
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1.1ANTECEDENTES Y SURGIMIENTO DEL PROBLEMA

Teniendo conocimientos en lo que respectaradhdad de la educacidén especial
durante los dltimos afios, segun el Ministerio dedadién de Chile (2005), ésta ha
jugado un rol importante en la equiparacion de mmidades de los alumnos con
necesidades educativas especiales, generando cdivaksances en cuanto a los
diagnoésticos, metodologias e intervenciones utiizapara las diversas necesidades
educativas especiales. Es en este sentido quasdaslas especiales representan una
de las opciones de educacion especial con maygect@ia en nuestro pais,
cumpliendo un rol importante en la sociedad, ya lgae atendido a los estudiantes
con discapacidad y con mayores dificultades denajpraje, permitiendo en muchos
casos el acceso a la educacion de nifios, jovenaduljos que han vivenciado
situaciones restringidas en cuanto a oportunidadasativas y de formacion laboral.
Sin embargo, a pesar de los significativos avanegsten aun vacios tedéricos y
empiricos que necesitan ser resueltos, como lonégtc familiar de los estudiantes
con necesidades educativas especiales, especialerett que respecta a los procesos
que viven las familias frente al diagnostico deuatgde sus miembros. Procesos que
resultan complejos y en muchos casos dificilessitmiar para los integrantes de la
familia, mas aun si esta necesidad educativa edpecde caracter permanente. Como
menciona el Decreto 170/2009, segun el Minister® Educacion (2009) las
necesidades educativas especiales de caractermesri@aon:

Aquellas barreras para aprender y participar, quterchinados estudiantes

experimentan durante toda su escolaridad como coeseia de una discapacidad
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diagnosticada por un profesional competente y gueatidan al sistema educacional
la provision de apoyos y recursos extraordinariesapasegurar el aprendizaje
escolar.(p.2)

Estas necesidades educativas permanentes ampkn muchos casos una
sobrecarga y esfuerzos extraordinarios por partesdpadres y de los integrantes del
nacleo familiar en lo que respecta a la educacaances, apoyos y estrategias a
utilizar con el individuo diagnosticado, por ends,un tema importante a tratar, dado
que la familia es el principal apoyo directo pdrastudiante por su funcién educativa
y socializadora. Es en el contexto familiar donel@lesempefian funciones de crianza,
de educacion y de cuidado de sus miembros, esspmigae la presencia de un hijo/a
con alguna discapacidad dentro de una familiassesforma en un factor potente que
puede afectar en forma significativa las dinAmfeasiliares. Una vez diagnosticado
algun tipo de trastorno en un hijo/a los padrespa®r un cambio significativo de
actitud, que conlleva un doloroso y largo proceso gn elevado nivel de estrés que
requerird de ayuda profesional para poder llevaal®m. Un diagnostico que puede
ocasionar los cambios nombrados anteriormentd, Bagtorno del Espectro Autista.
Segun el Manual diagnostico y estadistico de lastdrnos mentales (2013), en
adelante DSM- V, el trastorno del espectro auistalefine como un “trastorno del
desarrollo neuroldgico, el cual debe estar presgegde la infancia o nifiez temprana,
pero puede no ser detectado hasta mas tarde, debiflimas demandas sociales y al
apoyo en los primeros afos de los padres o cuidgddp. 29)

Por lo tanto, este proceso por el cual transitanpladres esta lleno de sentimientos

iniciales de miedo, confusion, rabia y ansiedadyakaber cémo reaccionar ante tal
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acontecimiento que marcarad un antes y despuéssenidas. Bajo este contexto, la
familia vive un momento crucial, un punto criticqpbcado como duelo o sentimiento
de pérdida, en donde se ven alteradas las expastaticiertos anhelos de los padres
hacia su hijo/a, debido a que éste no concuerdala&dmagen del nifio o nifia
sofiado(a). El concepto de duelo no siempre seaaaagna muerte, sino que se puede
entender como una respuesta emocional de las psreomo parte de su reaccion de
pérdida, donde algunos individuos pueden pressititomas de un episodio depresivo
mayor. (Consuegra, Araya, 2010, p.85)

En relacién a lo anterior se pueden reconetagas frente a la reaccion que causa
un diagnostico que son muy parecidas a cualquarnta emocional, donde se
experimentan rasgos emocionales durante la etapaentender y aceptar las
necesidades educativas especiales de un nifilogualalenomina periodo de duelo o

afliccion.

1.2 PROBLEMA DE INVESTIGACION
Surge de la inquietud y necesidad de conocer ehdiopque genera en los padres
recibir el diagnéstico de un hijo/a con Trastorred Hspectro Autista y como estos
viven especificamente los procesos de duelo, gnkega una serie de consecuencias
emocionales.
En base a los antecedentes recopilados, s@ ¢t@m@mtencion en el proceso de duelo
que viven los padres con hijos diagnosticados gastdrno del Espectro Autista, y

como se apoya en el sistema educativo actual; éispatente en la escuela especial.
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1.3 PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢, Como experimentan el proceso de duelo los padretefal diagndstico de un hijo/a
con Trastorno del Espectro Autista inserto/a en es@uela especial, ubicada en la

comuna de Concepcidn?.

1.4 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo general

1) Describir los procesos de duelo, cambios estruetsina dinAmicos que viven los
padres de niflos con Trastorno del Espectro Autiserto/a en el sistema educativo

posterior a un afio del diagndstico dado por elyisica infantil o neurdlogo.

1.4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Develar los cambios en la dindmica familiar produosi posterior a un afio del
diagnostico de Trastorno del Espectro Autista.

2) Comparar las expectativas que tienen los padrpectsa su hijo/a antes y después
del diagnostico.

3) Identificar en qué etapas del duelo se encuenbsapddres del nifio/a con Trastorno
del Espectro Autista.

4) Describir los apoyos que brindan la escuela adolsgs frente al proceso de duelo.

16



1.5 IMPORTANCIA DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

El trasfondo principal de la investigacion ei&denciar el impacto que genera en los
padres tener un hijo/a diagnosticado con TrastdeldEspectro Autista, los procesos de
duelo por los que pasan posterior a un afio delndsigo y como se ve alterada la
dinamica familiar, puesto que el Trastorno del eBpeAutista ha ido aumentando
progresivamente con los afios y que el diagndstca@agla vez mas precoz resulta
fundamental identificar los procesos de duelo defdmilias que conllevan una serie de
consecuencias emocionales y cambios estructuraleisea familiar, resulta relevante
comprender el duelo al que se enfrentan los padhesonocer el diagndstico de un hijo
con Trastorno del espectro Autista. También es itapte reconocer el apoyo que la
escuela especial y su personal brindan a las &smlal nifio/a con Trastorno del Espectro
Autista, debido a la relevancia que es vivir egtimxesos de duelo informados para poder
sobrellevar este camino con una red de contencidre a las necesidades de los padres.

Es por esto que la relevancia del problema rdestigacion radica en la escasa
informacién del duelo que viven los padres con ijm diagnosticado con Trastorno del
espectro Autista. Prieto y Lorda (2009) sefialaea gn docente debe practicar ciertos
valores como la humildad, la tolerancia y el resg®icia las personas, trabajando en su
capacidad de critica reflexividad sobre su qué hpoafesional, respondiendo al nuevo
paradigma educativo en el cual se incluye a lallamdmo un agente activo en el proceso
educativo de sus hijos, por lo tanto el profeson@eel establecimiento deben estar en
conocimiento de diferentes estrategias y apoyas @laordar las diferentes necesidades de
las familia, orientando a los padres a interiosgasobre diversas técnicas de apoyo para

sobrellevar las barreras emocionales.
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1.6 SUPUESTOS DE LA INVESTIGACION

A través de la investigacion se espera enaoatpadres que transitan por las diferentes
etapas que implica un proceso normal de duelogposta un afio del diagnéstico del
hijo/a con Trastorno del Espectro Autista, encomtose, ademas, cambios que afectarian
la dindmica familiar como: sobrecarga emociondbdepadres o cuidador, alteraciones en
los roles donde otros miembros de la familia asuelauidado del nifio/a y las variadas
expectativas que poseen los padres antes y deslpligiagnostico de un hijo/a con

Trastorno del Espectro Autista.

En relacion al establecimiento educacionall@ue se encuentran insertos los nifios/as,
se espera que éste entregue las orientacionesygsagoe las familias requieren, a través

de diferentes instancias de intervencion.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO

19



2.1 Familia

2.1.1 Concepto de familia

El concepto de familia es complejo y dificil de idelar, debido a la multiplicidad de
estructuras familiares a lo largo de la histori@. $blo encontramos un tipo de familia
modelo nuclear, sino que esto varia segun la sadjeld cultura e incluso dentro de
diferentes grupos de la misma cultura. Segun laa@zgcion Panamericana de la Salud
(OPS), citado por Nufiez (2008)ofrece una conceipa@bn de familia como el entorno
donde se debe dar un desarrollo integral a sus Iontamno solo se basa en apoyo y
cuidado mutuo; mas bien es el espacio donde readganuestras mas profundas
experiencias humanas.

La familia es un contexto social para crecer y pac#ir auxilio, considerada como grupo
natural que en el curso del tiempo ha elaboradtapaie interaccion. Estas constituyen la
estructura familiar, que a su vez rige el funciomemo de los miembros de la familia,

define su gama de conductas y facilita su inteéaceciproca (Martinez 2008).

2.1.2 Importancia de la familia

La familia es la primera instancia de sociabiliagpara cada uno de sus miembros, segun
lo expresado por Bronfenbrenner (1987), citado Nafiez (2008, p.49) a través del
“Modelo ecologico del desarrollo”, la familia esrfgade los microsistemas dentro del
ecosistema de un individuo, este interacciona deeraacontinua con otro microsistema
afectando directamente a la formacion como pergormamo esta se relaciona con su

entorno.

Es la institucion social que busca satisfacer lesesidades biologicas, psicolégicas y
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sociales de sus miembros; favorece a la constitupficolégica del individuo desde su
nacimiento hasta la formacion de su propia idedtidizs por esto que la familia tiene tal
importancia que puede enfermar o curar, es de@rajuentorno familiar puede ser un
entorno intimo, confiable, de amor, felicidad yaim@ento que favorezca al desarrollo de
sus miembros, pero también puede ser fuente deomiesleguridad, infelicidad, odio,

dolor y hasta ser un entorno peligroso para ladsalental de sus miembros. La familia es
una placenta extrauterina, que sustenta el crecimig@oldgico del ser humano nacido en
indefension, que provee los elementos para su hiaawdn, para su devenir en individuo

maduro de la especie, fundador de otros grupodifaes, (Pérez, 2001).

Este sistema contribuye principalmente a favoretarecimiento y la independencia de
sus miembros, debido a la funcién educativa y $ima@ora. Se considera un vehiculo de
transmision de valores familiares y tradicione® gaotrega un sentido de pertenencia de los
sujetos dentro del nucleo familiar. Este sentidpeltenencia que se genera en las personas
es importante para su crecimiento e independenerdral de la sociedad, el cual se
desarrolla gracias a los vinculos intangibles ygoen fuerza que atraviesan distancias,
tiempos y aun con la desaparicion fisica de segiantes, siguen presentes en las vidas de

los individuos.
2.1.3 Tipos de familias.

En la actualidad se puede encontrar una daagtsn cuanto a los modelos familiares
existentes, que son integrados por diferentes mi@sribs que no necesariamente deben ser
consanguineos, familias variadas compuestas pomadae o padre con sus hijos, un tio o

tfa con sus sobrinos, los abuelos con sus nidims, e
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Tal como lo menciona la guia de formacion civicdadBiblioteca del Congreso Nacional

de Chile (2018) existen varios tipos de estass @beno:

Segun su extension:

1) Familia extensa: aquella constituida por los pragess, los hijos, los parientes por
consanguinidad (tanto en linea recta como colatgrasi existe matrimonio, los
parientes por afinidad.

2) Familia nuclear: aquella constituida por los progeas y los hijos que viven con
ellos.

3) Familia monoparental: aquella constituida por up poogenitor y sus hijos.

4) Familia ensamblada o reconstituida: aquella candtt por los progenitores, sus

hijos comunes y los hijos que tengan fruto de unéruanterior con otra pareja.

Segun su formacion:

1) Familia matrimonial: aquella que tiene su origerekematrimonio.

2) Familia no matrimonial o natural: aquella que tiesue origen en una unién no
matrimonial y cuyo fundamento puede ser sentimeséaiual o de procreacion.

3) Familia adoptiva: aquella que se origina con undeseia judicial que declara a

una persona como hijo adoptivo de otro, pasandonaalr familia. (p. 55)

La familia sea cual sea su formacion seguiead® una institucién histéricamente

cambiante, aun asi, continuara siendo el agenialigador mas influyente en la sociedad.

2.1.4 Jerarquia, roles y funciones de la familia.

Buchanan, L' Abate, Sauber, &Wecks, (2003) citarmdddaley (1980), postula que la

jerarquia familiar corresponde a la organizacidrsttema basada en el poder y la toma de
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decisiones dentro de éste, en donde se defineremtiés funciones dentro del sistema
familiar. Al mismo tiempo, la jerarquia define logles y funciones que van a tener los
miembros de la familia. El subsistema parental @ase jerarquia de poder superior a la

del subsistema fraternal debido a que los padregndeonfigurarse como figuras de

autoridad ante sus hijos.

El Dr.Milmaniene (2005), da a conocer algunas fones de los integrantes de una familia:

A. Funcién materna: La madre cria a su hijo a sale sus dones de amor, expresados en
sus caricias deseantes, en sus arrullos, en sussim&m sus canciones de cuna, y en sus
susurros afectivos. Sin un adecuado suministrdifibl por parte del otro primordial, el
cuerpo biolégico del nifio no logra investirse e@thente y consolidarse
narcisisticamente, y las carencias emocionalescphde en la infancia dificultan y

perturban seriamente la constitucion subjetiva dpaongeneran patologias. (p.1)

B.Funcion paterna: Es la encargada de imponer i diberador, es decir, el limite
subjetivante que, al impedir el goce incestuoso laomadre, permite ordenar el caos
pulsional del hijo. El nifio adviene asi, mercead @rohibicion normativa, en un sujeto
de la cultura, sometido a las regulaciones, coaesioe imposiciones del orden

simbdlico, y habra de padecer el malestar inher@iela renuncia instintual. (p.4)

C. Funcion fraterna: segun Bank y Kahn (1988), vendrier una conexion, tanto a
nivel intimo como publico entre dos hermanos. tAsibién, Corman (1974), habla de
un doble aspecto en la relacion fraternal: rivalidggresiva y deseo de unién con el

rival. Estos dos impulsos se “moderan” paulatinaméiiReusche Lari, 2011, p.9)
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2.1.5 Estilos educativos parentales:

Los estilos parentales segun lo expuestos por &m@d10):

Es la forma de actuar de los adultos respecto aifass en su dia a dia, en la toma de
decisiones y en la resolucién de conflictos. Eg€tcsgpone que se crean expectativas y
modelos con los que se regulan las conductas yaseamlos limites que seran el referente

de los menores. (p. 3)

Esto es importante para el desarrollo personabsi@ifios/as, debido a que la familia es el
primer contexto educativo donde se adquieren h&bitelaciones sociales, afectando

directamente a como se desenvuelven estos eniéaladc

Existe una clasificacion del tipo de estilos edwostparentales que utilizan las familias en

su diario vivir M .Jiménez (2010), sefala que sedeu

Establecer diferentes estilos parentales, siempngerido en cuenta que los estilos
educativos suelen ser mixtos, que varian con & gaktiempo y el desarrollo del nifio.
Ademas, también estan influidos por el sexo deb,ngu posicion en el nidmero de
hermanos... Se podria decir que son tendencias gkbdal comportamientos. No podemos
olvidar que las relaciones entre padres e hijosbadineccionales, y que los hijos influyen

sobre el comportamiento de los padres de formaigadip. 5)

La misma autora presenta la tipologia de sociabmatamiliar, utilizando como fuente
Lopez, Pefia y Rodriguez, (2008), en Democréticatmreativo, Autoritario, Indulgente o

Permisivo, Negligente.

1) Democrético o Autorizativo: Los rasgos de condyeeental presentada en este estilo

educativo son la sensibilidad ante las necesiddeéésifio, donde se encuentra la
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2)

3)

responsabilidad, ademas, hay una manifestacionfettoaen un hogar con calor
afectivo y clima democratico, en el cual se pronaukv comunicacion abierta y el
intercambio. Las familias promueven la conductaedBke por medio de las disciplinas
inductivas o técnicas punitivas razonadas (privaeso reprimendas). Lo anterior trae
consecuencias educativas sobre los hijos, tale coma alta autoestima, buenas
competencias sociales, autocontrol, auto concegaticsta, alegre y autonomo, ademas,

de disminuir la frecuencia e intensidad de los lottos entre padres e hijos.

Autoritario: Los rasgos de conducta parental priegknen este estilo educativo son la
no responsabilidad paterna, por lo general recuardms castigos y muy poco a los
refuerzos positivos. Dentro de este estilo paresgadncuentran las normas minuciosas
y rigidas, que generan un clima autocratico det#tchogar, afectando directamente a
su comunicaciéon donde ésta se define como cerragadoeccional. Lo anterior trae
consecuencias educativas sobre los hijos, dond#estcan la escasa competencia
social, la baja autoestima y autoconfianza, esteersmientra asociada a la baja
autonomia personal y creativa que presentan los bije se encuentran bajo este estilo
educativo. Ademas, de presentar conductas de wgasi e impulsividad,

considerandose personas menos alegres y espontaneas

Indulgente o Permisivo: Los rasgos de conductanpargresentado en este estilo
educativo son la indiferencia de los padres fractéudes y conductas tanto positivas
como negativas, se utiliza escaso uso de castigapig se toleran los deseos de los
nifios, ademas este estilo educativo se caracteoizéa pasividad y permisividad. Lo

anterior trae consecuencias educativas sobre fos, hilonde se destacan la baja

competencias sociales, baja autoestima y logradagss, se genera un escaso respeto a
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las normas y/o personas, también se presenta graxascias de confianza debido a la
inseguridad e inestabilidad emocional que tienenHigos educados bajo ese estilo

educativo.

4) Negligente: Los rasgos de conducta parental pradenén este estilo educativo, no
existe una implicacion afectiva en los asuntos w Igjos, se encuentra una escasa
motivacion y capacidad de esfuerzo, debido a laidiscion de la tarea educativa por
parte de padres a hijos. Lo anterior trae consige@ecuencias educativas para sus hijos,
donde se destacan la escasa competencia soci@médurez, el bajo control de

impulsos y agresividad.
2.2 Trastorno del Espectro Autista
2.2.1 Historia y evolucion del Trastorno del Espe&tutista

El Trastorno del Espectro Autista fue descrito pamera vez en el afio 1943 por el
psiquiatra infantil Leo Kanner, tras la aparicidmet mismo afo del que se puede distinguir
como el articulo fundacional del autismo actualutigticdisturbances of affectivecontact”.
En los afos siguientes a la publicacion del adicwhs un periodo de gran dedicacién y
esfuerzos, y después de haber acumulado experiaediante la identificacion personal de
mas de 100 nifios y haber estudiado muchos otraegeates de colegas psiquiatras y
pediatras, Kanner le asigné la denominacion deistd infantil precoz”. En los afios que
siguieron, tras la divulgacién del autismo se erapmz a identificar gran nidmero de
pacientes en diversos paises, pero como el corergimidel Autismo estaba recién
emergiendo resultaba dificil no confundirlo corosttrastornos, con esta finalidad Kanner

propuso como criterios que definian el Autismo prdos siguientes sintomas:
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Aislamiento profundo para el contacto con las psspun deseo obsesivo de preservar la
identidad, una relacion intensa con los objetogservacion de una fisonomia inteligente y
pensativa y una alteracion en la comunicacion Veraaifestada por un mutismo o por un
tipo de lenguaje desprovisto de intencion comuivaaDe todos estos aspectos, en 1951
Kanner destacaba como caracteristica nuclear: $&sgln por mantener la identidad,
expresada por el deseo de vivir en un mundo estatande no son aceptados los cambios.

(Artigas-Pallares), Paula. 1, 2012, p. 571)

Al mismo tiempo que Kanner progresaba en sus estigdi iba extendiendo por América y
por Europa el conocimiento del trastorno. Comolégico de esperar, pronto surgieron
interpretaciones contradictorias y discordantesli&ynostico de Autismo se convirtié casi
en una moda y se comenzd a diagnosticar como aufishifios con retraso mental. Pero
Kanner defendid con firme contundencia, sustentadana profunda comprension de sus

pacientes, la separacion entre Autismo y Esquinafre

Por otra parte, Hans Asperger, Pediatra vienésaim después de que Leo Kanner
publicara sus articulos, expuso observaciones nmilases a las de Leo Kanner. La
informacion de Asperger recogia la historia de rcuatuchachos, y al igual que Kanner,
utilizaba el término autismo (Psicopatia autistaincidencia asombrosa si se tiene en
cuenta, como parece ser que Asperger desconot&bajo y la publicacion de Kanner, y
viceversa. Sin embargo, estos estudios estabaitoesen aleman, lo que dificulté en gran
medida su difusion, llegando a ser largamente ggtes por la psiquiatria y neurologia en
la mayoria de los paises. Por otra parte, estdmbinpezo a experimentar un giro a partir
de 1981, tras la traduccion de sus trabajos aésngbr Lorna Wing, a quien se atribuye el

término sindrome de Asperger. Paraddjicamente, pi@mpo después de haberse
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categorizado el sindrome de Asperger, dando lugamnaaexpansion del diagndstico, la
misma autora introdujo el concepto de Trastorndegelectro Autista, concepto bajo el cual

tiende a quedar diluida la especificidad del Trasiale Asperger.

A lo largo del tiempo, con el fin de homogeneizacbnceptualizacion de los trastornos y
unificar los criterios diagnosticos entre los psideales se elaboraron los Manuales
diagnosticos, la OMS el International Clasificacioh Diseases (ICD) y la American

PsychiatricAssociation el Diagnostics and Statskitanual of Mental Disorders (DSM).

La primera version, del DSM-I aparecié en el aib2lAunque el autismo ya habia sido
identificado como un diagnostico especifico nuefiesaantes no fue incluido en esta
version. Los niflos de caracteristicas descritaglemutismo eran diagnosticados como

"Reaccion esquizofrénica de tipo infantil”.

El DSM-II aparecido en 1968, tampoco considerabawlismo como un diagnéstico
especifico, sino como una caracteristica propia @squizofrenia infantil. Se puntualizaba:
"La condicion puede manifestarse por conducta tautigtipica y aislamiento”; y se
mencionaba, ademas, la existencia de un fracasa pasarrollar una identidad
independiente de la madre. También hacia referent@aposible asociacion con retraso

mental, como una caracteristica adiciofaitigas-Pallares), Paula. I, 2012, p. 578)

No fue hasta el afio 1980, con la publicacion daViB®, cuando se incorpord el autismo
como categoria diagnodstica especifica. Se conterdplécaracter Unico, denominado
“Autismo infantil”. Después de siete afios con ladificacion del DSM-III por DSM 11I-R

aparecida en 1987, supuso un cambio radical, re d®llos criterios sino también de la

denominacion. Se sustituyd autismo infantil posstmeno autista. Con ello el autismo
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guedaba incorporado a la condicion de "TrastorRwSteriormente en los afios 1994 y
2000 aparecieron respectivamente el DSM-1V y el DISMR que, aunque no plantean

modificaciones sustanciales entre ellos, represamian nuevo cambio radical:

Se definieron 5 categorias de autismo: TrastormistapTrastorno de Asperger, Trastorno
de Rett, Trastorno desintegrativo infantil y Trasto generalizado del desarrollo no
especificado. Ademas, se incorporé el término drass generalizados del desarrollo,
como denominacion genérica para englobar los satife autismo. (Artigas-Pallares. J,

Paula. I, 2012, p. 581)

Finalmente d DSM-V aparecido en 2013, es la quinta edicionRialgnostic and Statistic
Manual of Mental Disorderg§Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornostdies),
publicado por laAmerican PsychiatricAssociationLos principales cambios de esta 5°
edicion fueron: la definicion de Autismo, la cupbeecia en el DSM-IV como “Trastornos
generalizados del desarrollo” (TGD). En el DSM-8taedefinicion ha sido sustituida por el
término “Trastornos del espectro autista”, que &@o incluidos a su vez dentro de una
categoria mas amplia de “Trastornos del neurod#ksrr Asi también, el DSM-V ha
sustituido cuatro de estos subtipos (Trastornost@tiSindrome de Asperger, Trastorno
desintegrativo infantil y TGD no especificado) darcategoria general “Trastornos del
espectro autista”. El sindrome de Rett ya no fgoarée de este sistema de clasificacion. En
lugar de hacer distincion entre estos subtiposddénicion diagnostica del DSM-V
especifica tres niveles de gravedad en los sintoasacomo el nivel de apoyo necesario
En cuanto a las categorias de sintomas clinicas @stsaron de ser tres, a ser solo dos,
“deficiencias en la comunicacion social” (los perbhas sociales y de comunicacion se

combinan) y “comportamientos restringidos y repaig’. De esta manera con las
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modificaciones de los manuales, se ha ido ajustahd@gndstico, por lo cual resulta mas

sencillo actualmente para el &mbito clinico poéetfizarlo de forma mas eficiente.

2.2.2 Definicidn y caracteristicas clinicas depdidstico (DSM-V)

Segun el Diagnostic and Statistical Manual of Mem@orders-V (DSM-V, 2013), el
Trastorno del Espectro Autista se define como astérno del neurodesarrollo, que se
caracteriza por deficiencias persistentes en lauo@acion y en la interaccion social en
diversos contextos, ademas de presentar patronssingelos y repetitivos de

comportamiento, intereses o actividades.

Estas dos areas afectadas se caracterizan y detall®l DSM-V segun las siguientes

especificaciones:

a) Comunicacién e interaccion soci@eficiencias en la reciprocidad socioemocional,

deficiencias en las conductas comunicativas noakeshutilizadas en la interacciéon social,

déficits en el desarrollo, mantenimiento y compi@msle relaciones.

b)Patrones restringidos y repetitivos de comporaioi, intereses o actividaddsstas se
manifiestan en dos o0 mas de los siguientes puMosjmientos, uso de objetos o habla
estereotipada o repetitiva, insistencia en la nmariat excesiva inflexibilidad a rutinas, o
patrones ritualizados de comportamiento verbal yerbal, intereses muy restrictivos que
son anormales en cuanto a su intensidad y focosintgés se refiere, hiper o
hiporreactividad a los estimulos sensoriales arésténusual por los aspectos sensoriales

del entorno.

Es importante destacar que los sintomas del Trastdel Espectro Autista, tienen que
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manifestarse en el individuo en una etapa de deatemprana o hasta que las demandas
sociales excedan sus capacidades. Ademas, estosyasnprovocan un deterioro clinico
considerable en distintas areas sociales en lasajdesenvuelve la persona, afectando su

funcionamiento cotidiano.
2.2.3 Clasificacion del Trastorno Espectro Autsggun el DSM-V

Segun las caracteristicas planteadas en el DSM-¥stablecen tres niveles para clasificar

al Trastorno del Espectro Autista de acuerdo aaveglad:

Nivel 1: Se caracteriza por requerir apoyo, en donde lainaracion social se ve afectada,
presentando dificultades evidentes en su interacsatial, ademas, su inflexibilidad de
comportamiento dificulta la organizacion y plareioodn en actividades, lo que se ve

afectada la autonomia del individuo en diferentegextos.

Nivel 2: Se caracteriza por requerir apoyo de manera cenadik, en donde presenta
deficiencias importantes en la comunicacion soeésbal y no verbal, problemas en las
interacciones sociales, ademas, sus comportamieggtingidos y repetitivos interfieren
claramente en el funcionamiento del individuo eredios contextos, presentando ansiedad

y/o dificultad para cambiar el foco de accién.

Nivel 3: Se caracteriza por ser el nivel mas severo enedsadequiere un apoyo sustancial,
debido a que la comunicacion social presenta gratesciones, un inicio muy limitado de
las interacciones sociales y respuesta minimapdeura social de otras personas, ademas,
la inflexibilidad y el comportamiento repetitivot@mvienen de manera importante en el
funcionamiento del individuo en todos los ambitpsesentando ansiedad intensa y

problemas para cambiar el foco de accion.
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2.2.4 Trastorno del Espectro Autista en la infancia

Segun lo planteado por los autores Pérez y Ar{2@%4) a diferencia de lo que sucede con
otros trastornos del desarrollo, el diagnosticaulesmo se puede establecer desde antes de
los dos afos. Los primeros signos de un desasotim-comunicativo atipico se presentan
antes de los 24 meses, inclusive actualmente axistauales para el diagnéstico precoz
del autismo que pueden ser aplicados desde loe&8sntomo el Cuestionario de Autismo
en la Infancia - Modificado (M-CHAT). Pues a esa@ga existen caracteristicas clinicas
gue permiten realizar el diagnostico. Segun el Mamliagnostico DSM-V existen dos
areas que se ven afectadas en el Trastorno delctEspAutista tales como, la
Comunicacién e interaccion social la cual se mesiifi durante el primer afio de vida
principalmente por estar menos alerta, y no mataiféaterés por su entorno. La sonrisa
social que normalmente aparece en el tercer ocu@s sigue ausente. Rara vez parecen
ver el rostro materno y no diferencian a los feamds siendo indiferentes a las personas.
Ademas, durante el segundo y tercer afio de vidanides no muestran respuesta
emocional hacia los padres, a veces se apegannsadae de forma muy primitiva,
requiriendo mas bien contacto fisico. En cuanterajuaje este es tardio (si es que aparece),
no hay contacto visual, la mirada barre los espgagilas personas sin detenerse. Por otra
parte con relacion al area de patrones restringidagpetitivos de comportamiento,
intereses o actividades, se caracteriza en el pafi@ de vida porque los juegos comunes
no les llaman la atencion y en algunos casos pukaiem largo rato sin causa aparente.
Ademas, en esta misma area, durante el segundwer @&io de vida no realizan juego
simbolico, es decir, utilizan los juguetes de maneadecuada, por ejemplo, pueden alinear

autos de juguete sin hacerlos andar. Se obsendazignportante en la conducta: a veces
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no toleran que los cambien de ropa, o los objetosudsitio, se ponen inquietos frente a
lugares o personas desconocidas, y les resultal difirender rutinas nuevas. Por ultimo,

algunos presentan movimientos repetitivos (meceysipearse la cabeza, aletear con las
manos) tienen disminuido el umbral de dolor y osesasustan ante ruidos muy fuertes.
Son estas caracteristicas que se destacan erstrfitadel Espectro Autista, sin embargo,
cabe destacar que cada nifio es Unico, con susaprogiacteristicas, y aunque dos nifios
tengan el mismo diagndstico (Trastorno del Espe&itriista) este se desarrollara de forma

distinta en cada uno.

2.3 Familia y Trastorno del Espectro Autista

2.3.1 El proceso de la familia frente al diagnastiel Trastorno del Espectro Autista

La llegada de un hijo siempre supone ilusiones gdos en los padres, idealizan e
imaginan coémo sera el hijo que esta por nacercaolio sus expectativas y suefios en ese
nifo o nifa que los llenara de felicidad. Tambiémtésean acerca de sus propias
habilidades parentales o0 como van a cumplir sesréste proceso es un evento normal ya
gue prepara a las personas para un nuevo ciclee Viga (Lopez, 1999). Pero esta
felicidad e ilusiones de tener un hijo como el condg los nifios cambian cuando los
padres empiezan a detectar conductas extrafiastejo.skllos saben que algo esta “mal”,
pero no saben qué es. El Trastorno del EspectristAutno es como otros tipos de
discapacidades, ya que no existen marcadores lmokgntes del nacimiento (Martinez,
Bilbao, 2008), como lo son el Sindrome de Downreitea un hijo con una discapacidad
fisica. En el Trastorno del Espectro Autista, lagines por muchos meses tienen a un hijo
“neurotipico”, que con el paso del tiempo comienaagetectar comportamientos que los
desconciertan, como rechazo afectivo, conductastiteps, falta de respuestas a las
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instrucciones verbales, lo que impactan profundaeen los padres (Martinez y Bilbao,

2008). Es aqui cuando comienzan la busqueda deestspcon diferentes profesionales,
algunos padres pasan de consulta en consulta rdpegae algun especialista dé con un
diagnostico certero, lo que resulta muchas vecedesgaste fisico y emocional para los
padres, hasta que llegan por fin al diagnosticdmestorno del Espectro Autista, que en
primeras instancias les es dificil de asimilar,qu& se ven enfrentados a un diagnostico
irreversible, de origen organico y grave, que regde intervencion y apoyo educativo lo
antes posible, no obstante, también supone uroal\saber qué le ocurre a su hijo, y que
desde ese instante ya pueden comenzar a actugpquiabrindarle todos los apoyos que

requiere su hijo/a.
2.3.1.1 Definicién de duelo y etapas.

El término duelo proviene del latidolus (Dolor), es la respuesta emotiva natural que
experimenta una persona frente a la pérdida debjetooo ser querido. Jaramillo (2009)
define al duelo como “Un proceso activo de la aazph ante la pérdida de un ser amado,
un objeto, o un evento significativo, que involuceacciones de tipo fisico, emocional,
familiar, conductual, social y espiritual”. Tambi&# duelo representa el estado de pérdida
de cualquier ser, objeto, parte del cuerpo o fungjoe es importante para la persona”

(Montoya, 2004).

Conforme a las definiciones anteriores el duelaiegroceso complejo que atraviesan
todas las personas a lo largo de su vida y difieienfrentar ya que se atraviesa por una
serie de emociones y sentimientos que desembocam @esequilibrio emocional. El duelo
no tiene horario, sino que cada persona recoree esnino a su ritmo y en diferentes
formas, sin embargo, se recomienda enfrentar esteso de forma sana y adecuada.
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Ningun padre o madre estd preparado para recibidiagnéstico de un hijo/a con
discapacidad o con alguna otra patologia, alin masdo se recibe el diagndstico de un
hijo con Trastorno del Espectro Autista, puesto gudos primeros meses no es evidente,
ante esta noticia, los padres experimentan unasatsensacion de pérdida del “Nifio
normal” deseado (Lopez, 1999). Esta pérdida simaai derrumbe de suefios y fantasias
gue tenian puestas en su hijo. Ante esta situdasdpadres reaccionan de diversas maneras
dependiendo de las experiencias previas, la dederdiagnostico y los signos presentes;
ocasionando que pasen por diferentes sentimierto®o cira, enojo o alivio. Estos
sentimientos se enmarcan en lo que se denomirracdgo de duelo que viven los padres y
las diferentes etapas que esto conlleva. El dueleoto se vive con la muerte de un ser
amado, sino también, ante cualquier pérdida sireb@ue viven las personas, por duelo se

entenderd como:

“La reaccion natural ante la pérdida de unasqe, objeto o evento significativo; o
también, la reaccion emocional y de comportamiemdorma de sufrimiento y afliccion
cuando un vinculo afectivo se rompe. Incluye comeptes psicologicos, fisicos y sociales,
con una intensidad y duracion proporcionales anension y significado de la pérdida.”(E

Meza et al, 2008, p.1)

El momento de crisis que trae consigo el dpelo‘el hijo sofiado que no esta” requiere
de un trabajo de duelo para el enfrentamiento @endstico de su hijo. El trabajo de
duelo proviene de la teoria psicoanalitica de Frdadde este lo describe como un proceso
intrapsiquico que consiste en las fases que enfiam persona ante la pérdida de un ser
guerido. “La afliccion es, por lo general, la raéoca la pérdida de un ser amado o de una

abstraccion equivalente a la patria, la libertadjesl, etc....” (Freud ,1917).
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El duelo esta formado de diferentes etapasesfdonde algunas personas persisten de
forma prolongada en algunas de ellas como en ptrede existir la ausencia de una o
varias etapas. Por otra parte, el duelo no se ggyaa siempre, sino que ante cualquier

situacion nueva que genere un crecimiento en@lksieijda una reactualizacion del mismo.
Estas fases de duelo se observan egusaFl.

Figura 1

Fases del duelo

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4
. Anhelo y
Embotamiento . Desesperanza .
P basqueda de la e Reorganizacion
la sencibilidad figura perdida desorganizacion

Figura 1.Se presenta el proceso de duelo con sus cuaprectess fases.

- 1) La fase de embotamiento de la sensibilidad:

Esta fase se produce al momento inmediato postariar confirmacion del diagnéstico
puede durar horas 0 semanas, se asocia a un adoremc de la sensibilidad, en donde
los miembros de la familia se encuentran en estiedshock, aturdimiento y confusion

respecto al tema, en donde muchos padres puedeéramosdesapego a la situacion vivida
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e incluso a sus propios hijos.

Frases paternas expuestas por B.Nufez (2008),0iEs si me hubieran dado un mazazo
en la cabeza, y estaba como aturdido”, “Me serti@ocen un suefio del que iba a

despertar”, “Todo era irreal”,” Es como si le es¢éua pasando a otro y no a mi”.

- 2) Lafase de anhelo y busqueda de la figura pardid

Fase en donde los miembros de la familia comieazpercibir la realidad de la situacion,
aungue sea de manera episédica, pero siempre aitad#eaon el intento de no admitir el
diagnostico. Sobre este tipo de duelo frente aresttaia las familias se niegan a aceptar la
veracidad del diagnéstico. “Si veo lo que esta pasapero al mismo tiempo no puede ser,

no me puede suceder esto a mi” (Nufiez, 2008)

Los miembros de la familia ocupan diferentes mexraos de defensa como la desmentida
gue es asumir parcialmente el diagnéstico, percedimtamente lo contradicen, y como

manifestacion de esto puede surgir la indifereqo@ es mas bien la negacion que el hijo
nacido sea suyo. Cuando la actitud de no creemaesajj puede ser asociada como una

defensa ante los sentimientos de tristeza y dolor.

Surge, ademas, una vivencia de extrafiamiento pte pa los padres, una busqueda y
anhelo del hijo “sano”, en algunos casos se genmeabusqueda infructuosa de otra
realidad trayendo consigo rabia, irritabilidad,stracion, auto reproches y acusaciones ya
sea para miembros de la familia como para los afifes profesionales que estuvieron

presente en el proceso del diagnoéstico.

En esta fase de busqueda de lo perdido aparecersogcde célera que pueden volverse

contra Dios que le fallé, contra el destino, cordtehijo que los frustra, contra el otro
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miembro de la pareja, contra si mismos y lo qumeg frecuente contra aquellos que los

asistieron o asisten (Nufiez 2008).

La rabia como otros sentimientos se manifiestasta 'ase de forma hiperactiva, en una
busqueda irrefrenable y frenética de informacidimo ®entimiento que se encuentra en esta
fase es la culpa, donde se asume esta culpa capia prde otros, cuando la asumen como
propia se acompafa de auto reproches, acusacioaewmgastigos, estos sentimientos se
pueden basar en la realidad o fantasia, ademasala informacion puede provocar

sentimientos de culpa injustificados.

Nufez (2008, p.89) “Los padres en esta fase commenzexpresar sentimientos de culpa.
La discapacidad del hijo puede ser vivida a niwefahtasia como un castigo por alguna

mala acciéon dentro del embarazo”

- 3) La fase de desesperanza y desorganizacion:

Fase cuya caracteristica se basa en las formaardespuestas a sus hijos por los padres
gue hasta el momento no es la adecuada. Comierteaeracomo respuesta emocional que
ya nada puede hacerse, predomina el sentimientopieencia, desesperanza de recuperar
lo anhelado y perdido, esto puede traer consigiesmrganizacion, la falta de voluntad y

fuerza de lucha.

- 4) La fase de reorganizacion:

Es el momento en el cual se llega a un lento regonento y aceptacion de esta
irreparable pérdida. Proceso en donde los padregenaan a encontrarse con sus propios
recursos y armas logrando formar un nuevo ordeilifamue conduce a una aceptacion

del hijo con sus limitaciones, buscando desarrdies potencialidades. La familia logra
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incorporar a este hijo a la vida del grupo, gendwama nueva organizacion, esto genera

una reorganizacion en la redistribucion de rolésmgiones familiares.
2.3.2 Los factores que inciden en la elaboracitla desis del diagnostico

Se puede encontrar una multiplicidad de fastajue inciden en la elaboraciéon de la
crisis. Pues es necesario tener un conocimientee sauellos factores que enfrentan las
familias al momento de recibir el diagnéstico dehijo con Trastorno Espectro Autista.

Segun Nufiez(2008) algunos de estos son:

e La historia de la familia nuclearEs relevante conocer sus creencias, los conflopies
arrastran del pasado, la vision de mundo que traesigo, si existen antecedentes de
enfermedades previas en cada una de las respedtiwvabas de origen, si hay
miembros de la familia que tienen o tuvieron lasmas caracteristicas, etc. Cada una

de estas funcionan como referentes identificatategro del ndcleo familiar.

La resolucién de duelos dentro de la historia feami} en la historia particular de cada
uno de los padres, ya sean duelos vividos por meftades, muertes, pérdidas de lugar
de residencia, inmigraciones, etc. Son un factomdeha incidencia, pues una crisis
actual de duelo puede reactivar crisis previas @ mala elaboracion de ésta puede
actuar como carga adicional a la situacién presetitzando los mismos recursos que
ya fracasaron anteriormente, en cambio, si hubto &xi la situacion de crisis pasada la
familia cuenta con mayores recursos actuando comia fente al proceso. La
experiencia previa modela, pero no determina laluesn, pues cada crisis presenta
una situacion diferente. EI como la familia enfeenina situacion de crisis ofrece

informacion acerca de las capacidades que tieregpdirentar y asimilar cambios.
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e El momento del ciclo vital por el cual esta atrearedo la familia:El momento por el
gué esta pasando la familia también es importa@teodisiderar ya que trae consigo
variadas interrogantes como: ¢ La familia esta mecanstituida?, ¢ se trata del primer
hijo, o hay otros hijos anteriores considerados @aurotipicos?, ¢hubo un proceso

largo previo a la espera de este hijo?, etc.

Cuando el hijo/a diagnosticado con un Trastorndedelectro Autista es el primer hijo/a
concebido por los padres, la pareja debe afromsusdluaciones nuevas: por un lado, el
hecho que es bastante comun a otras parejas tmdepasar de una situacion de dos a
la inclusiéon de un tercero como integrante familiarque implica comenzar a asumir
un nuevo rol, que es el parental. Por otro lads,dadres se ven enfrentados a una
situacion que pone en cuestionamiento las posioiéd de tener un nuevo hijo sin

complicaciones y que sea neurotipico.

Cuando hay otros hijos anteriores sin ningun tigo dihgnosticos la situacion es
completamente distinta. En ese caso, el procesadd@tacion al nuevo y poco
conocido diagnostico abarca a todo el grupo famyliao solamente a la pareja parental.
Por ende, la aparicion de un diagnostico de untsidijos en las etapas de cambios

evolutivos en el ciclo vital familiar puede tenermayor efecto negativo.

e El lugar asignado al hijoEl lugar asignado para el hijo dentro del nuckifiar, es
predeterminado de antemano por los padres, esldapie se arma desde afuera por la
fantasia parental de lo que significa tener un/4ij&sin embargo, no siempre este lugar

esta asignado previamente, ya que falta el dedduja@or parte de la pareja parental.

En el hijo/a suelen depositarse muchas expecsategperanzas y deseos, sin embargo,
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cuando este hijo enfrenta un diagndéstico, se debswiver una serie de ajustes, los
cuales a veces se logran y otras veces se trafgentio consecuencias severas en la

estructuracion emocional de los padres.

El grado de discrepancia entre el hijo/a desead lyijo real: Mientras mayores hayan
sido las expectativas que tenian los padres, dedesisnes y esperanzas proyectados
en el hijo/a, mucho mas complejo y dificil serfpceso de aceptacion del diagnostico

del hijo/a, sus expectativas decaen y los desespgranzas no seran las mismas.

Como es significada la discapacidatlas expectativas puestas en el hijo/a y las
creencias familiares explican las distintas sigaiones que adquiere la discapacidad
dentro del nucleo familiar determinando asi, lasdaristicas y los efectos psiquicos
del proceso de duelo que se afronte, pues no hayaemespondencia directa entre el

dafio y la respuesta emocional.

La personalidad de los padrekas caracteristicas que presenten los padresugedac
a su personalidad influyen significativamente erpmrlceso de duelo y en el como

afrontarlo.

Las caracteristicas particulares de ese nucleo liami Dentro del ndcleo familiar
existen ciertas caracteristicas que le permitepokible 0 no acomodacion frente a
situaciones de cambio. Una de ellas es la fledidndique tenga el sistema familiar, el
cual permite intercambio de ideas u opinionesyag@ones, blusqueda de respuestas y
soluciones para enfrentar las distintas dificulsad®or otro lado, la rigidez también es
una caracteristica que puede manifestarse, loiropédie o disminuye las posibilidades

de la busqueda de respuestas a salidas creativas.
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Otras caracteristicas que influyen en el enfrergataide la crisis es el predominio o no
de emociones vinculadas con el optimismo, el sentidl humor, la esperanza, la
capacidad de cooperacion, solidaridad, colaboragiotoma de responsabilidades

compartidas a nivel de todos los miembros del m@miliar.

Las posibilidades de la familia de comunicaciénsdatimientosEl no poder expresar
lo que sienten frente al diagnéstico de un hijofa Erastorno del Espectro Autista tiene
un impacto negativo sobre la salud familiar. Lodrpa de hijos que tienen algun tipo
de discapacidad o enfermedad, como partes de aftaa¢c suelen esforzarse en
esconder sus emociones, sobre todo las consideradas emociones negativas como
la rabia, la tristeza, el enojo y la depresionvEn de esto, se esfuerzan en demostrar en
todo momento una actitud animada y de alegria,laimdo no estar pasando por un mal
momento, cuando la realidad es completamente @istia familia vive un proceso de
duelo, de crisis, y no hay crisis sin emocionesortradas y entremezcladas que no
duelan. Por ende, es importante y saludable parpddres el que se permitan dar libre
expresion a toda la gama de sentimientos que puedantiendo, pues el expresarse
mutuamente los sentimientos se descubre que estesmtan terribles, ni Unicos, sino
gue también lo experimentan de maneja conjunthcgrapartirlos se alivia el dolor, el
temor y la gran culpa que puedan sentir. Pero jpadar hablar de los sentimientos se
hace primero necesario crear a nivel familiar, mbiante de comprension y aceptacion,
sin temor a la censura ni de ser reprochado por kdegue sienten por algin miembro

de la familia.

Las caracteristicas del vinculo de parejaas caracteristicas que tengan como pareja

también influird en los factores que inciden erdielgnéstico pues, si la pareja por
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ejemplo esta pasando por una serie de conflicedqe pueden llegar a utilizar al hijo
como una excusa mas que influye también en eltosmde es importante que la pareja
afronte esta situacion en conjunto y permanezcasosrante la situacion que estan
viviendo, en una actitud de apoyo mutuo, comundradiuida, y responsabilidad

compartida frente al nifio/a diagnosticado.

La posibilidad de la familia de contar con redegiates de apoyoEl contar con redes
de apoyos, le implica a la familia en no sentie®@a@ una carga para los demas o como
“necesitados”, en lo cual la influencia de la desiemza, el temor al rechazo, la burla 'y

la lastima serian causa de un estado mayor derabitidad.

El nivel social, econdémico y cultural de la familizas familias que enfrentan la crisis
con una actitud de mayor resignacion, suelen serdé& clase baja, sometiéndose
frecuentemente a creencias religiosas o del desfhoestar menos sometidas a
presiones sociales, conlleva que acepten méas Eiéna presencia de un déficit en
sus hijos. No asi las familias de clase media @ltmn mayor nivel cultural, ya que
estas tienen mayores presiones sociales, llevéhdolvir procesos de duelo distintos,

enfrentando frustraciones frente a las altas eapeat en sus hijos.

Las creenciaslas familias que tienen creencias religiosas egtiel diagnéstico de
forma diferente a familias que no tienen estasnaias, pues el creer en Dios puede ser
una fuente importante de apoyo para los padresayaynda para afrontar la situacion
gue viven y las preocupaciones que esto conllesatainbién, como resultado de estas
creencias la familia puede recibir el diagndstiomo un tipo de castigo o premio que
Dios les envia, un tipo de regalo del cielo a paéspeciales y que solo algunos pueden
sobrellevarlos. Por otro lado, las familias querfan parte de organizaciones religiosas
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pueden contar con apoyo emocional o social queersirde apoyo e influyen
directamente en el proceso de duelo que puedenvégtndo frente al diagndstico de

un hijo con Trastorno del Espectro Autista.

Las caracteristicas del diagnosticbas caracteristicas del diagnostico también pueden
influir de manera significativa frente a esta nueitacion que los padres estan
viviendo, ya que lo enfrentan de distinta maneilaes$e es genético los padres lo
pueden conocer por los resultados de los estudersfales o pueden ser informados
durante los dias siguientes al nacimiento. En candbila evidencia no esta clara y va
apareciendo progresivamente o después de varias afto lleva a que los padres
respondan con actitudes ambivalentes de aceptaci@thazo ante tan impactante
noticia. Es importante por ende la edad en quej@lfiire diagnosticado pues no es lo
mismo para los padres recibir la noticia cuanddifa/a esta recién nacido a cuando
esta en la etapa de la adolescencia. Otros fadaeetambién pueden influir en cuanto
a las caracteristicas del diagnostico son: el gmelcseveridad, si este tiene otras
discapacidades asociadas, la forma de evoluciérvgueniendo, si se requieren 0 no
largos o frecuentes periodos de hospitalizacion,ssmaciones que afectan e influyen

en la dinamica familiar, entre varias mas.

Si el diagndstico ha sido tardio o n€uando una familia recibe un diagnéstico
temprano de un hijo/a que posee un Trastorno dqeda® Autista, suele favorecer el
proceso de duelo que esto viven, pues da la inatate poder optar por iniciar
tratamientos precoces que les permiten ver logeo$otnma inmediata en ellos. En
cambio, un diagnostico tardio aumenta los sentitosede ansiedad y culpa por parte

de los padres al no poder haber actuado con tidrepte a esta situacion, y poder
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haber hecho algo por sus hijos.

e La intervencion de la familia y el equipo tratan@uando se aborda a una familia con
un hijo/a con diagnéstico, es necesario abordalmanera integral teniendo en cuenta
a la serie de subsistemas que tienen interaccidirodee este proceso: la escuela
especial, los profesionales de salud, el equip@rte, el centro de rehabilitacion,

etc.Los cuales tienen una injerencia fuerte enda de la familia.

2.3.3 Repercusiones en la pareja posterior al d&igo del Trastorno del Espectro

Autista

La llegada de un hijo/a con discapacidad puiedar a debilitar o unir el seno familiar,
no obstante; éste no es un factor determinantequerrae altere el orden familiar y el lazo
conyugal. Como se explico antes las repercusiomés pareja van a depender también de
los aspectos asociados tales como: el nivel ecawodmi cultural de los padres, la
estabilidad emocional, la presencia de mas hijet pivel de severidad del nifio/a. Las
investigaciones dan cuenta que ha mayor grado \wwidad de problemas en los nifios,
mayor es la carga de estrés de los padres (Cali®2@%). También, va a depender si
existen conflictos previos en la pareja antes déetgmda del diagndéstico, puesto que los
conflictos pueden agravarse o servir como excusasddificultades matrimoniales. (Nufiez,

2008).

Segun Sanchez y Velasquez(2014, p.38-39)rfaunmacion en la pareja se vuelve mas
pobre, existe un aislamiento en cuanto a su viddalsose reducen los temas de
conversacion y de interés entre ellos, todo se @welen relacion a su hijo/a, como los

asuntos médicos, terapias, escuela, entre otroselaaion entre ellos, muchas veces es
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estresante porque tienden a descargarse los semtidide culpa y fracaso a través de
recriminaciones y reproches ocultos. Sin embargopteas parejas el lazo conyugal se
fortalece, pues recibir el diagnostico de un hga discapacidad los une, se brindan apoyo

mutuo y se sostienen entre si para entregarle jlormeu hijo o hija. (Nufiez, 2003).

2.4 Trastorno del Espectro Autista y Educacion.

2.4.1 Salud

Segun el Ministerio de educaciéon (2018) a Inimeindial, uno de cada 160 nifios
presenta una condicion coincidente con un Trastdeh@&spectro Autista. En nuestro pais,
dia tras dia siguen en aumento las tasas de egpeodtico, aun asi, todavia no existe una
politica estatal que brinde una alternativa de aypdra las personas que presentan un
Trastorno del Espectro Autista ni tampoco a sudliizsn El plan de Acceso Universal a
Garantias Explicitas en Salud (AUGE), también cmim@como Reégimen General de
Garantias Explicitas en Salud (GES), programa ratetg salud que prioriza un grupo de
80 patologias o problemas de salud en Chile, ygauantiza en todas ellas el acceso a
tratamientos oportunos, de calidad y con proteci@nciera, tampoco lo tiene integrado
entre sus patologias o problemas de salud, lo fpetaadirectamente tanto a la persona
diagnosticada como también a la familia, pues cotratamiento individualizado a través
de una intervencion temprana, educacion y apoycuamto a medicinas, alimentacion,
comunicacion, apoyo sensorial y todo lo que estidleea, es decir, apoyo kinesiolbgico,
terapeuta ocupacional, fonoaudiologia, psicolo@isiguiatria, neurologia y educacion
diferencial. Los nifios y adultos con un Trastormb Bspectro Autista podrian obtener
muchos avances y mejoras, desarrollando habilidquledes permitirian vivir y participar
en su comunidad, pues no sélo seria de ayuda @aigue padecen este diagndéstico, sino
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gue también para las familias, quienes son logipdiles encargados de entregarles estos
tipos de apoyos y todo el gasto econdmico quecestileva. Pero la realidad es totalmente
distinta, no hay una politica en Chile que brindeogesolo proyectos que no han sido
aprobados por el Congreso los que buscan reduaitcekcosto que tiene la intervencion
terapéutica eficaz que las personas diagnosticadasTrastorno del Espectro Autista
necesitan, merecen, requieren y que siguen siesgtergados por un sistema de salud que

no cubre sus necesidades basicas.

2.4.2 Educacion Especial en Chile

Segun Pinto (2004) se puede considerar la dilirc especial, “Como un conjunto de
acciones educativas, insertas dentro de un sisegiueativo general, que tienden a la
atencion y sostén de las personas que presentadifindtad para alcanzar con éxito,
conductas basicas exigidas por el grupo socialtyral al que pertenecen, una educacion
ya no centrada en el nifio exclusivamente, sino iamén el entorno, en las carencias de
éste y en las posibilidades y aptitudes de losmdesepara satisfacer las necesidades de

todos los nifios”(p.1)

Mientras que el Ministerio de educacion de Childdéine como:

La Educacion Especial, es una modalidad detrsia educativo que desarrolla su accion
de manera transversal en los distintos nivelesatthes, tanto en los establecimientos de
educacion regular como en los establecimientos dieagion especial, proveyendo un
conjunto de servicios, recursos humanos, recuésmscbs, conocimientos especializados y
ayudas, con el proposito de asegurar, de acuetdanarmativa vigente, aprendizajes de

calidad a nifios, nifias, jovenes y adultos que ptasemayores necesidades de apoyo
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(NEE), de manera que accedan, participen y progrese el curriculum nacional en

igualdad de condiciones y oportunidades.(2009, p.7)
2.4.2.1 Situacioén actual de la Educacion Especi&lale

El interés por la Educacion Especial en Chdeamifios con déficits en su desarrollo
comenzd en 1852 con la creacion de una escuelanjjers sordos. Posteriormente se cred
una segunda escuela para nifios ciegos, ambas gagBaitn 1928 y 1929 se fundaron
otras tres escuelas para nifios con alteracionesrdiicta. En 1945 fueron abiertas varias
escuelas para nifios con retardo mental, junto ¢égumas cursos especiales para ellos
dentro de las escuelas corrientes. Uno de los asaimportantes en Santiago fue la
creacion de la Clinica Psicopedagogica del Ministée Educacion, en 1955, que tenia por
objetivo el diagnostico de los escolares con retardel aprendizaje. Ya a partir de los afios
90, Chile empieza una reforma educacional conagqsito de lograr una mayor equidad y
calidad en la educacion, modernizar el sistema amoigcal y garantizar respuestas
educativas de calidad que ayuden a la integradéialsde todos y cada uno de los nifios,
nifias y jovenes del pais (Godoy, Meza, Salazar4)20bntre los afios 1988-2003 se
desarrollan politicas de Integracion escolar portepalel Ministerio de Educacion,

surgiendo los Proyectos de Integracion Escolar)(@#iniendose como:

“Una estrategia o medio que dispone el Sistema &uloical, mediante el cual se obtiene
los recursos humanos y materiales para dar regipuedticativas ajustadas a nifios, nifias o
jovenes con necesidades educativas especiales yeseadas de una discapacidad o con
Trastornos especificos del lenguaje (TEL) en lacadidn regular (Decreto N.° 1/98 y N.°

1300/02)”.
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Y es a través de estos proyectos donde senebith subvencién de Educacion Especial,
permitiendo a los establecimientos educacionaleraar a profesores especializados para
brindar apoyo, compra de material didactico especifdecuaciones a la infraestructura y

capacitacion de los docentes.

En el afio 1999 nacen las escuelas y aulastélesias bajo el mandato de la Ley
19.284/94 Art.31, cuyo proposito es atender a nifiasiias de edad escolar que se
encuentren hospitalizados. También, en este periledo escuelas especiales, han
comenzado a tener un nuevo rol, transformandosktpeamente en centros de recursos

para la integracion escolar.

Desde el aflo 2001 se ha ido incrementandeoeslupuesto de la Educacién Especial,
aumentando considerablemente, dentro de este nsmr@rean decretos para regular estas
subvenciones, es asi como en el afio 2009, se prarelde decreto 170 que fija normas
para determinar a los alumnos con necesidades tediscaespeciales que seran

beneficiarios de la subvencién para educacién eadpec

El 10 de febrero de 2010 entra en vigenclaelaN°20.422 la cual “Establece Normas
sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién Satgalas Personas con Discapacidad.”,
esta ley afecta a la educacién especial chilenastpugue habla de inclusién en los
diferentes ambitos como, educacion, insercion kEbarccesibilidad a la informacion, al
entorno fisico y al transporte, en el articulo 8ablece que la educacion debe estar al
alcance de todas las personas y garantizar una@dnae calidad y equidad. El sistema
propendera a asegurar que todos los estudiantgantéas mismas oportunidades de recibir
una educacién de calidad, con especial atencioraqgrellas personas o0 grupos que
requieran apoyo especial (ley 20.422). En cuaniateyracion la ley establece que “El

49



sistema propiciara la incorporacion de alumnos idershs condiciones sociales, étnicas,
religiosas, econdmicas y culturales.” (Ley 20.482) esto se deduce que la educacién
especial ya no estara enfocada a un grupo reddeidgdumnos que necesitan apoyo, sino
también, a apoyar y contribuir a una verdaderaugiéh que considera que en toda

comunidad existen personas diversas, con distimgessidades.

Hoy en dia los proyectos de integracion nerdecan en un grupo de estudiantes, sino
gue promueven e incentivan el trabajo e inclusi@nodlos los estudiantes en aula regular,
la co-ensefianza y el trabajo colaborativo entralifesentes profesionales. En el 2085
promulga el decreto 83que “Aprueba criterios yrtaeiones de adecuacion curricular para

estudiantes con necesidades educativas espeaagekidacion parvularia y basica”

2.4.3 Escuelas o Establecimientos educacionalexiedipados en Trastornos del Espectro

Autista en la provincia de Concepcion.

2.4.3.1 Instituciones

En nuestro pais, existen variadas institudoeefocadas en abordar este trastorno,
especificamente en la ciudad de Concepcién exsteduela especial “Hablame de Amor”
gue desde el afio 2005 es una institucion particsdvencionada reconocida por el
MINEDUC, que busca dar respuesta educativa de fgmatita a nifios y nifias de 0 a 8

afios con discapacidad auditiva y trastornos grdeda comunicacion.

Otra institucion que ha decidido abordar éststorno es la Asociacion Chilena de
Padres y Amigos de los Autistas (ASPAUEdrporacion de derecho privado sin fines de
lucro que desde 1983 se encarga del diagnosticatgntiento integral para favorecer la

calidad de vida de las personas con Trastorno geclE® Autista. Realiza su accion a
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través de servicios educacionales, terapéuticopoycaa las familias de las personas
afectadas por este trastorno del desarrollo desdmfoque ecolégico funcional. Es en la
ciudad de Concepcion, especificamente en la cordan@higuayante donde se ubica el
establecimiento educacional ASPAUT, el que comenfztncionar desde el afio 2006, y en
el que actualmente se encuentran educando a 48 njdwenes con Trastorno del Espectro

Autista, cuyas edades fluctian entre los 3 y 26 dicedad.

En la comuna de San Pedro de la Paz, la npaticcad abre en el afio 2016 el primer
Centro de Recursos Municipal para nifios y nifias tastorno del Espectro Autista
“Acércate a mi mundo”, cuya finalidad es entregaa watencion multidisciplinaria que
permita realizar prevencion, evaluacion, diagnéstidratamiento de los estudiantes con

Trastorno del Espectro Autista, bajo un enfoqueifumal-constructivista.

Si bien existen otros establecimientos edocabés dentro de la provincia de
Concepcion dedicados a dar respuestas educativa8oa y nifias confrastorno del
Espectro Autistaéstos no se enfocan exclusivamente en estertrasfmiesto que también

atienden a otros tipos de sindromes y trastornos.
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CAPITULO lll: METODOLOGIA DE LA

INVESTIGACION
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3.1 TIPO Y DISENO DE INVESTIGACION

Para la realizacion de una investigacion d@coter cualitativo, debe centrar en la
conceptualizacion del término “cualitativo”, el gee entiende como una investigacion
participativa o de la accioDurante la década del 1970 se la concibe comoeatxion
contra la experimentacién psicolégica y correlagiorEsto generéuna “Guerra de
paradigmas” en la que la investigacion cualitaseapresenta como una alternativa al
positivismo en la investigacion educatifilontero-Sieburth, Marta,1993; Pérez Serrano,
2005)

Este tipo de investigacion se caracterizacgamente por la inclinacion hacia la
comprension de los significados que tienen paraéoss humanos los eventos sociales,
los fendbmenos culturales, los hechos fisicos, Etcel contexto en que tales hechos se
producen.

El enfoque cualitativo también se guia poragreo temas significativos de
investigacion. Sin embargo, en vez de que la @ddrgbbre las preguntas de investigacion
e hipotesis proceda solo a la recoleccion y asatisi datos, los estudios cualitativos
pueden desarrollar preguntas e hipoétesis, antesiduo después de la recoleccion y el
andlisis de los datos.

Montero- Sieburth (1993) propone algunos a@sgec puntos que permiten clarificar
lo que es la investigacion de tipo cualitativa. datora afirma que, dicho modelo
investigativo no consta de un solo método, sino emel conjunto de variaciones de
métodos, que incorpora el método dialéctico e yelel uso de casos Unicos, la

observacion participativa y entrevistas formal@g@males.
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3.2 ENFOQUE INVESTIGATIVO

Segun esta investigacion se consideran pes tle enfoques que plantea Araneda, A,
Parada. M, & Vasquez. A, (2008), los cuales sorfefeomenologia, la etnografia y la
teoria fundamentada (p.25-35). Donde la presentesiigacion se fundamenta en la
fenomenologia, la que, segun Rodriguez, G., GiLGarcia, E citado por Araneda et al.
(2008); sostiene que la fenomenologia, en el amiitola investigacién cualitativa
contribuye a poner énfasis en el sujeto individpaus experiencias subjetivas en el
mundo (p.27). Asi mismo, Araneda et al. (2008) kefae la fenomenologia, como
enfoque de investigacion cualitativa en educacdme la posibilidad para comprender a
los agentes educativos en cuanto a personas béstpsituadas, reales, concretas, es
decir, para conocer lo que piensan, sienten, greglefian.

Ademés, Monje (2011) sefiala que la fenomeraldgata de comprender los
fendmenos a partir del sentido que adquieren Isascpara los individuos en el marco de
su “Proyecto del mundo” donde se originan. De esto logra deducir que la
fenomenologia pone énfasis en una serie de aconéatos de la vida cotidiana desde la
mirada subjetiva de cada persona frente a un miscioo.

Considerando como base la fundamentacion iantesta investigacion es de tipo
fenomenoldgico debido a que se usa para explonaaladad de los distintos puntos de
vistas que poseen los participantes ante un diéigoos
3.2.1 Método de investigacion

En una investigacion, el método es cientifieat® el camino que el investigador ha
elegido seguir para llegar a conocer o comprenidabjeto (hecho o fendmenos) que le

interesa estudiar. (Araneda et al, 2008).
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Acorde a la investigacion se utilizara el ndét@studio de casos que segun R. Stake
(1999), citado por Araneda et al. (2008), se tomacaso en particular y se llega a
conocerlo bien, esto significa que el estudio d® & focaliza en el objetivo a conocer y
no en los resultados.

El estudio de caso se centra en investigasig@bre acontecimientos sociales,
personas, grupos de personas, Araneda et al. (BRPB)sa que la fuerza investigativa de
este método radica en que se focaliza en estudiarspectos ocultos y complejos de los
fendmenos educativos, que no son evidentes a @imista, sino que deben ser
interpretados. Sobre lo anterior, la investigacé@nencuentra bajo el amparo de esta
metodologia debido a que se debe interpretar IleSntlis puntos de vista de los

participantes.

3.3 TIPO DE MUESTRA

3.3.1 PARTICIPANTES

Los participantes que llevaran a cabo estasinyacion seran escogidos a través de un
tipo de muestra no probabilistico o dirigida, eéas definido por Bisquerra, R. (2014),
como aquellos en los que la seleccion de los iddos de la muestra no depende de la
probabilidad, sino que se ajusta a otros criteetscionados con las caracteristicas de la
investigacion o de quien hace la muestra (p.14§ui &l procedimiento no es mecanico
ni se basa en férmulas de probabilidad, sino queerte del proceso de toma de
decisiones de un investigador o de un grupo destigaelores y, desde luego, las
muestras seleccionadas obedecen a otros criteriowelstigacion.

Dentro de la muestra no probabilistica o diagexisten varias clases, pero aquella
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gue mas apunta con la investigacion es la de “Ctpo& La cual es definida por
Sampieri (p.387) como un tipo de muestra en la elabjetivo principal es la riqueza,
profundidad y calidad de la informacion, no la @ad, ni la estandarizacion. Donde se

analizan valores, experiencias y significados dgrupo social especifico.

A) Establecimiento educacional:
Los criterios para la seleccion del establecimieet@n los siguientes:
» Debe ser una Escuela especial de la comuna de @udce
» Debe ser una Institucion especializada en tralgajaestudiantes que poseen un
diagnostico de Trastorno del Espectro Autista.
B) Los criterios para la seleccion de personas aestae seran las siguientes:
» Deben ser padres y/o madres con un hijo/a diagiaatsticon Trastorno del
Espectro Autista.
» El diagndstico del hijo/a con Trastorno del Espegiutista debe tener como

minimo un afio.

3.3.2 ROLES

En cuanto a la Directora y jefa de UTP, ang®aan colaboradoras de la investigacion,
ya que son las encargadas de dar la autorizacilms permisos respectivos para la
recogida de datos del proceso investigativo.
En relacion al proceso de investigacion, dentrolaleescuela seran los padres y
apoderados quienes daran el consentimiento al @qnigestigativo para realizarles a

ellos la aplicacion de entrevistas y recogida diermacion en lo que respecta a sus hijos.
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3.4 PROCEDIMIENTO INVESTIGATIVO Y ESCENARIOS DE

INVESTIGACION

3.4.1 PROCEDIMIENTO INVESTIGATIVO

En primera instancia se dirige a la EscuaipeEial “Hablame de Amor” institucion
ubicada en la comuna de Concepcién, especializadia &encion de nifios y nifias con
Trastorno del Espectro Autistapara plantear arectbra Maritza Rebolledo; el motivo
de la investigacion. El cual es solicitar que éhlelecimiento sea centro de investigacion
para recabar informacion a través de una entreatsteca de los procesos de duelos y los
cambios en la dinamica familiar que atraviesan pasires de hijos con Trastorno
Espectro Autista. En segundo lugar, se coordinandas padres seleccionados la fecha,
hora y lugar de entrevista.

Para poder realizar la entrevista, primeracgaimos que sea validada por dos
docentes de la Universidad Catdlica de la Santi€hmacepcidon, quienes ademas, son

conocidas en la materia y serdn mencionadas ancaeton en la Tabla N°1.

Tabla 1
Académicos que evaluaron el instrumento de evabnaci

Académicos a cargo. Instrumentos validados.
Profesora 1 de Educacion Diferencial Entrevista dirigida a padres con
mencién Audicion y Lenguaje, hijos diagnosticados con Trastorno
Universidad  Austral. Magister en Espectro Autista
educacion, Magister en educacion
Diferencial mencion Necesidades

Multiples, Universidad Metropolitana de
ciencias de la educacion. Diplomado en
estrategias para la integracion de personas
con discapacidades de la educacion
regular, Universidad Diego Portales.

Profesora 2 Magister en Gestion Entrevista dirigadgpadres con
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Educacional, instituto IEDE. Diplomado
de Estrategias para la integracion de
personas con discapacidad a la educacion
regular, Universidad Diego Portales.
Profesora Educacion Diferencial, mencion
audicion y lenguaje, Universidad Austral
de Chile.

Profesora 3 Magister en Educacion
Diferencial mencion Necesidades
Multiples, Universidad Metropolitana de
ciencias de la Educacion. Profesora en
educacion Diferencial con mencién en
deficiencia mental y Licenciatura en
educacion, Universidad de Concepcion.

hijos diagnosticados con Trastorno
Espectro Autista

Entrevista dirigida a padres con
hijos diagnosticados con Trastorno
Espectro Autista

Fuente: Elaboracion propia

3.4.2 PROCEDIMIENTO Y TECNICAS DE RECOGIDA DE INFORCION

3.4.2.1 TECNICA DE RECOGIDA DE DATOS

Para la definicion de técnicas se consideaatéeinemann (2009), quien sefala lo

siguiente: “Las técnicas de recopilacion de datrsles procedimientos de mediciéon o

recopilacion mediante los cuales es posible reapmglhtos o mediciones exactos, es

decir, validos, fiables y objetivos y, por tante, utilidad cientifica sobre los objetos de

estudio, con el fin de resolver la pregunta plasteezn la investigacion”.

En esta investigacion se utiliz6 como instrotoepara la recogida de datos, la

entrevista dirigida o semiestructurada la cual eéfnila por Monje (2011), donde se

afirma que las entrevistas dirigidas son semi-eiradas y en ellas se usa una lista de

areas hacia las que hay que enfocar las preguntas.
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3.4.2.2ESTRATEGIA DE RECOGIDA DE INFORMACION

En primera instancia utilizara la disposicigntransformacion de datos, que se
entiende como un conjunto organizado de informacjiresentada en alguna forma
espacial ordenada, abarcable y operativa de canesalver las cuestiones de
investigacion (Bisquerra, 2014, p.212).

* Entrevista semi-estructurad®€omo sefiala Monje, C. (2011), las entrevistas

dirigidas son semi-estructuradas y en ellas sainadista de areas hacia las que
hay que enfocar las preguntas, es decir, se utiiza guia de temas. El
entrevistador permite a los participantes que esgoreon libertad, con respecto a
todos los temas de la lista y registra sus respsig§lon frecuencia mediante
grabadora). En lugar de hacer preguntas tomadastalnente de un cuestionario,
el investigador procede a un interrogatorio padiede un guion de tépicos o un
conjunto de preguntas generales que le sirve depara obtener la informacion
requerida (p.150).

3.5 ESTRATEGIA DE ANALISIS DE RESULTADOS.

De acuerdo a la investigacion se utilizé Igaisntes estrategias:

a) Triangulacion: Araneda et al. (2005), Citan a Ruiz Olabuénagaal sefala que la

triangulacion busca el enriqguecimiento de una wigEpmprension), el enriquecimiento

de las conclusiones, el aumento de la confiabili@hdfinamiento del nivel de precision

y, el contraste de la consistencia interna (p.1@8gmas, sostiene que cuando en el

proceso de triangulacion el investigador se degde los hechos debe optar por

estrategias metodoldgicas cuantitativas. Esto saplemnenta con la definicion de

triangulacion dada por Cisterna, F (2005), la cemlla accion de reunién y cruce
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dialéctico de toda la informacion pertinente al ethj de estudio surgida en una

investigacion por medio de los instrumentos cooedpentes, y que en esencia

constituye el corpus de resultado de investiga(udB).

Teniendo presente las definiciones anteriseeguede exponer que para llevar a cabo

este proceso se establecen cuatro tipos de treigal los que son definidos como:

1)

2)

Triangulacion con el marco tedrico:En este tipo de triangulacién se establecen
diferentes teorias para observar un fendémeno corinelde producir un
entendimiento de como diferentes suposiciones miges afectan los hallazgos e
interpretaciones de un mismo grupo de datos orirdoion. (Benavides, Mayumi
Okuda, y GOmez-Restrepo, Carlos. (20&s decir, las diferentes perspectivas se
utilizan para analizar la misma informacion y, gmde, poder discutir teorias
expuestas con lo que se ha encontrado con la icidagen terreno.

Triangulacion de datos:Hace referencia a la utilizacion de diferentesagstiias

y fuentes de informacion. La recogida de datos peroontrastar la informacion
recabada. La triangulacion de datos puede serreke tipos, para esta
investigacion se utilizara la triangulacion de dagmersonal, la cual recoge
informacién acerca de la diferente muestra de asije{Aguilar, S.& Barroso, J.

pag. 74, 2015)

Considerando lo expuesto anteriormente egygia@emos nuestro analisis de datos en

funcién a la triangulacion con el marco tedricoesto que analizaremos la informacion

del plano tedrico con la informacion observadaegreno. Ademas, analizaremos a través

de la triangulacion de datos (personal), la cuainjie recoger informacién acerca de la

diferente muestra de sujetos participantes devissiigacion.
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B) Matrices: Con fin de facilitar el andlisis de informacion parealizar las
conclusiones utilizaran matrices que organizamiarinacion recopilada, donde
segun Baez, J. (2009), el analista inserta lossdagmiendo un principio general:
En la parte superior dan entrada a los conceptgsfihgmentos codificados, de
una misma categoria) y por la izquierda los aspe@ocomparar: casos,
circunstancias, situaciones, pautas de comportaomipr266).

C) Aspectos éticos y morales de la triangulaciéridaciendo mencién del decreto
n°157 del afio 2013, se puede sefialar que existgroqurincipios de integridad
en una investigacion los que son:

» Honestidad en los aspectos de la investigacion.

» Responsabilidad en la ejecucion de la investigacion

» Cortesia profesional e imparcialidad en las relasdaborales.
* Buena gestion en la investigacion en nombre de §pr®).

En la investigacion, se da a conocer la idadtde la institucion y de los académicos
gue participaron en ésta. Sin embargo, los datdasdgersonas entrevistadas se omitiran
siendo reemplazadas por siglas asignadas, de taren@gue la muestra entregard la
informacién dentro de un contexto de confianzagusdad, teniendo en cuenta que todo

lo aportado sera utilizado con fines académicos.
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CAPITULO IV: ANALISIS DE RESULTADO
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4.1 ANALISISDE RESULTADO DE DATOS.

Desde el punto de vista de la rigurosidad de investigacion cientifica, la
credibilidad de los resultados y conclusiones, residjetos a criterios de validez y
confiabilidad de los datos, es decir, que la prodfucde conocimiento en un area del
saber determinada, debe responder a procesosvobjesistematicos que permitan
evidenciar que las conclusiones dan cuenta y regpom un criterio de veracidad
(Araneda et al. 2008, p.102).

Teniendo como finalidad describir el proces® dlelo de los padres frente al
diagnostico de un hijo/a con Trastorno del Espedéttista inserto en unaEscuela
Especial, en que se realiza la recogida de infadnaelevante para dar respuesta al
objetivo investigativo. Para esto se realizaromestigtas individuales a once apoderados
del establecimiento.

Durante esta instancia de analisis se distdiba informacion recopilada, aportando
una organizacion que permita develar los procesoduglo que atraviesan los padres
posteriores al diagnostico, exponiendo los camfaiosliares, expectativas de los padres
y el apoyo del establecimiento a los apoderados.

A continuacion, en la tabla N°2 se presentan Issltedos obtenidos de las categorias

mediante el andlisis cualitativo de la informadiéoopilada en nuestra investigacion.
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Tabla 2

Frecuencia de las respuestas obtenidas por catagori

Categorias y Descripcion Sigla Frecuencia
subcategorias
Dindmica familiar: La familia es un contexto social A.Z 11
A) Composicidon para crecer y para recibir auxilio,
de grupo considerada como grupo natural M.P
familiar. gue en el curso del tiempo ha
B) Tipo de elaborado pautas de interaccion. P.J.P
interacciones Est tit | fruct
familiares. fsz_a|§ constituyen la  estruc urla
C) Diagnostico yfaml_lar, q_uet ac| slu vez r;)ge 3
cambio en la funcionamiento de los miembros de \, \, 5
dinamica la familia, define su gama de
o conductas y facilita su interaccion
familiar. . . M.B
reciproca (Martinez 2008).
M.T
M.C
M.A
P.A
Al
Expectativas de los La llegada de un hijo trae consigo 11
padres: ilusiones, expectativas, miedos,
A) Diagnostico  también fantasean acerca de sus
B) Expectativas propias habilidades parentales o
antes y cOmo van a cumplir sus roles.
después  del(L6pez,1999)
diagnostico.
Proceso de duelo: El duelo representa el estado de 11
A) Diagnostico y pérdida de cualquier ser, objeto,
emociones. parte del cuerpo o funcion que es
B) Etapa de importante para la
duelo. persona(Montoya, 2004).
Apoyos del Un conjunto de acciones 11
establecimiento: educativas, insertas dentro de un

64



A) Sentimientos sistema educativo general, que

frente al tienden a la atencion y sostén de las
apoyo. personas que presentan una
B) Tipos de dificultad para alcanzar con éxito,
apoyos. conductas bésicas exigidas por el

C) Participacion grupo social y cultural al que
de la familia. pertenecen, una educacién ya no
centrada en el nifio exclusivamente,
sino también en el entorno (Josep
Pinto Castro,2004).

Fuente: Elaboracion propia.
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4.2 CATEGORIAS DE ANALISIS.

A. Dindmica familiar: Los resultados de esta categieita entrevista seran evidenciados en la tabBa N°

Tabla 3
Resultados de la entrevista Categoria dinamicalfami

Apoderado 1

Interpretacion del
Apoderado F.A equipo de
investigacion.

Categoria Subcategoria Preguntas A7 Apoderado 2V.P
s Bueno él en este
¢ Quiénes X
. momento  vive
oL Composiciébn componen su .
Dinamica . con su  mama,yjcent
- grupo grupo familiar? Icente y yo.
Familiar. o i solamente con
familiar. (Con quién .
) SuU mama.
vive).

¢La mama? Ella

es ingeniera en
(A qué  se prevencion  de
dedican? riesgos, yo soy

duefia de casa.

(Ella? Sélo al Tres.

¢cuantos h'JOSJuan Pablo.

tiene?

Yo, duefia de casa.

Claudia (mama), Se puede
Alvaro (papa), evidenciar familias
Mateo (hijo) y monoparentales y
Agustin (hijo). nucleares.

Se infiere a través

de la respuesta que
La madre es abogadaiempre se otorga
y el padre ingenieromayor
en administracion deresponsabilidad a
empresa, pero dejé swn cuidador,
trabajo estable ymientras que otro
ahora trabaja demiembro de Ila

manera familia  es el
independiente. sustento
econdémico.

Se observa que
Dos. algunas familias
poseen mas de un
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Tipos de
interacciones
familiares.

¢,Cuales son
las funciones
que tiene
cada uno de
los
integrantes
de la familia
con su hijo?

,Como es la
relacibn entre
los hermanos?

¢, Coémo se

hijo y otras solo
uno.

Claudia se dedica

mas a ver el tema

Yo cuido a Juan educativo con los
Pablo, todo el nifos, me refiero a
dia, lo traigo al esto porque ella es | .
. 9 borg %Se Interpreta que
colegio, lo .que hace los cursos; .
Solamente lo veo yo, él cada miembro de

vengo a dejar,
después lo
vengo a buscar y
después me lo

Ha hecho cursos €, familia asume
TEACCH, de ABA,
un rol respecto al

o traslado a los_ . g

1072, cuidado del hijo.
nifios, esa es como mb ,
esde el ambito

vive conmigo
(entrevistadora:

entonces  usted
cuida...) yo soy la

llevo a la casa, a_ . . funcion. También ,

, cuidadora... mama, ,. : educativo y en el
las 6:30 pasa la tienen terapia de T

. todo. . ; contexto cotidiano
mama a fonoaudiologia  los

: del hogar.

buscarlo, lo viernes en la
cuido en mi casa universidad San
(...). Sebastian, entonces la

corro pa’ todos lados
con los chiquillos.
Se llevan super bien

po’, son super
T Se observa que la
complices. La S
No los ve porque dos L relacion entre
relacion de hermanosh
ermanos es

viven en Santiago, es
es excelente. Mateo

No tiene muy poco el recuerdo, § variada, desde un
o es super protector, su .
hermanos. hace dos afios que ng vinculo cercano a

rol de hermano mayor
lo ejerce super bien,
si a Agustin le pasa

algo, siempre lo

protege.

Si  ellos se Es que, por ser mama, Tengo®sser un Se infiere que las

los ve. No hay como
comunicacion ahora.

uno lejano.
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relacionan
ustedes como
padres?

¢,Cémo se
relacionan
con los
abuelos
paternos?

¢, Cémo se
relacionan
con los
abuelos
maternos?

relacionan bien soy la que pongo lasequipo, no queda deelaciones de los
porque ahorareglas y el papa es ebtra, ha sido dificil, padres son buenas
estan en que  funde ijajd! saper dificil. Como a pesar de ciertas
acuerdo, con lomalcria, es como dematrimonio dijimos dificultades que
gue es pensionesos polos opuestos ddenemos que seguithan tenido que
alimenticia, papad y la mamano mas, mirar haciaenfrentar.

todas esas cosagentrevistadora: ya yadelante...pero

y la familia de él entre ustedes, entre loguestra relacion es

igual esta padres ¢Tienen buenéuena.

siempre presenterelacion?) Si, si.

con Juan Pablo

(...).

Tiene a la pura
abuelita no mas,
por parte del
papa, pero bien,
muy cercana la
relacion, de
hecho, ella

Eh... es muy poco lo
que él tiene contacto,
porque el abuelo es

. ) dependiendo de
como bien especial el . . .
Mi papa fallecio, no los lazos
caballero y la abuela

) 2 alcanz6 a conocer damiliares la
vive en Vina, entonces . o . I,
. . mis nifos, pero mirelacion con los
la distancia en PR
. J mama si nos apoyaabuelos paternos
., realidad... si, Vicente . :
duerme con él . . Vive cerca de tiene una
es como él, el papa y L,
cuando Juan Nosotros. variacion,
yo... de hecho por eso )
Pablo se queda pudiendo ser
: lo llevo a hartas :
el fin de semana_ . . cercana o lejana.
actividades para que

(). igual sociabilice.

Con nosotros

esta bien

(jajajaja), con No tengo papas.
mi esposo igual,

muy cercanos.

Se interpreta que

Se interpreta que
dependiendo  de
También nos apoyanlos lazos
bastante. familiares la
relacion con los
abuelos maternos
tiene una
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Diagnostico y
cambios en la
dinamica
familiar.

¢ Quién
participa

las actividades
escolares con

de

su hijo?

Una vez
recibido el
diagnostico

¢, Qué cambios

ocurrieron en
la dinamica

familiar?

en

relaciéon entre
los padres.

Una
recibido

vez
el

diagnostico

¢, Qué cambios

ocurrieron en
la dinamica

familiar? en
relaciéon

a ustedes
(padres) con

variacion,
pudiendo ser
cercana o lejana.
Todos los afios
participo yo de
las actividades,
pero a las
reuniones de
repente viene

Se infiere que el
Yo. cuidador
Eh... yo, yo. responsable es el
gue mas participa
de las actividades

escolares.
ella (...).
Eh... no, en realidad
nos centramos méﬁ_ . -
. 0o primero que Se infiere que hay
, como en el Vicente . . .
De primera creo hicimos fue relaciones que se
no... No, Nosotros no, ; .
que hubo capacitarnos, empezafueron debilitando

. no hubo mayor cambio_ ™ . . :
comprension a introducirnos, quéposterior al
de reproches o comag.. .. it ) L
entre ambos, significaba, qué es lodiagnostico y otras
mas... no porque lo .
pero eso se fue, . ._que era esto, y ahique se
anico que la diferencia . .
guebrando de a . empezamos afortalecieron mas.
es que nos afiatamos ,
poco (...). . capacitarnos.
mas por el hecho de
tener un hijo de luz
nomas po’.
La separacibnEh... que el papaDe padres con suSe infiere que
no tuvo que ver siempre andaba comdijo: eh no, o seatodos los padres
con el muy eh... pucha eltodas las pretensionepasaron por
diagnostico, fue nifilo no habla, cuandogue tenias como papacambios en la
mas por ellosva a hablar... pero ahtde tener un nifiito, dedinamica familiar
gue empezaronse tomo como el vivirllevarlo a jugar a laen cuanto a
a tirar uno paraal dia a dia, despuépelota, teni  queexpectativas y
cada un lado, que ya el Vicente tuvoeliminarla. Todo papaprogresos en su
“‘que tu no te su diagnodstico es com@iensa que su hijo vadesarrollo.

preocupas por eleso... como trabajara ser mas que
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su hijo. nifo, que media a dia para jugar comosotros, entonces,
preocupo masél y aprender, perotus expectativas con

yo”. no... no hay fechaseso hay que dejarlas
El  matrimonio limites para aprender ade lado.
después del para hablar.

diagndstico creo

que igual era

mas tenso (...).
Eh... la hermana, si.
La hermana muy

reocupada, o sea la e
b P Se infiere que los

Una vez hermana...como nadie :
- . . cambios entre
recibido el tiene mucha claridad
i . hermanos ocurren
diagnostico de lo que es el espectro
S . . ., cuando hay una
¢,Qué cambios . autismo, pa“ ella fue... . .
i No tiene . , mayor diferencia
ocurrieron en fue fuerte. Ademas,No tiene. .
O hermanos. L de edad, mientras
la  dindmica gue se habia ido muy
. gue cuando son
familiar?  en poco de la casa a ~
. . pequefios no
relacion entre Santiago, entonces : .
tienen nocion del
los hermanos. fue... para ella fue... se ) o
i diagnostico.
le movid un poco el
piso.
Una vez Bueno la verdadLo tratan con un pocoComo que, dejaron deSe infiere que fue
recibido el es que fue muymas de... como mas d&. Nuestros amigosdificili para la
diagnéstico penosa, porquecuidado, mas igual se empezaron damilia asumir el
¢,Qué cambios que NOSOtros permisivos en ciertosretirar porque lo diagnostico, donde
ocurrieron en vuelvo a insistir, aspectos... que yo ahiveian y traian a susalgunos familiares
la  dindmica no teniamos como... nifios pa’ jugar y nose preocuparon
familiar? en idea de lo que (Entrevistadora: colocaentendian que él nomas del nifio/a y
relacibn a la era el autismolas reglas) si porqugugara... y no haciaotros se
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familia
extendida
(abuelos, tios,
primos).

(--r)- no... no deberia ser...nada... 0 si jugaba nodistanciaron.

La familia todos y tolerancia que elloslos tomaba en cuenta,
lloramos de unano entendian tampocqugaba solo... eh...
u otra manera, elel tema, y que si noentonces fue
duelo que teniasabian algo que me Iacomplicado porque la
mi hija, porque preguntaran porquegente te empieza a
igual para ella mucha gente cae erdejar solo.
fue fuerte, muy la... (Entrevistadora: en
fuerte (...). La no saber) claro, en la
relacion ignorancia y de decir
actualmente concosas, entonces cuando
la familia es ya tu vives este mundo,
buena (...). definitivamente tu ya

empiezas a leer, a

estudiar, a preguntar,

entonces ya puedes dar

algunos diagnosticos o

algunas referencias a

ciertas cosas, asi que

preguntaran... ese fue

mi tema con el abuelo,

0 sea si €l queria saber

algo que me lo

preguntara porque esto

no era una enfermedad.

Fuente: Elaboracion propia.
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B) Expectativa de los Padres: Los resultados otbdsren la entrevista, seran plasmados en la t&dla N

Tabla 4
Resultados de la entrevista: Categoria expectatilabs padres

Interpretacion del

Categoria  Subcategorias Preguntas ApoderadoALZ Apoderado M.P Apoderado F.A equipo de
investigacion

Dej6 de hablar,

Vicente toleraba Mateo al principio
mucho el dolor, se caiehablaba, decia
mucho porque eramama, papa, Se interpreta que
hiperlaxo. Golpes muycoche, tata. la sospecha del
fuertes y el como queNotamos el diagnéstico se
fueran como rasmilléncambio después decomenzo a
i~ Que él se aislabageh... camin6 tarde,la vacuna la tresevidenciar traslas
¢, Que lo . . ot i .. .
. primero fue hablé tarde, dejé devirica, dej0 de distintas
caracteristica : ~ -
_ de su hijo les gstar aislado, hablar al afo ochohablar y como al caracterlst!cas que
Expectativas . jugando meses... dej6  deafio ocho mesesse asocian al
. L . hizo sospechar ! . i
de los Diagnastico. ol solamente conhablar... no hablo...dej6 de mirarnos. TEA. Tales como:
padres. . - una cosa(...) mas. Eh... no Antes posaba pa‘desarrollo tardio
diagnostico?, L . .
Lo que nos abrio balbuceaba, no habida foto y ahora del lenguaje

; Como las ; .
¢ los ojos a nosotrasmucho balbuceo, noasi... pasaba algoverbal,

detectaron? fue el jardin (...). me entendia suraro. Y un dia aislamiento,
nombre, no habiaaline6 todas lasalineacion de
contacto visual y lo queollas como un juguetes y
gatillo definitivamente semicirculo le contacto  ocular

fue el ordenar lossaqué una foto yreducido.
juguetes siempre erse la mandé a una
hilera. prima, y ella dijo

quién hizo po’

72



Expectativas.

eso, Mateo, no eso
no esta bien, ella
nos dijo que habia
que llevarlo rapido
al neurdlogo.
Se infiere que

Lo dnico que sabia del .
desconocian por

¢QuUE  sabiany . nada, nadaautismo y no de

acerca del . . . . completo el
ni mi hija espectro autismo era d?\l

Trastorno del o ada. Trastorno del
tampoco. un nifiito en una .

Espectro , . Espectro Autista,

: esquina pegandose iy
Autista? . . asociandolo solo a
mirando al cielo. : o
un sujeto solitario.

 E| No me orientd mucho,

¢ . pero si me dijo los Se entiende que

profesional . . :

que Igual nos pasos que yo tenia qué&lo, ni una. Los los profesionales

. - orientaron mas enseguir... pediatras no sabersolo

diagnostic6 a . e .
la escuela. Que tenia que tener umada. Despuésdiagnosticaron al

su hijo los
orientd y
explico acerca

Nosotras aqui multidisciplinario, la fuimos a ver un anifio/a, sin dar
conocimos todo, estimulacion temprananeurélogo y nos mayor orientacion

todo, todo (...).  igual me ayudo en esodijo TGD. en lo que consiste

del Trastorno " . -
no explico mucho lo el diagnéstico.
del Espectro
, otro...no. no
Autista? ) S
interiorizo.

Bien, porque mi Tenia cuarenta y dosBien, felices. Se infiere que al
o~ hija habia tenido afios ya, tenia una vid&stuvimos 5 afiosrecibir la noticia
¢,Como se - : . !
sintieron una peérdida, perohecha, ya no iban asolos, a la Claudiadel embarazo ésta
cuando nosotros deciamoshaber mas hijos, yale gustaba viajar.fue tomada de

que ella se incluso estaba viviendoibamos a manera positiva
embarazo muy otra etapa. Te estarcumpleafios todospor los padres,
luego, no vivid diciendo los médicostenian hijos... y aunque en algunos
mucho el duelo deque ya no puedesya...lo intentamos casos fue
su pérdida, y seporque tus ovarios yay al tiro quedo inesperado.

recibieron la
noticia del
embarazo?
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¢.Coémo se
imaginaban a
su hijo(a)?

¢Qué
expectativas

tenian antesun  profesional,

del
diagnéstico
con respecto
al futuro de su
hijo?

embarazo muy son pasas, ya no estaembarazada.
luego, entoncesen edad fértil, y ya
claro estar de estay viviendo otro tipo

vuelta de vida, jamas pensaba

embarazada ellaen usar pafiales de

estaba nuevo y mamaderas

ilusionadisima ijagjd! entonces fue

(...). sorpresivo... bastante
sorpresivo.

Mi  hija tenia
muchos proyectos
por decir que

tiene una mama , : Se interpreta que
. Yo me imaginaba alEh... normal no
con su hio, los padres

: otro Vicente po’... almas, lo que espera
expectativas, que

) . Vicente que iba andartodo padre, quee§peraban a un
iba a ir a tal hijo neurotipico,

. preguntando los porfuera un nifio sano_. s

colegio, de todas’ ~ " siendo dificil
. que, balbuceando,un nifio normal no

esas cosas po . . enfrentar el
/saltando eh... haciendanas. . £

entonces ahi diagnéstico de
desorden.

como que se te TEA.

viene un poquito
el mundo abajo

(...).

Uh...que iba a ser

Se infiere que los

padres esperaban
Lo que él quisieraa un hijo
palabras ya bien a IOShay que apoyarlo neurotipico,

~ .. N0 mas. entregandoles
dos afos, que pidiera,
apoyos en las

que se enojara, que ;o
durmiera bien decisiones que sus
' hijos tomaran.

Que fuera un nifio
neurotipico po’.

bueno eh... que élQue pronunciara las

iba hacer lo que él
quisiera hacer

(...).
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Saber que todo es paso
a paso, todo es lento,
ya la rapidez que gira

en torno a los otrosCambiaron Se interpreta que
¢.Cémo nifos no es lo mismoradicalmente, ahora las
cambiaron Las expectativas ycon un espectro autistabruscamente. expectativas de
esas todo lo que entonces cambia laDespués de eso..los padres son
expectativas o pensabamos perspectiva del dia y ddampoco sabiamosmas realistas
prioridades cambio, ya no sela noche... cuandobien el futuro de ajustdndose a las
después delpiensaigual (...). duermen mal, que noesto... lo que era,necesidades de
diagnéstico? sacai nada con enojartempezamos asus hijos.

si tiene trastornos delcapacitarnos.
suefio, que lo tiene el

mio... entonces cambia

todo tu mundo.

Fuente: Elaboracion propia.
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C) Procesos de duelo: Los resultados obtenidoa enttevista, seran plasmados en la tabla N°5.

Tabla 5
Resultados de la entrevista: Categoria procesouwsad

Interpretacion del

Categori Subcategoria Preguntas ApoderadoAlZ Apoderado 2 Apoderado 3 equipo de
a S M.P P.A , C
investigacion
Apoyarnos  no
mas.
Tratdbamos de
no quebrarnos...
Yo estaba sola, ibade repente igual
Bueno nosotrascaminando con €l ynos daba pena, .
. . ] Se percibe que
cuando la doctora nosdespués dije no po’,pero yo trataba
o~ . . . , algunos  padres
¢, Como dijo, bueno teniamosqué sacai con ponertele no llorar sintieron
reaccioné que ver cémo loasi, tengo que mirarfrente a ella. Yo

confusion, otros
buscaron formas
de ayudar a su
hijo/a 'y por

usted y su podiamos ayudar nopara adelante, hay quele repente me
€esposo 0 parejamas porque no nossacar al nifio adelantdevanta en la
al momento de quedaba otra, en es¢ ya, vamos pa noche a llorar,

Proceso Diagnostico y
de duelo. emociones.

recibir el entonces ver quéarriba... lloriquee, como a las 2 de. .. .
i . . : . ~ altimo una pareja
diagnostico? podiamos hacer contodo, si me dio pena..la mafana ¢ oo cig su
él, donde ibamos a irme enoje un poco cordespertaba, M€ o\acion

(.0). dios, pero yo dije pordesesperaba,
algo pasan las cosas. bajaba y lloraba,
lloraba en la
cocina un rato
ahi ... es dificil.
No es facil.
¢Cual fue su Laverdad yo creo que Cuando se ®dque No, decian si se Se percibe en los
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reaccion 0 mas fue en blanco, pordecir a €l, yo creo... élle va a pasarpadres diferentes
sentimiento de que a ti te puede decino estaba conmigochiquillos, van a sentimientos  al

la familia la doctora, sabe qudisicamente, pero creomadurar... se le momento de
cuando les usted tiene otraque si se movié el pisova a pasar. Lesrecibir el
informaron el enfermedad, pero hayde él... como explicamos que diagnéstico, tales

diagnéstico?  una solucion hay unahombre... como su...esto era paracomo:
salida eslo mismo. su  Vicente po’, toda la vida y tranquilidad,

(-..) entonces eh... na podecian no, esconfusion y
El principal habia que caerse yjue a veces losnegacion.
sentimiento fue pararse de nuevomédicos se

tranquilidad, yo creonomas po’... no,equivocan.

gue después ya vino eho podiai darte el lujo
desahogo, la tristezade seqguir ahi,

(v.r). sacudida.
Eh... ahora
; Cudles  son Peurﬁztr?es? ”nuce'pg(I)Se interpreta que
¢ Em... bueno yo Que me falle la vida... q el mayor temor de

los principales guede en ningun

pienso que el temorque la vida se me los padres es el

temores . colegio, porque o
mas grande es el nowaya. : futuro incierto de
respecto a su hemos ido ..
. estar uno. sus hijos y que les
hijo? hartos y todos :
falte la vida.
nos han cerrado
la puerta.
¢, Coémo han Hubieron tiempos queEntonces creo queNo ha cambiado Se infiere que han
cambiado los me quebraba muchoVicente ha hecho quemi manera de cambiado de

sentimientos  por Juan Pablo, peroyo de nuevo como queser, soy la manera positiva
asociados alahora ya no, porquevuelva a florecer, amisma persona,los sentimientos
momento del yo veo que él haque las ganas que y&h... si los de los padres, ya
diagnéstico? crecido y a mi meestaban muertas habiamigos que teniaque ahora valoran
¢,Como se entiende todo, que sacar pa’ delantse empezaron acada logro que
sienten ahora? entonces si bien el naodo por él... porquealejar, chao van teniendo sus
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Etapas

(Su esposo ohabla,

pareja,
sus hijos).

de ¢En

usted, entiende.

estamos

pero

tranquilos(...).

algun Yo

creo

metodo es en torno a élnomas po’, si nohijos por mas
Ahora yami casa gira en torno aquieren venir no pequefios que

masél, entonces... por €l yvienen

para él hay que estapo’, entonces he
ahi po”, veinticuatrosido un poco

siete.

que Si, de hecho,yalvcSi

mas  practico,
mas pragmaético,
no oye que me
llama que no me
llama, eso no
soy mas frio
porgue no soy
frio pero si mas
pragmatico y
mas eh...
selecciono mas,
por eso y como
pareja eh... yo
no he cambiado
mis sentimientos
con mi esposa
de hecho ella si
tuvo un cambio
como estaba
mas enfocada en
esto  entonces
ella ha tenido un

cambio mas
lejano en
discusion y
como pareja.

claro, si,

nomas sean.

Se interpreta que
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duelo.

momento  seemocionales

encontré en la mucho(...).

sipsiquiatra 'y  me cambios en la mayoria de los

mantengo condormir mal eh... padres vivio

situacion de no Yo creo que en algunmedicamentos pa'deje de lado cambios

saber gué momento uno tienepoder estar establevarias otras emocionales. Sin
hacer?, ¢Enque colapsar con lasPaciencia me  hacosas, embargo, uno de
€es0s momentoscosas, tu te das porcostado mucho... yoactividades queellos presento
presento vencida(...). no soy una mujerhacia como cambios fisicos.
cambios paciente jjaja! y con éldeporte, dejé de
emocionales y hay que ser muylado me aisle en
fisicos? paciente... entoncesotros aspectos,

hay momentos que sipero como te

que me irrito mas...digo fue

pero por eso pidobastante rapido
ayuda, pa” poder estaese cambio de,
bien, pa” poder estaporqué hay que
equilibrada. trabajar nomas
po’, nos dimos
cuenta que todos
tenemos
problemas y de
los problemas

tienes que
ocuparte no
preocuparte,
preocupate o
minimo y
ocupate lo
maximo.
Cambios

emocionales, si
pero no al punto
de entrar a la
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(Al momento

de recibir el

diagnéstico Si de todas maneras
sinti6 que eso demas que si.

no podia estar

pasando?
Bueno mi hija yo creo
que se culpaba el
hecho de estar sola en
el embarazo,

; . porquejustamente

¢En algln papio

momento )

manifestd (El' papa de Juan

. Pablo) en ese entonces
sentimientos

de culpa como (...). Porgue muchas

padres 0 :

culparon o Personas dICGI:I que Ie}

olras personas’>50|edad’ no sé si sera
‘verdad, que la soledad

también te afecta

mucho y te afecta a ti

y afecta a tu feto. Y

ella sinti6 eso (...).

trabajaba en Quirihue No.

depresion si po’,
pero si te
desespera.
Se infiere que los

Si pues claro, la participantes

regunta es Orvivieron un
Preg p, momento de

qué a mi po’, e
P confusion al
gué hice yo para

momento de
tener esto .

recibir el

entonces eso es;_ . .
diagnéstico de su
lo que te

hijo/a, ademas de

cuestionas. !
cuestionarse sobre
lo que estan
viviendo.
Dadas las
respuestas

No, no P

- se infiere que los
sentimientos de -
participantes
culpa no, uno

requnta ué manifestaron
Eicg es(tqoy sentimientos de
' culpas. En
pagando un
karma algunos casos se
' culp6 a factores
externos.
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Es super selectivo..
tiene trastornos de

suefio eh... todavia se

Mateo es
superinteligente,
es un buen nifo,
es super
obediente,

Mateo hoy en
dia lo que tu le
dices él lo hace,
la otra fortaleza

l'que Mateo no Se identifica que

tiene conductaslos participantes

o~ disruptivas, no describen a su
¢,Como usted me pega chancacazo .

O Em... haber que te lene, no se hijo/a
describiria a su . no tanto, pero se pega.
. puedo decir, yo lo . descompensa desde el punto de
hijo en la Eh... virtudes... es un , . .

. encuentro que es de (...),es super vista positivo,
actualidad?, amor, es L : .
, . aperrar, Juan Pablo ey . facil trabajar con reconociendo las
¢ Fortalezas?,¢, . - orbellino... uh arrasa, o L

alegre, es risuefo, es él, las nifias lo caracteristicas vy

Debilidades?,¢,

Caracteristicas
2

carifioso. Yo diria que.
no tiene debilidades.

personaje... hay qu
conocerlo para verlo.

con todo, si ve ropa la

adoran las quefortalezas propias
junta, Parece un cuyi

ijajal, no él es un gran

trabajan con élde ellos, pero no
orque es rapidocomo algo
le explican una negativo.

vez y capta todo.

Las debilidades,

la falta de
comunicacion,
la falta de

expresion po, la
falta de no saber
qué decirles a
otras personas lo
gue quiere.
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¢,Cuales

Las fortalezas que mas
pueden ser, es estar

con Dios y creer, tener
sonuna creencia que él a

sus fortalezasti te llena todos los

para enfrentarvacios, y te los

el diagndstico traspasa a Juan Pablo

de su hijo? A (...).
nivel personal. Yo solamente tengo

mucha fe, y quererlo
mucho como él es

(...).

Amor.

Yo soy practico,

SO bien e

rgctico o Se infiere que las
bre ! Y fortalezas para
mas racional Soyenfrentar ol

mas  bastante, .. P
\ diagnéstico  van
siempre le busco
o depender de la
la solucion al >
percepcion de

problema, — soy 4o participante,
observador, esa

. . algunos de ellos
es mi cualidad, 9

reconocieron
lo que pasa que .
como  principal
el resto no ve

! fortaleza el amor,
dentro de mi

la creencia en
empresa me . .
. Dios y capacidad
decian, pero

. . de raciocinio.
como te diste
cuenta de eso.

Fuente: Elaboracion propia.
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D) Apoyos del establecimiento: Los resultados obten@lolas entrevistas, seran plasmados en la t46la N

Tabla 6

Resultados de la entrevista: Categoria apoyos stalstecimiento

Interpretacion del

Categori Subcategoria Apoderado 2 Apoderado 3 .
ag S 9 Preguntas ApoderadoALZ b M P b P A equipo de
investigacion.
A mi me
recomendaron el
"y . ES que lo que
Hablame de amor”,
R pasa que Mateo
mi psicologa eh... en i
. . estaba en unSe infiere que los
Bueno en primerel tiempo que yo le :
.. . _colegio, en un padres optaron
lugar, porque cuandodije que yo ya tenia e'jardin normal, &l por una escuela
la Paula busco y lediagnéstico me la . ’ .
. estaba bien, peroespecial por
Como padres hablaron de  esterecomendo. Yo . .
Apoyo I ) X ) ; . nos decian querecomendacion de
Sentimientos ¢ Por qué colegio, y vino y se busqué mucha . S
del ) . . ., no tenia los distintas personas,
. frente al optaron por dio que justo las tiasinformacion, mucha
estableci . : 2 apoyos y por los apoyos
: apoyo. una escuela iban a empezar uninformaciéon sobre este .
miento. ) . ; necesarios, gue esta escuela
especial? taller, entonces lecolegio en siy porque oraue no habiaentreoa seqdn las
dijeron ven en talla estimulacién P°d ga seg
profesora caracteristicas que

fecha que nosotragemprana, porque eldiferencial, Sus hijos

vamos a estar acd (...)colegio ue decia
(..) °Y 9 entonces nospresentaban.
estimulacion temprana

tenia a los recomenda_ron
. otros colegios.
profesionales que yo
necesitaba.
¢Ha sentido Si, de todas maneras, Eh... Dadas las
un apoyo mucho (...). Cien por ciento. significativo, respuestas se
significativo eh... es que lapuede inferir que

83



por parte del

establecimie
nto en el
proceso
vivido?

¢Sienten que
los apoyos
entregados
por el
establecimie
nto son
suficientes
en el proceso
vivido?

Si, eso no se pued%l,
discutir (...). '

palabra la mayoria siente
significativo es que, si existe un
un, lo que quiere apoyo

decir es significativo por
significativo es parte del
como casi, establecimiento

importante, en los procesos
entonces si hayvividos con sus
un, si ha sido, hijos, sin

pero no sé si tanembargo, para un

exponencial por entrevistado la

decirlo asi. palabra
“significativo” no
es la mejor
definicion para el
apoyo que les ha

brindado el

establecimiento.
El mayor Se puede deducir
cambio que hanque dada las

tenido los nifios respuestas de la
ha sido en lagran mayoria de
casa, esa es ldos entrevistados,
realidad, ningun los apoyos
establecimiento entregados por el
te va a entregar,establecimiento

el discurso esson suficientes.
qgue el 50 en laSin embargo, se
casa y el 50 eninfiere que un
el colegio y no entrevistado no se
es asi, no es asisiente conforme
menos con loscon los apoyos

84



Tipos
apoyos.

de

¢, Qué tipo de
apoyos le ha
brindado la
escuela a
usted y a su
hijo (a)?

horarios si los que le brindan a
horarios son tansu hijo.
limitados es de 9
a 12:30 entonces
en 3 horas hasta
las 12 del dia no
puede ser
significativo
cierto, entonces
si la pregunta es
el colegio es la
solucion, no, no
la es, el colegio
es ha sido un
cambio rotundo
no tampoco.

me han vueltoEh... apoyo nos

que suefieha entregadose interpreta que

Bueno a Juan PabIQE;T:'E'}'r

haber....ensenarle, . . los apoyos
imagine, sea harta, eh... .

porque todo lo que yo . brindados por la
creativa... porque harta, eh...

veo, todo lo que ellas escuela son

ahora estamos esta&structura social
hacen, yo puedo
. _semana full, y que elporque
traspasarlo, ademas,,. A
0 . disfraz, y que hay quesocializan con
aqui Juan Pablo tien

” Shacer algo para lalos demés nifos,
fonoaudiologa,

decoracion para elaqui las tias son L
terapeuta, . ; crecimiento para
. - colegio y que teni queun amor, todas,
psicomotricidad que los alumnos vy

iy -~ hacer algo para comertfodas las que .
también es  super ., P ] padres de éstos a
) . entonces ta volviestan aqui son
importante, tienen

. ~traves de un
e como al colegio, aun amor, aqui .

psicologa y todas las equipo

cosas que tienen

pensar a que esto s&dos son un ! .
: multiprofesional
. mueva, a que elsiete como
aca(...). muy completo.
cerebro se muevapersona, como

'principalmente en
el ambito social.
Ofreciendo  una
oportunidad  de
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todo ese polvo, yprofesional son
vuelva a decir ya hayun 7.
gue hacer esto pal

colegio.
De acuerdo a las
Si, si hay respuestas dadas,
talleres como el se interpreta que
afilo antepasadoexisten variadas
cuando actividades y
ingresamos en eltalleres por parte
(En la Si, aqui dan talleressegundo del
escuela se La psicologa que estesemestre establecimiento
realizan aflo parece que se fuéeniamos dos, elque permiten la
talleres o Aqui hay muchoscaminando no se paafo antes pasadaomunicacion
actividades  talleres, y donde... algo asi.igual antes entre padres e
gue permitan actividades, yo vengoEh... hace talleres laestaba hijos, realizadas
la a todas las actividadesonoaudiologa... Monserrat ahorapor los
comunicacio que se hacen (...). también hizo... bueno,esta Rosario, profesionales que
n entre eso si bien no malcon Rosario trabajan alli, sin
padres e recuerdo fueron el afichicimos varios embargo, un
hijos? pasado. talleres, pero entrevistado hace
este afio lamencion a que los
verdad que notalleres se repiten
he hecho siendo los
ninguno porgue Mismos que
son los mismos. realizan en afios
anteriores.
De acuerdo a Si de todas Eh... es que haySe infiere que los
su maneras. Apoyos no, papas que lesapoyos
percepcion: pero lo que falta esSi, para mi, si. sirve, que les entregados por el
sSon colocar mas presion hace falta masestablecimiento
suficiente los con los papas (...). apoyo, hay son  suficientes
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Participacion
de la familia.

apoyos
entregados
por el
establecimie
nto?, si su
respuesta es
negativa

¢, Qué otros
apoyos cree
usted que se
deberian
brindar?

¢ Participa en
las
actividades
escolares de
su hijo? ¢En
cuales
participa?,
iLe gusta
participar en
estas
actividades?

papas que te daypara la mayoria

cuenta gue de los
conversas conentrevistados, sin
ellos. embargo, se

deduce que para
un  entrevistado
los apoyos no son
suficientes,  por
ende, se siente un
poco
desconforme.

N . Si trato de lo
0 me fascinan, .
. 'que mas puedo,
En todas las menos cuando dlc:erlIa semana  de
actividades que seque hay que venir adres en aula
hacen aqui, pero lodisfrazado y en micro,p X
o . en qué otras este
gue pasa es que haceno jjaja! pero si trato afio he venido
el mes del mar, eh...de participar bastanteeh e hizo’ Se interpreta que
cual otra haber...hanen el colegio, o sea,_, P g

. otra fiesta, otralos entrevistados
hecho como tres ya...soy como mama de - . .
cosa mas se hizoparticipan de las

después ahora elenir a lo que hay que PN o
) . . . J también vine, actividades
aniversario, el dia dehacer, ahi estoy, trat .
ah... la realizadas en la
la madre, etc. Yo a lasde hacerlo . L
o . . implementacion escuela, en donde
actividades vengo (entrevistadora: . .
. de adornos en lala mayoria asiste
porgue me gusta estaparticipa entonces en .
: . : Ssala he venido, con agrado.
aqui, y siento que Juaros disfraces, todo) si
Pablo tiene un apoyo(entrevistadora:
: voy a arreglar el
que, si yo estoyentonces no le gusta
L . . . invernadero
aqui, él también estgoero lo hace) si, no M& - mos a
bien(...). gusta, pero lo hago )
coordinar con la

ijajar. profe de venir a

de hecho, ahora
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A
observado
progresos de
su hijo (a)
durante el
tiempo que
asiste al
establecimie
nto?

¢, Cuales?

arreglar, poner
el techo a una
estructura, lo
voy a hacer yo
porque nadie de
los papas, los
papas saben que
no hacen nada.
Si, claro me
gusta.

Cien por ciento,
Vicente ya eh... él
pide, no me lleva, no
me utiliza a mi como ,
: . socialmente se
herramienta, él ya ,
expresa bien,

ide... 0o él vay sacal )
P y Tace caso a lasSe interpreta que

Si, si claro,

gue él quiere, o sea €. .
ias, eh... laslos padres asocian

ya es mas autonomo :
profes me dicenlos progresos de

Si, em... mira el”’.

. - .Sl ve una galleta va y .

entender, porqué él nq gue saluda, elsus hijos en el
a saca, no es que

te habla, pero te . Saludo lo hacen,ambito del
. queda mirando, asi o : L

entiende, el obedecer . cuando los nifioslenguaje y ambito

. como joh!, la galleta . : .

ordenes, eso es muy. no se quierensocial, al tiempo

. 0, no lo hace. Eh...

importante po (...). . parar llaman al que llevan

Vicente ya reconoce -

Mateo  saluda asistiendo al
partes... le cuesta lag ara que los establecimiento
partes de su cuerpop. q

Sigan los
pero las reconoce, = .

chiquillos.
colores, eh... frutas...
bueno mi casa parece
colegio especial
también, pero... por
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los pictogramas
todo, pero él

reconoce, él habla, él

canta... él

cantaba... en

Su

idioma eso si, pero él

canta.

No es que pasa una
cosa, que aqui viene la

¢Su pareja 0 mama 0 vengo Yo,

€esposo pero
participa de participa mucho,
las tiene tiempo,

actividades ademas,
escolares? hombres
dejados

(..).

,Qué  otro
miembro de
su familia
participa en
las
actividades
escolares de
su hijo (a)?

No.

n)? No participa.

los
mas

No, yo no mas.

Se infiere quelas
parejas u espos
no tienen una
participacion
activa de las
actividades
escolares, psto
gue en algunas
familias, solo se
evidencia que un
miembro familiar
participa de éstas,
ya sea por la
ausencia del
padre o porque
éste trabaja.

Para el dia delSe infiere que,
abuelo y para lasante la
actividades de participacion de
fin de afo actividades
cuando se haceescolares, solo
ese en la Sanparticipa la
Sebastian en unpersona a cargo
salon ahi, ahidel nifio, y
fueron los ocasionalmente

No mucho, para
el dia de la
madre si pidié
permiso y pudo
venir.
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abuelos. los abuelos de los

nifios cuando
éstos no son los
cuidadores.
¢Cree que la
participacion
en las Se infiere que
actividades Si, si porque sedebido a los
y/lo talleres Es que Fabian no hacomprometen talleres y
que podido venir mucho aentonces orientaciones del
implementa los talleres... pero yoentienden y solo establecimiento
el le hablo de losse genera esehacia los padres,
establecimie Claro que si po’,talleres, pero siemprevinculo, dicen éstos han
nto ha porque como te digo,le estoy comentandoah... mira de cambiado la
cambiado la yo transmito lo que yolos talleres o cosasverdad hago forma de
forma en que aprendo (...). que se hablan,falta aqui, me relacionarse con
su familia se entonces un pocovoy a reunir su hijo(a),
relaciona logro conectarlo unmas, ven a loslogrando
con su hijo poquito ahi. otros nifios, ven comprender cdmo
@)? las otras interactuar y qué
realidades. apoyos entregar a

un hijo con TEA.

Fuente: Elaboracion propia
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4.2 SIMILITUDES Y DIFERENCIAS ENTRE LO OBSERVADO Y LA

ENTREVISTA.

TRIANGULACION DE LA CATEGORIA DINAMICA FAMILIAR

En relacion a la interpretacion en la tabla NB8chananet al (2003) citando a Haley
(1980) postula que la jerarquia familiar corresgoada organizacion del sistema basada
en el poder y la toma de decisiones dentro de édstale se definen diferentes funciones
dentro del sistema familiar. En base a esto segpoedcluir que si ocurrieron cambios en
la dinamica familiar posterior al diagndstico de hijp/a con Trastorno del Espectro
Autista, debido a que existe un cambio fundamesralas funciones (materna, paterna,
fraterna) y roles relacionadas al cuidado del ligmde se evidencid que algunas familias
debieron reorganizar sus responsabilidades, otdogah cuidado del nifio(a) a un solo
miembro del grupo familiar, el cual podia ser ladma padre o abuela, encargado de
cumplir una funcion materna y/o paterna segun kaoede familia (Nuclear o elemental,
Extensa o consanguinea, Monoparental o Padresasegar
“...Claudia se dedica mas a ver el tema educativol@®mifios, me refiero a esto porque
ella es la que hace los cursos. Ha hecho cursiiSA€CH, de aba, yo traslado a los nifios,
esa es como mi funcion. También tienen terapiaam®dudiologia los viernes en la
universidad San Sebastian, entonces la corro p#stdéados con los chiquillos...”
(Entrevista P.A)

La cuestion econdmica, los aspectos socialeseferente a la educacidn se convierten,

también, en aspectos que influyen en la dinamiaailita; por lo que es importante
conocer la magnitud en que estos determinan lasctesisticas particulares de cada

familia. Ademas, dependiendo de la manera en cqupddres hagan frente a las demandas
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y necesidades de su hijo (a) con discapacidadjirafen la dinamica familiar (NUfez,
2003). Cabe seialar que hubo cambios grandesrefataon de pareja, algunos positivos
en donde las parejas se unieron mas para enfozdasevolucion de su hijo/a, y por el

contrario parejas en donde la relacion se volvié teasa y lejana.

TRIANGULACION DE LA CATEGORIA EXPECTATIVAS DE LOS P ADRES
Relacionando la informacion recopila de ldad\if 4, se interpreta que las expectativas
de los padres posteriores al diagnéstico Trastateb Espectro Autista cambiaron
drasticamente en relacién con las prioridades sebfaturo de sus hijos, debido a que
antes se planteaban otras expectativas, pues gaahan a un hijo/a neurotipico, el cual
podria asistir a un jardin o escuela regular dgsxtpiefio, que lograria desarrollar el
lenguaje verbal de manera eficaz y acorde a la ddatksarrollo, también pensaban que
cuando grandes asistirian a la universidad, esfiadi para ser unos grandes profesionales,
gue tendrian una familia, por dltimo que seriamue ellos quisieran ser, yactualmente
para ellos esas expectativas ya no son considefa@d@mentales. Ahora desean que sus
hijos se desarrollen de forma paulatina, que puddaavanzando paso a paso, Sin
presiones. Mencionan también, que para todo losgaehijos requieran y necesiten, ellos
van a estar presentes para apoyarlos, siendoidaléel de sus hijos el mayor objetivo a
cumplir en conjunto con el logro de la autonomla ysercion de sus hijos en la sociedad
para cuando ellos ya no estén. Cabe mencionarogugaldres a lo largo del tiempo van
cambiando sus expectativas de sus hijos/as seglavances.
“... siempre pensamos que el Vicente va a ir lograndohas cosas y creo que también el
Vicente podria... me lo imagino en un jardin mas auel regular, pero con la inclusion o

en un colegio normal también pero con inclusion lanienagino asi quizas también, pero
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tampoco tengo una estructura tan rigida ahora, ¢tadio drasticamente...” (Entrevista
M.V)

Nufez (2008) sefala que, “Ya desde el momdetembarazo en la cabeza de cada
futuro padre se va armando el croquistdg idealque colmarian todas éstas expectativas
parentales; es el hijo que asegura una buena egpaesn en el futuro. Sin embargo, este
hijo ideal nunca llega a nacer. El hijo real nuaesal hijo sofiado.” (p.86).

En relacién a el conocimiento acerca del TrastalloEspectro Autista, se reconoce que
la gran mayoria de los padres soélo tienen una noeiderca de este diagndstico,

asociandolo principalmente a un nifio/a solitarimdpcto de la falta de informacion que

se tiene sobre este trastorno, ya que ellos serdiéman en una sociedad donde era
confundido con otras patologias y muchas vecepddses no reconocian este diagndstico
a sus hijos, a diferencia de la actualidad donddusea la deteccion temprana y la
inclusion escolar de estas personas.

“...Yo lo unico que sabia del autismo y no de espeatitismo era de un nifiito en una

esquina pegandose mirando pal” cielo (entrevissadoa lo Unico que tenia...) 10 Gnico

gue yo sabia, de mis afos... era lo Unico...” (Entte\N&P)

TRIANGULACION DE LA CATEGORIA PROCESO DE DUELO
En relacion a la tabla N° 5sepuedenidentificarsigsientes fases del proceso de duelo

encontradas a través de las entrevistas.

Blanca Nufez (2008), sefala cuatro fases del duelo:
1. Fase de embotamiento de la sensibilidad, debidoealas padres al recibir el

diagnostico reaccionaron con confusion, en estadshdck y aturdimiento por no
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saber como abordar el tema.

2. Fase de anhelo y busqueda de la figura perdidgugaalgunos de los padres se
cuestionaron o culparon por el diagnostico de pidhillegando incluso a culpar a
Dios y elementos externos (vacunas y agentes cordatas).

“...Si pues claro, la pregunta es por qué a mi p@é, ljce yo para tener esto entonces

eso es lo que te cuestionas...” (Entrevista P. A)

3. Seinfiere que la fase de desesperanza y desaagaimizambién fue vivida por los
padres, pero no fue un obstaculo significativo pgaranayoria, de acuerdo a la
informacién recopilada. Sin embargo, uno de logegigtados informé estar
asistiendo a terapia psiquiatrica para recibir apamocional y farmacolégico para
estar estable.

...Si, de hecho, yo voy al psiquiatra y me mantesga medicamentos pa” poder

estar estable. Paciencia me ha costado muchmo goy una mujer paciente jjaja! y

con él hay que ser muy paciente... entonces hay nmomeguoe si, que me irrito mas...

pero por eso pido ayuda, pa” poder estar bien, poaler estar equilibrada...”

(Entrevista M.P)

4. Asi también, se reconocio la fase de reorganizaciado que la gran mayoria de
los padres entrevistados lograron sobreponersestribdir los roles y funciones

familiares y entregar los apoyos necesarios aifus h

Para finalizar, se sefiala que no todos loseggaasaron por las mismas fases de duelo,
donde se percibe la ausencia de alguna de estgsgles esperable en estos procesos,

debido a las caracteristicas tanto personalesleegi emocionales de cada persona.
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TRIANGULACION DE LA CATEGORIA APOYOS DEL ESTABLECIM IENTO

Basandose en la informacion recopilada dealalat N°6, se interpreta que el
establecimiento si entrega apoyo de manera inte@ial embargo, algunos padres
mencionan que los apoyos no son los suficientaseyies gustaria aumentar las horas de
fonoaudidlogo y terapeuta ocupacional, lo cual s@asible por los decretos que regulan
la atencion de los profesionales en las escuefgeiedes. Ademas, los padres que llevan
mas tiempo en el establecimiento manifiestan geetdtieres son los mismos de afios
anteriores, y que les gustaria que se fueran aznedb, de esta manera asistirian con
agrado mayor cantidad de padres a las invitacideds escuela.

De esto se deduce, que el establecimientazwem un equipo multiprofesional, que
esta regulado por el Decreto 170/2009, el cuabksta que para el Trastorno del Espectro
Autista los profesionales idoneos son el psicolégapaudiologo y profesor de educacion
diferencial, quienes realizan intervenciones carelstudiantes y sus familias.

Cabe mencionar que las participaciones dpddses en las diferentes actividades estan
reguladas por sus horarios, debido a que la grayoni@atrabaja, de lo cual se puede
deducir que la participacion a las actividadesyesdabdo de los talleres es baja, lo que
perjudica en gran medida al apoderado que no pedistir para aprender nuevas
estrategias, métodos o pautas para el trabajowctijcsdiagnosticado con Trastorno del
Espectro Autista.

Es por todo lo anteriormente expuesto quepey@ de la escuela especial se “hace”
insuficiente para gran parte de los apoderadog\astados, a pesar de los esfuerzos que
se realizan para entregar apoyos a traves de upoaguiltidisciplinario competente.
“...Emmmmm yo creo que es un poco insuficiente, dabidaber mas talleres con los

padres, osea sabemos que los principales sonflos, pero también un poco hacer mas
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talleres con los padres, talleres informativos gae informen del diagndstico, y mas
explicitamente cdmo se comporta la Cata acd, gtedtée en qué esta atrasada, eso no lo
sabemos, y también como para decirle a la profegoeava tres veces a la semana,

refuércele esto, ayadenos con esto...” (EntrefAsk#®)
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CAPITULO V: CONCLUSIONES
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Después de analizar en profundidad las entesviealizadas a las madres, padres y
abuela de niflos con Trastornos del Espectro Autistauna Escuela Especial de la
Comuna de Concepcion, se puede concluir lo sigeiem relacion a los objetivos
planteados en esta investigacion:

La investigacion descrita tuvo como propoédiscribir los procesos de duelo, cambios
estructurales y dinamicos que vivieron los padresidios con Trastorno del Espectro
Autista insertos en el sistema educativo postaloafio del diagndstico, con el fin de
conocer los cambios ocurridos en la dindmica famikxpectativas, procesos de duelo y
apoyos del establecimiento educacional en el queerssientra inserto el sujeto
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autisemidndo en cuenta que un proceso de
duelo conlleva diferentes repercusiones en lasadasi categorias analizadas en esta
investigacion, es por ello que se describirdn atimoacion a partir de los objetivos
especificos.

Develar los cambios en la dinamica familiar qucdos posterior a un afio del
diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, seQabezas (2001) la presencia en las
familias de un hijo/a con alguna patologia, podigausar una desorganizacion en la
dindmica familiar, ya que convivir con una persaoa caracteristicas especiales podria

provocar un impacto importante tanto a nivel indiizgl como grupal.

Por lo anterior, segun los resultados anatiga® deduce que, si existieron variaciones
en la dinamica y estructura familiar, donde primgeoprodujo una reorganizacion de los
roles y redistribucion de las funciones dentro deicleo familiar, otorgando la
responsabilidad de cuidado a un miembro en espec#i cual asume de forma plena e

integral la labor y sobrecarga que conlleva enionas tener un hijo/a diagnosticado con
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Trastorno del Espectro Autista. La convivencia aoa persona con TEA conlleva a que las
familias sean sometidas a modificaciones severasuanto a su ritmo y forma de vida

habitual, modificando asi la independencia de lemmbros (Garcia, Cuxart & Jiménez,

2006). Esto afirma que las familias que presentamiembro diagnosticado con Trastorno
del Espectro Autista deben modificar los roles rycfanes dentro de la dinamica familiar,

ya que un miembro de la familia debe asumir undeokuidador constante, mientras que
otro miembro es el proveedor econémico. En esteliestientro de los participantes es la
madre principalmente quien asume el rol de cuidasiarembargo, en otros casos es el
padre o la abuela el cuidador principal del nifipf, lo tanto, las funciones dentro de la
familia no se encuentran relacionados con el géms@no por las condiciones laborales de
estos. Esto quiere decir, que los cambios vividotaalinamica familiar se ven afectados

segun las caracteristicas personales y tipo deid&ami

En cuanto al tipo de interacciones familissegudo comprobar que las redes de apoyo
con las cuales contaba la familia fueron modifisagar el propio hijo/a diagnosticado,
causando en algunos casos una disminucion corgideata estos apoyos, generando una
sensacion en los padres de ser un peso del cu@ gai@re cargar. Sin embargo, hubo
casos en que si se pudo evidenciar una gran ragay® familiar, particularmente por la
familia extendida (abuelos maternos y paternoSydeleentregar contencion hasta asumir
responsabilidades en los cuidados de su nieto(a)offa parte, el circulo social de los
participantes se limita a personas relacionadasetdirastorno del Espectro Autista, en
estos casos con los mismos apoderados del estaldetn. Respecto a la relacion de
pareja, esta sufrio cambios de manera positivaggtha, en algunos de ellos su relacion se

fortaleci6 y afrontaron en conjunto la situacionstiibuyéndose variadas funciones
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respecto a su hijo/a, en cuanto al cuidado, aectildd escolares y rutina diaria. Por otra
parte, hubo casos en que tras el diagndstico &iéel de pareja se debilitd, creando
episodios de tensidn y distanciamiento. Cabe maacique las repercusiones en la pareja,

depende en gran medida en cOmo se encontrabadaiéit de pareja previa al diagndstico.

En relacién al segundo objetivo de la investigacion

Comparar las expectativas que tienen los pagspecto a su hijo/a antes y después del

diagnéstico.

Donde los resultados de la entrevista indopa al conocer el diagnéstico de su hijo/a,
la mayoria desconocia por completo qué era el dnrastdel Espectro Autista, asociando la
figura del autismo a un nifio/a solitario y retrai8e deduce que el motivo de esto es que
los padres nunca habian experimentado tener amitigiao conocido con esta condicién
dentro de su entorno. También, cabe sefialar qlieastorno del EspectroAutista es una
necesidad educativa que poco a poco ha ido salemaduz dentro de la sociedad, debido
a los avances cientificos hay una mayor claridacelediagnéstico, favoreciendo a la
deteccion temprana de este, lo cual refuerza lerianinente mencionado. Sin embargo,
hubo un caso en especifico respecto a un apodeyadosi tenia conocimiento e
informacion acerca de lo que era el Trastorno dpkeEtro Autista, debido al ambito laboral
en el cual se desempefiaba (Kinesiologa), vivenciala forma personal el trabajo con

jovenes que poseen el diagnéstico.

En cuanto a las caracteristicas que les hospeshar del diagnéstico los apoderados
mencionaron que hubo un cambio drastico y repentisocuales contemplan: pérdida del

lenguaje verbal, contacto ocular, aislamiento,queds e intereses restringidos y juego no
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funcional. Por dltimo, los apoderados mencionaroa lgs profesionales que atendieron a
sus hijos solo se encargaron de darles la notwgaca del diagnostico, sin darles una
mayor informacion y orientacion acerca de las dsi@res y acciones a seguir al tener un
hijo con Trastorno del Espectro Autista. Siendoo®sprofesionales los encargados
principales en la entrega de informacion detallagadando a los padres a entender sobre
el diagndstico y a la vez orientando y apoyandofeertar con mayor entereza la situacion,
incluso el poder tomar decisiones con un mejoeata la hora de defender los derechos

de sus hijos.

Respecto a las expectativas, segun Sartorl]2€0tener un hijo/a con discapacidad
supone un shock dentro de la familia percibiéndmseo algo inesperado y extrafio, que
rompe las expectativas. Segun lo sefialado por &ficipantes, las expectativas e
idealizacion del hijo/a cambiaron drasticamenteespantes del diagndstico los padres se
imaginaban a un nifio/a neurotipico, el cual podsiatir a un jardin o escuela regular desde
pequefio, que lograria desarrollar el lenguaje Velbananera eficaz y acorde a la edad de
desarrollo, también pensaban que cuando grandgt#iasi a la universidad, estudiarian
para ser unos grandes profesionales, que tendrgafamilia , por ultimo que serian lo que
ellos quisieran ser. Estas expectativas tras combakagnostico de Trastorno del Espectro
Autista se ajustaron y modificaron a la realidadagefamilias. Los padres actualmente se
plantean metas mas realistas y a corto plazo, fpgesprogreso en el hijo/a con autismo

para ellos es gratificante. Comin (2015) afirma:

Y de las expectativas pasamos a los objetivada vez los objetivos se reducen en
namero; quiero que sea capaz de hablar, o quierajopenda a leer y escribir, o quiero que

duerma, o quiero lo que sea, pero quiero una ssia, ¢ luego ya iremos a por la segunda.
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Vamos estableciendo pasos, muy lineales, muy sei@les Y el tiempo sigue pasando, y

seguimos reestructurando las expectativas, ya lodaodel nifio, las de la familia entera.

(p.1)

Esto se concluye que ahora ellos desean guleijeg se desarrollen paulatinamente, que
puedan ir paso a paso avanzando, y mencionan gaelpague sus hijos deseen o
requieran, ellos van a estar presentes para apsydd no tienen altas expectativas, solo

desean que sus hijos puedan ser felices.

“...después de eso lo Unico que queriamos eraieeslgBenja fuera feliz, nada mas que
eso, 0 sea lo que viniera después iba a llegaras yntratar en lo posible de darle todo el
apoyo y la comprension y tratar de nosotros gernpanax que €l mas adelante tuviera como

para estar bien...” (Entrevista M.T)

En relacion al tercer objetivo de la investigacion:

Identificar en qué etapas del duelo se encaieds padres del nifio/a con Trastorno del
Espectro Autista, en el cual, los resultados destdeevistas indican que si se evidencian
las fases de duelo sefialadas en esta investig&ridnrelacion a las respuestas dadas por los
entrevistados, al momento de recibir el diagnéstm® padres se enfrentaron a un
desconcierto, estado de shock y a la situaciérodgaher qué hacer, correspondiendo a la
fase de duelo embotamiento de la sensibilidad. Temlse logré identificar la fase de
anhelo y busqueda de la figura perdida, dondeddses vivieron experiencias de tristeza y

dolor por la pérdida del “hijo/a sano”. Segun Mae#d y Bilbao (2008) sefialan que:

Cuando los padres reciben el diagndésticodhicuando conocen la noticia de que su

hijo tiene una discapacidad, entran en un estadondevilizacion de shock, de bloqueo y
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aturdimiento general, debido a la grave e inespenadicia. En el caso del autismo, como
en otras muchas discapacidades, los padres nomsf@érados para escuchar que su hijo,

padece un trastorno. (p.220)

Igualmente, se reconocié la fase de desespeerandesorganizacion, puesto que la
mayoria de los participantes entrevistados trawsit@pisodios de impotencia, al querer
recuperar lo que segun ellos ya estd perdido, aosehsacion de que ya nada puede

cambiar.

“...Con negativa, jno mi hijo no tiene eso!, jnoys lo veo normal!, jes un déficit

atencional!, eh...pero después ya leyendo y apreddieanas sobre el Trastorno del
Espectro Autista empezamos a darnos cuenta de tgrda una condicion diferente y que
no nos podiamos hacer los ciegos a lo que estadmng@® Yy bueno de primera no
gueriamos que supiera nadie, no por vergiienzasaraugjo, sino por las preguntas porque
estabamos pasando recién por el duelo de lo queestaban diciendo, entonces no
gueriamos preguntas, que nos dijeran: ¢Y por aqne testo?, ¢Y qué le pas6?, iNo!
Entonces eso fue como un silencio rotundo famylide primera obviamente la negativa y

después tratar de ayudar...” (Entrevista M.T).

Por ultimo, percibimos la fase de reorgan@aguesto que la mayoria de las familias
reconocieron y aceptaron progresivamente el didigpoode su hijo/a, buscando los apoyos
requeridos, ademas esto se complementa con ldriteaigdn de roles y funciones para el
hijo, logrando un nuevo orden familiar. Cabe seafigjae segun las caracteristicas de cada
participante vivenciaron estas etapas en formagcittn completamente distinta, lo que es

afirmado por Martinez y Bilbao (2008) “Las faseBaadas describen a grandes rasgos el
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proceso que viven los padres de un nifio con disadguhpero el recorrido que realiza cada

padre y madre es totalmente particular” (p.221)

Asimismo, se pudo evidenciar en los padrestodetemores siendo uno de los
principales el futuro incierto de sus hijos, sirpfasencia de ellos. También, se percibe en
el relato de los padres cierta expectativa por dungon sus hijos/as un desarrollo
neurotipico. Igualmente existieron sentimientoxdipa de parte de ellos al momento de

recibir el diagnostico, ya sea asi mismos, a Diagartores externos.

En relacion al cuarto objetivo de la investigacion:

Describir los apoyos que brinda la escuela a ldsgsafrente al proceso de duelo:

En cuanto a los resultados de esta categaripudo evidenciar que los participantes de
la entrevista se sentian conformes con los apoywegados por el establecimiento en el
proceso vivido, sin embargo, hubo casos en espesién que sentian que faltaban otros

tipos de apoyo para ellos y sus hijos.

Respecto a los tipos de apoyos mencionaroresjiadan conformes con las actividades
funcionales que se realizan cada mes con disteniéegues. No obstante, sefialaron que
deberia haber nuevos talleres para los padres nii@gi@s, puesto que ya conocen las
tematicas que se han abordado durante los afiafaggesin obtener nuevos aprendizajes.
Por dltimo, en cuanto a la participacion de la feamellos afirman que asisten a las

actividades escolares, mayoritariamente la perennargada del nifio/a.

Cabe destacar lo sefialado por Martinez y Bi(Ba08):
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Cuando se trabaja con una familia donde urarims miembros presenta un TEA, se
puede observar como los padres vivencian el prodesduelo de su hijo y aunque las
reacciones que viven estos padres sean, segnvéstigaciones, normales, no lo son para
algunos profesionales que desconocen este fendyneagpreguntan innecesariamente la
razon de porque los padres no apoyan lo suficiesutefalta de implicacion, la posicion

periférica del padre interpretan de manera inadkreatas observaciones. (p.221)

Para cerrar esta etapa de investigacion segpmiesta al objetivo general que ha sido
nuestra guia el cual pretendi6 describir los pregede duelo, cambios estructurales y
dindmicos que viven los padres de nifios con Tnastdel Espectro Autista insertos en el
sistema educativo posterior a un afio del diagrasticoncluyendo como equipo
investigativo en base al andlisis de la informacabtenida durante el proceso de
investigacion, se finalizara asegurando que todeparticipantes transitan por un proceso
de duelo, que se manifiesta en diferente formdemsidad, generando repercusiones en la
dindmica familiar, en cuanto a estructura, rolegugciones del ndcleo. Ademas, es
importante destacar lo fundamental que es el apoyocional para las familias en este
proceso, asegurando mayores herramientas parantanfed diagndstico de un hijo/a con

Trastorno del Espectro Autista.

Actualmente los padres reciben este diagrmdgiar profesionales que siguen en el
enfoque antiguo del Trastorno del Espectro Autistagl cual se enfoca en el déficit de las
personas y no se consideran los apoyos que reguigiectando en gran medida en la
reaccion de estos frente al diagnéstico, favoreldea que los padres tengan un duelo
patolégico y mas traumatico, influyendo en el gaéen posterior al diagnéstico, ya que

muchos se encontraban desorientados, con unanfagaacion de este trastorno.
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Como futuras educadoras creemos que estatiga@sn es un aporte para los variados
profesionales que van a trabajar con personas aitigadas con Trastorno del Espectro
Autista, ya que para ofrecer un apoyo integraledgedomar en cuenta todo el entorno del
individuo, es por esto que los equipos multidisogrios son indispensables para entregar
apoyos cuando los padres lo requieran, trabajandom®junto las distintas areas que hacen
posible una intervencién oportuna y eficaz. Ademé&sno docentes se debe tener
habilidades empaticas y asertivas para entregaoapontencion, manejo de expectativas
y acompafiamiento a las personas que se ven eifasneéa situaciones problematicas, es
por esto que se debe tener un conocimiento deokiblps cambios en la dindmica familiar

para ofrecer herramientas a las familias de maasferdiva.
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CAPITULO VI: LIMITACIONES Y

PROYECCIONES
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6.1 LIMITACIONES.

En relacién a las limitaciones de nuestra investigacualitativa, se debe mencionar que
durante la entrevista no se conoci6 la perspectev@ambos padres, puesto que solo fue
entrevistado uno de ellos. Cabe sefalar que algpades no asistieron a la entrevista,
porque el cuidado del nifio estaba a cargo de lelabla cual asistiéo en reemplazo de ellos.
En base a lo anterior, se reconoce como una lirbitadebido a que fue dificil conocer en

mayor profundidad la percepcion del padre o de anmtedres, ya que esto hubiese
enriguecido aun mas el resultado de estudio, atdoiuna vision holistica del proceso de
duelo y las repercusiones en la dinamica famiAglemas, creemos que la perspectiva de

un padre no es la misma que la de una madre, asingida de una abuela.

Por otra parte, encontramos que nuestra inveshigatialitativa se limité solo a un centro

educativo, no conociendo los apoyos que entregan establecimientos educacionales.

6.2 PROYECCIONES.

El resultado de nuestra investigacion declara latencia de un proceso de duelo vivido
por parte de padres de hijos diagnosticados costarreo del Espectro Autista posterior a
un afio de diagnostico, que se encuentran escalaszm la Educacion Especial; por tanto,
esta informacion puede servir como guia para fetprocesos investigativos que pretendan
incluir los procesos de duelo relacionado al diagjno de un hijo/a y en su defecto si ya
existiese una investigacion predominante, ésteipadientar como sustento tedrico hacia

la mejora sistematica respecto al tema abordado.
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ANEXOS

Entrevista N°1

Entrevistado: M.P

Entrevistador: Javiera Gonzélez Urzua
Fecha de la entrevista: 20 junio 2018
Categorias

1. Dinamica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1 ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Con quiés) viv

Vicente y yo.

1.2 ¢ A qué se dedican?

Yo, duefia de casa.

1.3 ¢ Cuantos hijos tiene?

Tres.

2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1 ¢Cuédles son las funciones que tiene cada uhasdategrantes de la familia con su
hijo?

Solamente lo veo yo, él vive conmigo (entrevistadentonces usted lo cuida...) yo soy la

cuidadora... mama, todo.

2.2 ¢ COmo es la relacién entre los hermanos?
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No los ve porque dos viven en Santiago (entrewistadah ya entonces noo... ¢Pero
tampoco en las vacaciones se ven?) es muy poecwndo, hace dos afios que no los ve
(entrevistadora: ah ya, entonces no hay como...)hap como comunicacion ahora

(entrevistadora: ya, perfecto).
2.3 ¢Como se relacionan ustedes como padres?

Eh... relacion, ¢A qué se refiere relacién? (enttadlia: ¢coémo se relaciona usted con
Vicente?) es que por ser mama soy la que pongedgas y el papa es el que funde jjaja!
malcria (entrevistadora: lo que comunmente seajiajjijaja! claro, es como de esos polos
opuestos del papa y la mama (entrevistadora: yare estedes, entre los padres ¢tienen

buena relacion?) si, si.

2.4 ;Cbmo se relacionan con los abuelos paternos?

Eh... es muy poco lo que él tiene contacto, porquabekelo es como bien especial el
caballero y la abuela vive en Viia (entrevistad@mtonces la distancia...) entonces la
distancia en realidad... si, Vicente es como él,agdpy yo, 0 sea no tiene mas... como

mucho... de hecho por eso lo llevo a hartas actiesgéra que igual sociabilice.
2.5 ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?

No tengo papas.

2.6 ¢ Quién participa en las actividades escolanesag hijo?

Yo.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar
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3.1 Una vez recibido el diagnostico: ¢Qué cambmsri@ron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relacion entre los padres: Eh... que el papaeguptara tanto, cuando iba a hablar, que
él siempre andaba como muy eh... pucha el nifio ntahabando va a hablar, que eran
preguntas... si... dentro de todo normales por la gdacel Vicente tenia, y o que él habia
hablado anteriormente, porque Vicente es un autigpa@sivo... pero ahi se tomé como el
vivir al diaa dia, después que ya el Vicente tubaimgndstico es como eso... como

trabajar dia a dia para jugar con él y aprendeo per.. no hay fechas limites para

aprender o para hablar... entonces se tomo esa..mgeds0... no, No sé, preguntabamos
cuando ibamos a hablar, es que en ese momentsceralehablar (entrevistadora: y entre
ustedes ¢hubo algun cambio después del diagndstivicente?) eh... no, en realidad nos
centramos mas como en el Vicenteno...no, nosotmsno hubo mayor cambio de

reproches o como mas... no porque lo Unico quéddeedcia es que nos afiatamos mas por

el hecho de tener un hijo de luz nomas po.

b) Relacién de ustedes (padres) con su hijo:

c) Relacion entre los hermanos: Eh... la herman&adhermana muy preocupada, o sea la
hermana... como nadie tiene mucha claridad de Ieque espectro autismo, pa” ella fue...
fue fuerte. Ademas, que se habia ido muy poco dada a Santiago, entonces fue... para

ella fue... se le movi6 un poco el piso.

d) Relacion con la familia extendida (abuelos,, thwgnos): Lo tratan con un poco mas de...
como mas de cuidado, como mas... haber... cOmo séapdecir... mas permisivos en

ciertos aspectos... que yo ahi como... (Entrevistadmlaca las reglas) si porque no... no
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deberia ser, pero si ese cambio si, y... y toleraneteellos no entendian tampoco el tema,
y que... que si no sabian algo que me lo preguntaoague mucha gente cae en la...
(Entrevistadora: en no saber) claro, en la ignosayde decir cosas, entonces cuando ya ta
vives este mundo, es este otro mundo, definitivaenghya empiezas a leer, a estudiar, a
preguntar, entonces ya puedes dar algunos diago®sti algunas referencias a ciertas
cosas, asique que preguntaran... ese fue mi temel almuelo mmm... netamente con él, o

sea si él queria saber algo que me lo preguntaga@esto no era una enfermedad.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico:
1.1¢,Qué caracteristicas de su hijo les hizo sospeehadiagnostico?, ¢Coémo las

detectaron?

Vicente toleraba mucho el dolor, se caia muchoymega hiperlaxo. Golpes muy fuertes y
el como que fueran como rasmillén eh... camino tand®)o6 tarde, dejo de hablar al afo
ocho meses... dejo de hablar... no hablo... mas. Eh.batlsuceaba, no habia mucho
balbuceo, no me entendia su nombre, no habia ¢ontdsual y lo que gatillo
definitivamente fue el ordenar los juguetes siengordnilera... eso fue... aqui hay algo, ya
no, no es esto, ya no es dentro de lo normal, baygr qué pasa... cuando dentro... junte
como todo eso, como que fui viendo y fui ordenam@msando en que el hombre es mas
lento, el hombre es mas torpe, porque el hombrskepo, entonces como que justifique
muchas cosas y cuando ya era que chocaba conrwmngi®rdenaba sus cosas yo dije no
aqui ya ¢ €l juega con sus juguetes? no. Y ahidaedo ya por el jardin como que nos
juntamos y ellos me comentaron que necesitabaeaa@se lo viéramos, y yo necesitaba

algo para poder ayudarlo, asique justo se dio cemel tiempo preciso y pedi hora a la
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neurdloga, ademas que se demoran un poquitito. uepigdi hora a la neurdloga y cuando
ella ya confirmo lo que yo pensaba, pero con nornderéa descripcion de la comision...

fue fuerte. Pero... era lo que yo necesitaba pa” ean@ebuscar ayuda.

1.2 ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Espectroté®itis

Yo lo Unico que sabia del autismo y no de espexttismo era de un nifiito en una esquina
pegandose mirando pal” cielo (entrevistadora: @erénico que tenia...) lo Unico que yo

sabia, de mis afos... era lo Unico.

1.3 ¢ El profesional que diagnostico a su hijo los aéignexplico acerca del Trastorno del

Espectro Autista?

No me orientd mucho... no me explicé mucho, penmeidijo los pasos que yo tenia que
seguir... porque fue como la rapida neurdloga gné&atos que tener, no busque como la
gue me... me aconsejara, no. Pero dentro de todamgudijera que tenia que tener un
multidisciplinario, la estimulacién temprana, iguaé ayudo en eso, no explico mucho lo
otro... no...no interiorizo mucho pero no importaqaa bueno, después la cambie con el
tiempo, pero me quedo claro las herramientas quia tgue tener y donde tenia que

empezar a buscar.

2.- Expectativas:

2.1 ¢ COmo se sintieron cuando recibieron la notiel@mbarazo?

Oh! se me cayo el pelo, todo. Tenia cuarenta yafios ya, tenia una vida hecha, ya no
iban a haber més hijos, ya incluso estaba viviertd® etapa porque mi bebé es de mi
pareja actual, y mis dos hijos de mi ex marido ecés no... no estaba... para mi no estaba,

entonces yo se lo deje como a dios, yo dije yanoalicen que no puedo ya pa” que me voy
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a cuidar, entonces fue como el descuido de la p&@Bg de la mujer madura que si estaba
fértil po, entonces cuando me lo mostraron en sbgoveo sus latidos fue como... hay
algo ahi po... hay vida... entonces como... fueng® que no se po... hablo mucho, soy
buena pa” hablar, pero ahi no hable nada, yo areccgmo tres horas no hable nada, mi
marido tampoco (entrevistadora: jjaja! no se loeespa para nada) no po’, si te estan
diciendo los médicos que ya no puedes, porqueasos ya son pasas, ya no estan en
edad fértil, y ya estay viviendo otro tipo de vidasea tu cartera jamas pensaba en usar

pafales de nuevo y mamaderas jjaja! entonces fpeesvo... bastante sorpresivo.
2.2 ¢(Como se imaginaban a su hijo(a)?

Eh... yo me imaginaba al otro Vicente po... al Vieeque iba andar preguntando los por

gué, balbuceando, saltando eh... haciendo desorderViEente me imagine yopo’.

2.3 ¢ Qué expectativas tenian antes del diagnasiiteespecto al futuro de su hijo?

Que fuera un nifio neurotipico po... esa palabra jaardpoco en mi vida yo sabia lo que
significaba, eh... que supiera ya a los tres afiossoerte ya... ya no usara pafnales... mis
hijos, los dos se lo hice que lo dejaran a losadiws, que pronunciara las palabras ya bien a
los dos afios, que pidiera, que se enojara, queieharinien jjaja! No sé todo lo normal
de...entre comilla lo normal que en su proceso supoete existe. Eh... eso era po, eso
era lo que yo esperaba de Vicente (entrevistaddra: como que tuviera un desarrollo
parecido al de sus antiguos hijos) claro, tengoydgge fuera mas auténomo... mas... que
se pudiera él hacer cargo de sus pequefias cosaslleb... los otros fueron asi entonces

Yo suponia que el tercero tenia que ser iguatoneas... no, no fue nomas.

2.4 ;Coémo cambiaron esas expectativas o prioridiegmiés del diagnostico?
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Fui a mirar que el dia... tiene veinticuatro, dboeas... y cada hora tiene treinta minutos, y
treinta tiene quince y saber que todo es paso@ [ es lento, ya la rapidez que gira en
torno a los otros nifios no es lo mismo con un éspadatista, eh... es que a lo mejor tu vas
a hacerle carifio y no te va a querer abrazar, fietines que entender que no es por
desamor, sino porque su condicién es asi, que mdiaidn a lo mejor va a hacer que le

duela ese abrazo, entonces cambia la perspecliviiadg de la noche... cuando duermen
mal, que no sacai nada con enojarte si tiene tremtodel suefio, que lo tiene el mio...
entonces cambia todo tu mundo, o sea cambia... caelbé@aminar con él... todo es

sumamente diferente.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.1¢,Como reacciono usted y su esposo o pareja al nomemecibir el diagndstico?

Yo estaba sola, yo le tuve que dar al final el witsgico a él por teléfono, cuando él me
llamo... yo recibi el diagnodstico tipo doce del didueron yo creo que... eh... diez
minutos, quince minutos que se me vino el mundanencYo estaba sola, iba caminando
con él y después dije no po’, que sacai con poasitéengo que mirar para adelante, hay
gue sacar al nifio adelante y ya, vamos pa” arribariquee, todo, si me dio pena... me
enoje un poco con dios, pero yo dije por algo pdassamosas y después cuando se lo tuve
gue decir a él, yo creo... él no estaba conmigeafisente, pero creo que si se movioé el piso
de él... como hombre... como su... su Vicente p@rees eh... na po” habia que caerse y

pararse de nuevo nomas po’... no,nopodiai dahtgoedle seguir ahi, sacudida.

1.2 ¢;Cual fue la reaccién o sentimientos de la limamiuando les informaron del
diagnostico de su hijo (a)?
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1.3 ¢ Cuales son los principales temores respestidigo?

Que me falle la vida... que la vida se me vaya.

1.4¢,Como han cambiado los sentimientos asociados rlenmto del diagnéstico? ¢ Coémo

se sienten ahora? (su esposo o pareja, ustedj@s)s h

Eh... me siento que me gusta mucho la carrera degma de diferencial jjaja! a mis

cuarenta y tanto encuentro que es una carrera g¢bamamor, porque aqui las mamas
tienen que ser profesoras, kinesi6logas, fonoanghsl... tenemos que hacerlas todas.
Entonces creo que Vicente ha hecho que yo de m@vo que vuelva a florecer, a que las
ganas que ya estaban muertas habia que sacarlgr@ededo por él... porque todo es en
torno a él, mi casa gira en torno a él, entonce®r..épy para él hay que estar ahi po,

veinticuatro siete.

2.- Etapas de duelo:
2.1 ¢En algin momento se encontrdé en la situactbnodsaber qué hacer?, ¢En esos

momentos presentd cambios emocionales y fisicos?

Si, de hecho yo voy al psiquiatra y me mantengonsedicamentos pa” poder estar estable.
Paciencia me ha costado mucho... yo no soy una ipagente jjaja! y con él hay que ser
muy paciente... entonces hay momentos que si, queriteemas... pero por eso pido
ayuda, pa“ poder estar bien, pa” poder estar bdh, esto no quiere decir que uno esté

loca, pero si, necesitai salud mental.

2.2 ¢ Al momento de recibir el diagnéstico sinti@ @so no podia estar pasando?

No (entrevistadora: no, ¢lo asumié como que ergosibilidad?) si.
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2.3 ¢En algun momento manifestd sentimientos deaccbmo padres o culparon a otras

personas?

2.4 ¢(Cbomo usted describiria a su hijo en la adadH, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Debilidades... es suUper selectivo... tiene trastomessuefio eh... todavia se me pega
chancacazos, no tanto pero se pega. Eh...virtuéssun amor... es un amor, con todos.
Eh... fortalezas, virtudes ¢y? (entrevistadora: taristicas) es un torbellino... uh arrasa
con todo, si ve ropa la junta, Parece un culléljapo él es un gran personaje... hay que

conocerlo para verlo.

2.5 ¢ Cudles son sus fortalezas para enfrentaagdaltico de su hijo? A nivel personal.
Amor.

2.6 ¢Cudles son sus fortalezas para enfrentaaga@stico de su hijo? A nivel de pareja.

Eh... yo trato de eh... yo saber mas para educapa ge Vicente, para que él me ayude a
educarlo, porque €l lo mal educa, entonces ehcrgm que esa fortaleza la estoy teniendo
gracias a dios yo y asi yo se la puedo transmiét, porque él es un papa que trabaja
mucho, porque él es funcionario de carabinero,nee® su trabajo conlleva muchas horas
de trabajo, de hecho él esta viviendo en cafietgupcél fue trasladado entones por eso
estoy sola yo acd, entonces cuando el baja, sé&hima con cara de estoy perdido, yo voy
y le digo lo més facil que puedo yo hablarle pagairte lo que esta haciendo Vicente,

como lo puede el tomar, para que también sea saldpa (entrevistadora: eso igual es
bueno porque usted al mismo tiempo esta tratandmeel este en todo con €l, como le da

informacién...) sipo’, y quizas mas clara, porqueegente tu lees y hay palabras que jAy!
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No entiendo, yo las anoto, las busco después,laedea es que sea lo mas clara para él...
porque los hombres son bésicos... entonces tengseubasica para hacerlo entender
ciertas cosas... entonces, el otro dia cuandoinghasive estuvimos hablando de un tema 'y
explicarselo, pero es eso 0 sea no, tampoco geaéomo el tonto porque... de repente me
dice yo me siento tonto. Ponte tu yo tengo maspieran la noche de repente si estoy y no
puedo dormir yo me pongo a leer... porque hay caeerdo asi, digo yo, si nosotros

tenemos que aprender de esto.
2.7 ¢ Siente que el apoyo recibido por parte damilif es suficiente?
Yo no tengo apoyo de la familia (entrevistadorada?) nada.

2.8 ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para reactatidades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

Nada (entrevistadora: cien por ciento para Viceoteh por ciento pal” Vicente... con
suerte cuando viene al colegio hago algo. Por desglir, vitrinear, no se po”. Leer...

algo como asi jjaja!
2.9 ¢ Siente que necesita apoyo emocional de uagioogl? ¢ Por qué?

Lo tengo (entrevistadora: si, porque va al psigajatoy al psiquiatra. Al psicélogo no eh

ido porque no me da con las horas del Vicente, {ggrgo esa opcion.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1Como padres ¢ Por qué optaron por una escuela @8peci
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A mi me recomendaron el “Hablame de amor”, mi gega eh... en el tiempo que yo le
dije que yo ya tenia el diagnéstico me la recomeMddusque mucha informacion, mucha
informacion sobre este colegio en si y porque fienetacion temprana, porque el colegio
gue decia estimulacién temprana tenia a los porfaks que yo necesitaba, que para mi
eran cuatro en ese tiempo y siempre era como ehftatidlogo primero, después terapeuta
ocupacional que no tenia idea quién era el terapmutpacional, psicologa y la diferencial.
Entonces yo dije aca estan los multidisciplinampg® yo necesito, incluso yo vine en
vacaciones, no sabia que estaba cerrado a finesrdefjaja! y vine en vacaciones y lo
segui buscando hasta que lo consegui, porque dsoge® necesitan los nifios, que los
muevan, personas que sepan, que sepan coOmo mowedloe sacarlos de esa cajita,

entonces nada po’, esto es lo mejor los colegjmecedes.

1.2 ¢ Ha sentido un apoyo significativo por parte delldecimiento en el proceso vivido?

Cien por ciento.

1.3 ¢ Sienten que los apoyos entregados por el estaideto favorecen al desarrollo de su
hijo(a)?

Si.

2.- Tipos de Apoyos:

2.1 ¢ Qué tipos de apoyos le ha brindado la esaugdted y a su hijo(a)

Em... me han vuelto hacer que suefie, imagine, readiv@... porque ahora estamos esta
semana full, y que el disfraz, y que hay que halggr para la decoracion para el colegio y
gue teni que hacer algo para comer, entonces Vil amino al colegio, a pensar a que esto

se mueva, a que el cerebro se mueva, todo ese, goluelva a decir ya hay que hacer esto

125



pal” colegio. Que el Vicente tiene que hacer estornees todo eso... creatividad a mil, el
amor que hay aqui, que se respira, 0 sea todossfmdamental, entonces todo eso es

como retroalimentacion nuevamente.

2.2 ¢En la escuela se realizan talleres o actigglagle permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Si, aqui dan talleres. La psicéloga que este afec@ague se fue caminando no se pa’
donde...algo asi. Eh... hace talleres la fonoaudidloganbién hizo... bueno, eso si bien
no mal recuerdo fueron el afio pasado, la psicojdgdonoaudidloga. Puede ser que se me

haya olvidado alguno, y eso si, te ayuda muchodestadora: ¢si?) si.

2.3 De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficiente alosyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa gifagapoyos cree usted que se deberian

brindar?

Si, para mi si.

3.- Participacién de la familia:

3.1 ¢ Participa en las actividades escolares dej®®, REn cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

No me fascinan, menos cuando dicen que hay que dfiiazado y en micro, no jjajal

pero si trato de participar bastante en el colegisea, soy como mama de venir a lo que
hay que hacer, ahi estoy, trato de hacerlo (estezlora: participa entonces en los
disfraces, todo) si (entrevistadora: entonces mgui$ta pero lo hace) si, no me gusta pero lo

hago jjaja! mafiana no voy a venir disfrazada eguesd si, siempre trato de estar haciendo
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las cosas. Cuando las tias van a... 0 sea saleraga @@%0 pa” fuera también trato de estar

ahi.

3.2 ¢ A observado progresos en su hijo(a) durartierepo que asiste al establecimiento?,

¢,Cuales?

Cien por ciento, Vicente ya eh... él pide, no regdl no me utiliza a mi como herramienta,
él ya pide... 0 él va y saca lo que él quiere,coé&dga es mas autbnomo, si ve una galleta va
y la saca, no es que queda mirando, asi como glgalleta no, no lo hace. Eh... Vicente
ya reconoce partes... le cuesta las partes de espa;upero las reconoce, colores, eh...
frutas... bueno mi casa parece colegio especidliémpero... por los pictogramas y todo,
pero él los reconoce, €l habla, €l canta... él ndatan. en su idioma eso si pero él canta.
Ta sabes que él estd cantando, entonces esasyoosi@&d que en la casa o en un colegio
normal quizas no, no hubiésemos... no estaria passstdgpo” (entrevistadora: entonces
como usted dijo ¢usted ha puesto el sistema dedzale, todo eso en su casa?) si, yo en
mi casa tengo pictograma, piscina de pelota, lepcemana casa para que nos fondearamos
con ropa, pero ahora hace frio asique se la sageregs mal no me cacho, tengo un juego
con lentejas, ahora todavia hace tres dias qug satando lentejas y lanas porque juego
con texturas eh... los pictogramas estan en la enttada casa, en el bafio eh... él tiene su
silla que sabe que esa silla él va a jugar cohddsujas. O sea esta todo ordenado para que
él sepa y que él lo saque y lo haga, no que maeegpmi y que yo se lo haga... si de
repente tengo que salir corriendo cuando ya serameaal agua porque con las burbujas
del lavalozas, pero yo sé que eso quiere... y eagjae burbujas amarillas, entonces él...

sin él yo me logro conectar con él.

3.3 ¢ Su pareja 0 esposo participa de las actividesimlares?
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3.4 ¢Que otro miembro de su familia participa sraletividades escolares de su hijo(a)?
No, yo nomas.

3.5 ¢Cree que la participacion en las actividadks tglleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitaga relaciona con su hijo(a)?

Es que Fabian no ha podido venir mucho a los &dlerpero yo le hablo de los talleres...
yo soy buena para hablarle, yo le comento pongt ¢éro dia fui a un taller de los pafiales,
Vicente todavia no controla esfinter... eh... se lo@u@. Eh... La otra vez... ahora fue...
vine a uno de dos eh... no me recuerdo sabi que @iye muy claro... es que todos como
gue lloramos jjaja! fue mas, mas emotivo, que faraa@conocernos todos y saber lo de los
nifios, pero siempre le estoy comentando los tallereosas que se hablan, entonces un

poco logro conectarlo un poquito ahi.
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Entrevista N°2

Entrevistado: M.M.J

Entrevistador: Yoselin Opazo Fuentealba
Fecha de la entrevista: 20 junio 2018
Categorias

1. Dinamica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1 ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Con quiés) viv

Eh... mi papa, mi mama, dos hermanas, un hermanpel/davi.

1.2 ¢ A qué se dedican?

Eh... mi hermana trabaja, es ingeniera. Mi hermanigsniero también, también esta
trabajando en eso jjaja!, esta trabajando de langésrnes, pero igual esta trabajando... mi
otra hermana estudia... eh... mi papa trabaja, edonam... y yo estudio también

(entrevistadora: y la mam4a) ah! mi mama me ayudmaeatalavi, en la casa, es duefa de

casa.

1.3 ¢ Cuantos hijos tiene?

Uno... gracias a dios jjaja!

2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1 ¢Cuéles son las funciones que tiene cada uhasdategrantes de la familia con su
hijo?
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Eh... en realidad mis hermanos son como los hermdaodl jjaja!, hermanos grandes
ijajd! como que de repente me ayudan, pero cuargdan, mi mama me ayuda... es como
la otra mama. Mi papa es el abuelito jjaja! el dbugermisivo jjaja! y yo, que soy la

mama4, la que coloca la... (Entrevistadora: las reglaga! Si, al Javi y a mis papas

también, porque... si porque a los papas tambiémhay..

2.2 ¢ COmo es la relacién entre los hermanos?

2.3 ¢ Como se relacionan ustedes como padres?

Como padres... si, no, haber... somos como que gajaue igual no estamos juntos...
como que Yo vivo con el Javi, yo le pongo las namal papa va como una o dos veces a
la semana y él me da la plata y nos dividimoseagtdgvistadora: ¢pero lo visita igual?) si,
si (entrevistadora: ¢hay una relacion entre... 3] $8. Cuando va se queda ahi, 0 sea juega
con él y le pone toda la atencién que necesitatni®lyo hago otra cosa jjaja! pero si...

igual salimos los fines de semana... asi es coneldaién que tenemos.
2.4 ;Cbmo se relacionan con los abuelos paternos?

Los abuelos por parte de papa son de lejos, s@ade-ernando, entonces vienen como
unas tres veces al afio, pero cuando vienen es goela sangre tira jjaja! y como que de
verdad, no los ve nunca pero si se da harto cos @intrevistadora: ¢los reconoce como
abuelos?) no sé si los reconoce como abuelos...noemo los rechaza (entrevistadora: los

acepta) si.

2.5 ¢Como se relacionan con los abuelos materf@sfAsando) Horrible... jjaja! No es
gue vive con ellos y el Javi es el regalon... loseddmison los permisivos. Igual mi mama

como que intenta ponerle reglas pero no, son loglab permisivos, y ahi yo intento
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ponerle las reglas e igual peleamos a veces peno.coes que es como lo normal si los

abuelos malcrian po jjaja!

2.6 ¢Quién participa en las actividades escolanesag hijo?

Yo, el papa y mi mama... la abuela (entrevistadastres) si.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1 Una vez recibido el diagnostico: ¢Qué cambmsrron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relacion entre los padres: Eh...mm... entre losgzadomo que no mucho jjaja! como
gue no se... s que como ya no estabamos juntosa! ¢jzndo se lo diagnosticaron...
pero como gque igual seguimos en la misma pero coa®enfocado en el Javi nomas po,
como que igual esta como esa relacion de que hayegtar pendiente, de que nos
preguntamos qué falta, de que si tiene esto, qliensi esto otro, pero como que no influyo
mucho (entrevistadora: no afecto tanto) no esaqumo es el Unico hijo siempre hemos
estado preocupados de él po’, entonces siempreshgiom los papas nomas po” jjaja!

entonces como que entre nosotros no nos afectaondsonaja!

b) Relacién de ustedes (padres) con su hijo: Efualies harto lo que... el cambio,
porque ya uno tiene un nifio normal pero cuandaate el diagnostico como que uno se
enfoca mas todavia, como que tiene que andar gradoude esto, del terapeuta, del
fonoaudiologo, de la cosa, entonces como que igualino sé, esta mas enfocado en eso e
igual creo que uno igual deja las cosas de lagdmtlas cosas, ponte tu ya lo primero es el
Javi y después mis estudios... como que me voy estddien la micro porque tengo que ir

a ver al Javi po’, entonces como que igual sientosg dejan cosas botadas por estar mas
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pendiente de él, porque igual si bien mi mama meulda igual uno es la que tiene que
estar pendiente po, todo el tiempo que tenga dedio a él, entonces como que igual uno

deja botadas las cosas.

c¢) Relacion entre los hermanos

d) Relacion con la familia extendida (abuelos,,tfmémos): Mmm... eso es como mas...
depende de la... o sea de la familia, del parentegomue asi bien tiene algunas
caracteristicas similares, eso no es como portertimis primos, pero igual yo antes igual
iba harto a la casa de mi abuela , pero... jjajahmiela tiene muchos chiches que se
pueden romper, entonces el Javi no se siente lbieparque igual como que se mueve
harto y con mi abuela se pone nerviosa, igual cquenos distanciamos de esa familia,
pero igual nos acercamos mas a la otra que tieme @oas niflos chiquititos y cosas asi,
entonces por parte de mama igual se... si... si biemama comparte con su familia y
todo yo con mi hijo no lo hago porque sé que seep@TVvioSO po’, pero con mis primos
por parte de papa todos tienen cabros chicos... yguase rompa algo... no deja que se

rompa nomas... no ya esté roto jjaja!, igual comoagoese fortalece.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnostico:
1.1¢,Qué caracteristicas de su hijo les hizo sospeehadiagnostico?, ¢Como las

detectaron?

Yo en realidad vi... 0 sea yo no sabia nada de gg# si obvio, yo no habia averiguado
nada, no se me habia pasado ni por la mente. EB#gacsabia que el Javi jugaba con los

autitos, los ordenaba todos, los ordenaba...jugahdogsordenaba y todos pal” mismo
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lado, los autitos “Hot Wheels” chiquititos, y depeaite vi una foto en Facebook de un
articulo que decia “El dia del Asperger” y Salia @imto de un nifiito haciendo la filita de
los autos jjaja! y yo dije oh! eso lo hace el Jga!me puse a leerlo y dije oh igual son
hartas las caracteristicas que tiene, como pontgu&iordenaba los autitos, que no te
miraba a los ojos, y ahi le pregunte a la pediatyane dijo oh si puede ser... yo le dije
ya... pero eso es como lo mas po’, que no me miralb@s ajos y que tenia su

comportamiento repetitivo y que ordenaba los asitity eso seria.

1.2 ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Espectroté®itis

Antes... yo... nada jjaja!, asi jjajd! yo nunca pend#l. me decias autismo y yo pensaba
gue era un niflo en su esquinita jugando consiganmigjaja! no, no sabia nada

(entrevistadora: no tenia informacion acerca d¢ msonada jjaja!

1.3 ¢ El profesional que diagnostico a su hijo los adgnexplicd acerca del Trastorno del
Espectro Autista?
Si, si, harto... si, la psicéloga... la psicéloga guies trabajaba aqui jjaja! pero después se

fue... no ella nos orientd harto, nosotros de norsahd@a a saberlo todo.

2.- Expectativas:

2.1 ¢, Como se sintieron cuando recibieron la notiel@mbarazo?

A no... jhorrible!l... no, no, yo me queria morir, s&bia si matar al bebé o matarme a mi
ijaja!, no horrible... yo tenia dieciséis... no, no, e queria morir, si... (Entrevistadora:

¢y el papa?) No el papa... es que el papa ya era coaasogrande, pero 0 sea nos
llevabamos como por cinco afos, entonces igual aumeal habia salido de cuarto medio.

Yo ni eso, entonces era como ¢Qué le digo a mi Mg@dmo se lo digo?... Yo no se lo
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dije mi mama cacho sola jjaja! o sea no, no mi mgmal principio yo le decia no es que
si llega a ser es como que no se... me cortai urobrazo, no, es que no es lo mismo, no

voy a volver a ser la misma nunca mas... no...fugbier

2.2 ¢ Como se imaginaban a su hijo(a)?

Yo... me imaginaba que el cabro iba a ser lo mejbudirerso, que yo creia que iba a ser
astronauta, yo juraba que iba a ser astronautese algo asi... bacén... entonces no yo me
imaginaba... yo sabia que iba a ser nifio, yo dgseesupe dije jno! serd nifio, y se

cumplid... algo es algo jjaja!, pero no, yo me logmaba un nifio normal... 0 sea no sé si

decirlo un nifio normal pero algo mas tipico.

2.3 ¢ Qué expectativas tenian antes del diagnasiiteespecto al futuro de su hijo?

Que iba a ser astronauta, le tenia el colegio.listme esto, que no, que iba a ser amigo de
los hijos de mis amigos jjaja! jNo! pero yo esparaiuchas cosas de él... pero no...ahora

lo que sea jjaja!

2.4 ¢ Como cambiaron esas expectativas o prioridiegmiés del diagnostico?

Mmm... no ahora em... uno se conforma con lo minimggacon si llegara a ser asi, pero
todavia no ahora, asique si llegara a decir urgbpalyo feliz mmm... si o que se relacione
ni siquiera que se relacione con algun nifio, st.gqque lo acepte o que aprenda a jugar
pa” mi con eso me pago ya aqui, ya que sea astapngmu me da lo mismo, que sea
cualquier cosa ya lo que él quiera me da lo mispewp que logre hacer esas cosas

chiquititas ya uno se conforma.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:
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1.1¢Como reacciono usted y su esposo o pareja al nomemecibir el diagnostico?

En realidad, como que no... johl... rabia jjaja! No,fue como algo... es como... es que
Nno sé yo no acepto esas cosas... cComo que no... yodatas. acepto, pero es como algo
gue tengo que hacer nomas. Como joh! ya esto y@,vasos a buscar, esto como lo
podemos mejorar y listo... pero no es como queahemto haya reaccionado, asi como
gue me haya dado la tristeza, que las mamas lloram.no me dio, no. Ahora si, ahora me
dio pena porque no alcanzo a hacer nada, no temgpd para nada, pero es eso, pero

como el diagnostico en si no porque hay que adeptamas.

1.2¢:Cudl fue la reaccidbn o sentimientos de la famdisando les informaron del

diagnostico de su hijo (a)?

Igual fue como joh! qué mal... pero igual como que@so algo te dice una noticia que
uno sabe ya, pero como que todos se acostumbi@@os asique todos ya como hay que
hacerlo y listo, pero es como joh! Wow... no se... @@ que impacta al principio pero
como que altiro como que mi familia son super cgmgjaja! como ya si es lo que hay

nomas jjaja! hay que hacerlo.
1.3 ¢ Cuédles son los principales temores respecto go§u h

Que no se relacione, que no aprenda a relaciocarséa gente, que se la pase solo, no
tanto que no hable, si da lo mismo que no hable,pero que eso... que no logre hacer
como contacto, o que a mi me pase algo y dejaltoysgue no sepa hacer las cosas solo...

yo cacho que eso es como lo mas...

1.4¢,CoOmo han cambiado los sentimientos asociados ralento del diagnéstico? ¢ Coémo

se sienten ahora? (su esposo o pareja, ustedj@s)s h
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No sé... yo cacho que al momento del diagnostico ctmdavia no sabia tanto asi, no se
notaba... 0 sea no, no sé si no.... yo no lo notalta &si como joh! el gran cambio, no,
no sabia y como era tan chiquitito todavia no estab marcado el comportamiento, pero
ahora si, que esté creciendo, lo compara y ahéommeza a angustiarse mas porque ve que
esta quedando atras po’, entonces eso (Entreviataghp para el papa?) mira... no sé...
COomo gue no conversamos mucho de eso pero yo geeesga misma angustia. Ver que no
es como un nifio de su edad, como que igual como/gueas atrasado y que va a pasar
con eso porque cuando esta solo si es como joh!hiro esto, pero cuando ya ve que hay
nifiitos mas pequefios de dos afios que ya habladgvietodavia no habla... nifios que
comen, niflos que se relacionan , nifios que salgan.jucomo que igual uno... uno nota la
diferencia... igual como que ahi entra mas la aiguOMO qué va a pasar, qgue como va a

ser el colegio después porque hay que cambiado.y e

2.- Etapas de duelo:
2.1 ¢En algin momento se encontrd en la situactkbnodsaber qué hacer?, ¢En esos

momentos presentd cambios emocionales y fisicos?

Sipo’... todos los dias, es como jjaja! que unsake, le da la... la... la... pataleta cémo,
no es la pataleta, ¢como se dice? como... ¢qué hego® hace?, ;qué hago? porque no,
no. Son todos diferentes, es como no hay a quidil@eyuda, sino no, no, son todos
diferentes entonces no le entiendo, aparte no hablaabe qué le pasa, uno no sabe como
reaccionar (Entrevistadora: y en esos momentoseuie cambios emocionales o fisicos?)
¢ Y0? Si, si, no yo tengo estrés crénico jjaja! m@®y como joh! Ya, ya, ya... si yo soy
super calmada, calmada hasta que me habla mi mgh& le pasa a ese nifiito? jJaja!

mama déjalo... yo le digo a mi mama: mama déjaédlaylo abraza y yo le digo: mama
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déjalo solo! jJaja! y es como ya ahi uno se empaegaojar, no s€ se empieza a calmar y
todo, se enoja, después se pone triste y no s& dapués ve que se rie y vuelve a llorar

ijaja! es como... joh! cabro de mierda jjaja!
2.2 ¢ Al momento de recibir el diagnéstico sinti@ @so no podia estar pasando?

Mmm no, no jjaja! porque es como no ya tengo madats ya asique es normal ya jjaja! si
porque siempre eh tenido mala suerte, siempre s@ngdas cosas asi y yo como jjaja! si,

no si puede pasar jjaja! asique no, jjaja! si,es@ne altiro jjaja!

2.3 ¢En algun momento manifestd sentimientos deaccbmo padres o culparon a otras

personas?

Eh no, yo por el embarazo si, culpaba al papa,agdasque no era su culpa pero yo
mentalmente si lo culpaba, pero como para quitdancglpa a mi. Pero por el diagnéstico

Nno porque como que para qué, no porque pudo haloepar cualquier cosa.

2.4 ¢(Cbomo usted describiria a su hijo en la adadH, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Es demasiado carifioso, muy carifioso... tiene proldesoa la proxémica jjaja! es super
amoroso, nada que decir sobre eso. Es muy intédigeauuuper manipulador jjaja! ahora
ultimo, en este Ultimo periodo, esta sUper mafpsm por lo general no, y como que...
gue mas... es carifioso, manipulador y no sé qué nasscomo caprichoso, es como muy
llevado a sus ideas... lo que él quiere, lo que nerguino! Y de chiquitito fue asi. Si uno
lo llevaba a comprarse zapatos y como no ese zapatoe gusta lo tiraba y el que le
gustaba se lo ponia jjaja! pero yo estoy hablamdafi® y medio, dos afos jjaja! jCabro de

porqueria! jJaja!
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2.5 ¢Cuéles son sus fortalezas para enfrentaagiastico de su hijo? A nivel personal.

La tranquilidad, me tomo las cosas super lentagtrdgamente asi, porque hay que tener
mucha paciencia... yo creo que paciencia es... esito @ue hay que tener es paciencia,

mucha paciencia.
2.6 ¢ Cudles son sus fortalezas para enfrentaaga@stico de su hijo? A nivel de pareja.

Mas paciencia jjaja! y ese es otro hombre que hayj@ja! no es como... no, paciencia,

porque hay que tenerle paciencia a él y hay queleepaciencia al nifio, y hay que tenerle
paciencia a la relacidon que tengo porque como asveo va... siempre hay que tenerle su
paciencia... que el Javi agarre confianza de nuexogplente no lo quiere ver, o sea no es

gue no lo quiera ver sino como que no lo pesca pjuattonces hay que tener paciencia.
2.7 ¢ Siente que el apoyo recibido por parte damilih es suficiente?

Si, si... no se puede decir nada (entrevistadorae gpre es suficiente?) si, 0 sea es que
igual como que si, ellos hacen caleta po, si mi &éque... mis papas me ayudan... cuando
ya estamos cortos de plata mis papas me pasamnsicgsito salir, necesito algo, mi mama
casi siempre me lo cuida, mi hermana mayor igua, €s mi hermana gemela, no se le
puede pedir mucho porque estudia todo el dia, mmdwea estudia y trabaja asique no,
no... y mi hermano... no, él es el mayor , asique esgalon jjaja! a mi hermano yo no le

pido nada si, pero igual me ayuda, cuando puede.

Si al papa yo le pido més, al papa del Javi le pds, que ojala estuviera mas presente
pero yo sé que igual trabaja asique mucho mas edoppedir po... igual uno a veces como
gue tiene su joh! buta estoy corta de tiempo, @weesita un poco mas... pero de mi familia

ya no puedo pedir nada mas po.
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2.8 ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para reacaidades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

¢Eso incluye los estudios? jJaja! no (Entrevisedtambién porque es personal) si,
personal no... haber... ¢a la semana? (Entrevistagidpreo sé... haber... son como cuatro
horas de estudio... cuatro por cuatro dieciséis.asweinte horas de estudio... ya ponle
veinticuatro horas de estudios y algunas otrastagdroras a la semana... unas treinta... ya
ponle treinta y cinco horas asi a mas dar (enteslésa: entre todo) si, porque eso igual
incluye los caminos, el trayecto en micro a mi cgag! que ahi yo cacho que duermo,

estudio jjaja! Si, unas treinta y cinto, cuarerteah yo creo.
2.9 ¢ Siente que necesita apoyo emocional de uagiooal? ¢ Por qué?

Si, de hecho ahora estaba viendo que en la u pegiahora al psicélogo. Porque no, estoy
super estresada jjaja! me estresa mucho porque Y@ uwa la casa, de la casa alauy de
tener que estudiar y que no tengo tiempo para nagasé que ya... mi mama lo cuida los
dias de la semana y porque ahora mas encima estdg clinica, que tengo que ir a clinica
y ohh de la clinica, de ocho a las dos, de lasatilas ocho en clases y los fines de semana
mi mama yo entiendo que se manda a cambiar paness los fines de semana estoy
totalmente con el Javi, asique no hay como mu@mgdo para jjaja! asique si, voy a buscar

ayuda profesional.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1 Como padres ¢ Por qué optaron por una escuela &8peci
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Porque nos daba mas tranquilidad, porque son jwofdes que estan acostumbrados a
trabajar con los nifios y que saben como trataglog;ambio en una escuela normal estan
ahora estan recién partiendo con la inclusion yodos tienen como la vocacion, porque
hay veces que lo profesores como que los hacen bac®s como capacitaciones para
tratar con estos niflos, pero no es lo mismo quelealgque se haya formado

completamente como para tratarlos po, entonces gpraonos da mas tranquilidad una
escuela especial. Aparte que tiene todos los resupente tu profesional... un psicélogo,

fonoaudidloga, entonces es como lo mejor po’, wté mas tranquilo, mas apoyado, nos

ensefian mas.
1.2 ¢ Ha sentido un apoyo significativo por parte d&ll@decimiento en el proceso vivido?

Si, completamente. Es la segunda casa asi jjagdtercaso la tercera jjaja! porque esta mi

casay lau jjaja!

1.3 ¢ Sienten que los apoyos entregados por el estaideto favorecen al desarrollo de su
hijo(a)?

Si, completamente. No, si... si avanza caleta el.Jayj si ahora mira mas, ahora aprende

a jugar, ahora los autitos no los ordena, los et mesa pero algo hace jjaja!

2.- Tipos de Apoyos:

2.1 ¢ Qué tipos de apoyos le ha brindado la esaugdted y a su hijo(a)

Eh... primero apoyo emocional, de que nos entiendetienden cual es el problema de
base, nos unen a los apoderados que ellos entigaéién por lo que uno pasa... no sabi
gue este mi hijo no come, sabes que a mi hijo $e pmmismo jjaja! como joh! le dio por

morderse la ropa... jsi! al mismo Juan le paso hag®wseis meses pero ya lo dejo asique
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tranquila ya se le va a pasar jjaja! asiqgue esanbitan apoyo de los padres, el apoyo de
los terapeutas ocupacionales que también a una lesdtips, la fonoaudiéloga, que el
primer afio que estuvo el fonoaudidlogo aca, y desppoh! jsuper bien con la
fonoaudidlogal!, jya! la contrate particular par@ qaya a la casa de vez en cuando, super
bien, esta la psicologa que no la he venido a &8y pa sé que si uno la necesita esta aqui,
y da la tranquilidad de que hay un apoyo que... p@sdres son un amor, que siempre
estan para escucharnos, que nos entienden, y eeteepos retan si fallamos jjaja! pero
hay alguien que nos mantiene por la linea po”,mpsemantiene bien enfocados, asique si,

mucho apoyo.

2.2 ¢En la escuela se realizan talleres o actigglagle permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Si, con psicologa. Se juntan como los apoderadasotigio... este afio no eh podido venir
por tema de tiempo, pero el afio pasado si vine gesijuntaban varios apoderados y

conversaban sobre sus experiencias y todos llo@ddgaja! y era muy lindo.

2.3 De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficiente alogyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa gifagapoyos cree usted que se deberian

brindar?

Si, si, completamente, si uno... ya... sale a buso#iaa partes, pero es porque uno busca
mas, pero no po’, en la escuela uno no puede P&GiPo”, si nos da todo y mas encima es

gratis asique no, completamente.

3.- Participacién de la familia:
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3.1 ¢ Participa en las actividades escolares dejs®, REn cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Si, por lo general lo que mas pueda mientras nachmegue con la universidad y tenga
temas que sean obligatorios en la u participo Bo&dvistadora: ¢y le gusta participar?) si,
0 sea a mi si, al Javi no mucho, cuando se junthaigente no le gusta mucho jjaja! pero
ami si.

3.2 ¢ A observado progresos en su hijo(a) durartierepo que asiste al establecimiento?,

¢,Cuales?

Si, ahora mira mas, ya no tiene conductas disagtiv que antes se golpeaba en la
cabeza... han disminuido harto, ahora volvieron ucoppero este Gltimo tiempo que ha

pasado, pero si, han disminuido mucho cuando ehtlegio.

3.3 ¢ Su pareja 0 esposo participa de las actividesimlares?

Si, cuando yo no puedo viene él, y si ya no puauguno de los dos viene mi mama pero

ijaja! tratamos de turnarnos.

3.4 ¢Qué otro miembro de su familia participa srelaividades escolares de su hijo(a)?

Mi mamd@, (Entrevistadora: ¢nadie mas?) no, mi mamara el dia del abuelo viene mi

papa jjaja! pero por lo general si no puedo yoigpe mi mama.

3.5 ¢Cree que la participacion en las actividadks tglleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo(a)?

Eh... si, si porque ahi a uno le sirve como pargeido qué es lo que hay que hacer, como

son los otros papéas. Si, ayuda harto (Entrevistadar la comunicacion) si, a la
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comunicacion, a tener mas herramientas... como qaesale viendo aqui como lo tratan
los profesionales, como intentar mejorar esas opsasar provecho de eso, como rescatar

las cosas buenas que hacen aca e intentar ll@siréola casa, sacar lo mejor que se pueda.

Entrevista N°3

Entrevistado: A.l

Entrevistador: Ruth Andrea Zapata
Fecha de la entrevista: 20 junio 2018
Categorias

1. Dindmica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1 ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Con qui&)

La Matilde tiene cuatro afios y vive con su mamg,das tias la Claudia y la Cata; su tata y
SuU hana que soy yo que esta a cargo mio. Ahoramamsta trabajando en Santiago, pero

viene a verla casi siempre, y también vive conisaliuelo, bisabuela y su tio.

1.2 ¢ A qué se dedican?

La mama es enfermera, solo vive con su mama, @ aad no se menciona. El tata trabaja
en el norte, es faenero. Y yo cuido a la Mati, agdhnada, hago las cosas. La Claudia, su
tia... ehhh tiene 24 y ella esta estudiando eeehlapiteocupacional. Y la Cata esta en el
liceo. El tio Ugui trabaja en el banco y esta dstuib ingenieria, est4 terminando su
carrera. Mi mama trabaja en el hotel Italia y npdpde 82 afios esta con nosotros, no hace
nada.
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1.3 ¢ Cuantos hijos tiene?

La mama de Matilda tiene solo a ella no mas, @stmijca. Yo tengo 3 hijas.

2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1¢Cudles son las funciones que tiene cada uno datéggantes de la familia con su
hijo?

La Catalina la vigila cuando yo me tengo que irafias o cuando salgo a comprar, la
Claudia, casi nunca esta en la casa porque esttidibaja, pero cuando esta ahi Ehh... Ella
le ordena: ya Matilde hay que levantar la mesagayie, siempre darle 6rdenes, roles po’,
o la vigila cuando esta viendo tele. Y el tataajugon su tata, jugar brusco porque le gusta
jugar brusco... a empujar... y yo bueno, de vigiladialenarla, educarla, bafiarla, porque
ese es todo mi rol. Yo no dejo que las chiquillagsueno que la lleven al bafio, pero yo la

limpio, cuando hace caquita la limpio yo, nadie més yo.

2.2¢Como es la relacién entre los hermanos?

La Mati no tiene hermanos.

2.3¢Como se relacionan ustedes como padres?

Con la abuela...Super bien, mafiosa, contenta, allegpesada de repente igual. La que la
acoge. La mama: bien igual po, si ella, la Matilslhe que es su mama, y sabe que tiene

gue obedecer a su mama. Se llevan super bien.

2.4 ;Cbmo se relacionan con los abuelos paternos?

No estan.
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2.5¢,Como se relacionan con los abuelos maternos?

Es buena, como la mama no esta, ella tiene su ahlado de mi cama. Sabe que soy su
abuela y todo, pero no me reconoce como yo crew calbnela... es como yo creo la
ayudante de la mama, me dice nana nana, pero sabeogsoy su mama. Y con el tata

bien, juegan siempre.

2.6 ¢Quién participa de las actividades escolanesag hijo?

Yo, solo yo... y bueno cuando esta la mama ell®igam cuando puede.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1 Una vez recibido el diagnostico: ¢Qué cambmsriron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relacion entre los padres: Ehh bueno... cuandionsspel diagnoéstico fue.... eh... No
sé... Como una bomba atomica para la familia, porcpmo la Mati es primera nieta,
primera sobrina, primera hija, la primera todo...tdages igual...eh... como que se nos
derrumbd algo, pero... ahora ya cuando... eh...comosgpesamos la condicion de la
Mati, em... fue todo hablar con cuidado, de cuidarias, pero también educéndola,
ensefiandola. Sabemos que por ejemplo la Mati... ementos que de repente primero ver
cuando se descontrola, e solo tuvimos que aprep@g@render a aguantar un poco el dolor
porque igual es doloroso de repente ver cuandeéeleem sus crisis, aunque es casi nunca
porque la Mati tiene un diagnostico leve no es maxle ni tampoco avanzado... es como
un tres por ciento creo, pero igual le vine suatabi. oh... igual eso como que a uno la
emociona, bueno hasta estas alturas a mi todavianmogiona, pero... como ya mas

controlado, porque yo igual le digo a mi mama sieng dolor va a estar. Hay veces que

145



es mas fuerte, hay veces que es menos fuerte.ld @de hacemos es en relacion al avance

de la Mati, porque sabemos que tiene que avanzar.

b) Relacion de ustedes (padres) con su hijo:

c) Relacion entre los hermanos:

d) Relacion con la familia extendida (abuelos,,tfgnos): Con pena, tristes, bajoneados,
todos preocupados de mi en realidad porque comest@y con la Mati... siempre estan
atentos. Porque yo no soy de demostrar mis emacienemi casa porque no puedo.
Siempre tengo que estar contenta y la Mati no neel@wer llorar tampoco porque la Mati

es super sentimental igual, porque igual si yoedgjlar, tengo que ser fuerte.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico:
1.1¢,Qué caracteristicas de su hijo les hizo sospeehadiagnostico?, ¢Coémo las

detectaron?

Eh... porque.... bueno, el tema fue asi que la Mathdaahica... eh.... ella sabia donde
estaba su pelo todo, Una nifia normal, entre eloraleglo que se puede decir normal... y
bailaba, cantaba y todo... Y... después... segun yspuds de que le pusieron la vacuna
triple, la Mati se empezo a borrar, 0 sea, despaé® decia donde estaba el pelo, no decia
gue... no cantaba. Solo estaba pegada en la teletromde hablabamos y no escuchaba
nada, pero si cuando mas chiquitita, cuando empezaiminar, ella caminaba en puntitas,
pero como uno no sabe del tema, creia que eraego.ju y caminaba asi igual que las
bailarinas. Y por el tema del no escuchar, de nertka atencion y de repente como que la

veiamos pedia... ya...era como medio sospechoso. Ylouanla tuvimos que llevar si o
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si, la quisimos meter a un colegio de lenguaje yl@s oportunidades no nos recibieron.
Entonces, ahi eso fue peor po’, y mas encima aod&ey pasado por todas mis hijas
también como trabaja afuera entonces... pa” mi fa@oomauuunoo... es como decir hay
que llevarla si o si. Entonces, ahi tuvimos queatla al neurélogo, y ahi nos dieron el

diagnostico.

1.2 ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Espectroté®itis

Nada, o sea... eso de... yo creo como la ignorancidedi& oye, pareci autista porque,
porque te aislas, porque te quedai asi como p@gague no queri hablar... eh... eso, la

ignorancia.

1.3 ¢ El profesional que diagnostico a su hijo los adgnexplicd acerca del Trastorno del

Espectro Autista?

Tanto como explicarnos y orientarnos, no. Solamaeongdijo que la Matilde como tenia
algo leve... que la Matilde era super inteligentes dpa a salir a delante, que de aqui a los
12 afos la Mati recién ahi se iba a poder integparo a la sociedad de forma sola, pero
gue ella siempre iba a ser sola, o sea en el sedéiccon poca gente, eso mas que nada,
pero que era super inteligente. Ah y que todo diipeigual de nosotros, del apoyo que le
diéramos para que ella siga avanzando porque stroesno le damos apoyo, no sé po” de
entrar al colegio, de hacerla estudiar en la ass&ablarle, de que aterrice, de que no esté

tanto en su planeta... eh... La Mati no va a avaesa mas que nada nos dijeron.

2.- Expectativas:

2.1 ;Como se sintieron cuando sintieron la notieleembarazo?
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Eh... bueno es complicado... eh...igual contenta ponguegual estd grande, igual le

faltaba poco pa” salir de la universidad, pero... @oesigna.

2.2 ¢ Como se imaginaban a su hijo(a)?

Eh... mira, nunca me la imaginé va a ser rubia tesim, no me hice como muchas
proyecciones, lo Unico que si queria que fuerdaniii.. pero eso de va a ser rubia, grande,
flaca 0 se va a aparecer a la mama, no. Lo Unieoggeria era que estuviera bien, que
saliera todo tranquilo el embarazo, el parto igliambién entré al parto... si, yo soy como
bien conectada, bueno de hecho dicen que tenemaosonexion con la Mati. Yo creo que

no me doy cuenta, pero todos dicen que si que @1eamo una conexion.

2.3 ¢ Qué expectativas tenian antes del diagndsticoespecto al futuro de su hijo?

Em... bueno, asi como expectativas de decir oh que ser ingeniero, médico, no. Solo
nos fijabamos en las condiciones, si era buena lparanatematicas, si era buena para
cantar. Esas condiciones. Como para potenciattuiofuguiémosla mas por aqui, si es que
era buena para pintar, eh... a lo mejor va a tensrhahilidades para esto. Pero eso de no
yo quiero que sea ingeniero no, no porque esoeletigue decidir ella. Uno encamina

solamente

2.4 ¢ Como cambiaron esas expectativas o prioridadesiéeslel diagnostico?

Eh... igual cambiaron, pero la Mati es super inteitge Ahora solo estamos enfocados a

potenciar sus habilidades... Em... que sea indepemdieas que nada en el futuro.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.1¢Como reacciono usted y su esposo o pareja al nomemecibir el diagndstico?
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El papa de la nifia no esta presente, no se hablenda. Fue terrible. Em.... bueno ese dia
yo tuve que ser la fuerte, porque mi hija igualdlma harto, mucho. Entonces yo no tuve el
tiempo como para llorar po”, me la lloré cuandguke a la casa, en la noche. Fue terrible
porgue yo soy mama. Y ella mama primeriza. Iguaintébrno de problemas que ha habido,
igual eso como que te lleva a yo creo que a gaecelapsara, pero no sé€ yo creo que para
ella fue terrible porque ni siquiera soy capaz igpntarle el dia de hoy que sinti, para no
recordarle el momento. Aunque ella se fue fuetiadp. Fue impactante porque tu vas a la
neuréloga, uno va a escuchar que tu hijo es hipgticoeh... o tiene déficit atencional
gue es como lo mas comun, pero el tema del autiseto... todos dicen no si es algo
normal, pero normal para uno porgue cuando tu vash o tl vas a cualquier parte y tu
nifio asi no se po’... estos mismos tipos de cridipeBo de la sociedad uno lo siente,
porque nadie quiere que te miren mal a tu hijo esta caso a mi nieta. No vas a estar todo

el dia con un cartel, no lo que pasa es que esttoyotro.

1.2¢:Cudl fue la reaccidbn o sentimientos de la famiisando les informaron del

diagnostico de su hijo (a)?

Tristeza, todos bajoneados, qué va a pasar, conenpes ayudar eh... porque la Mati es
chica, regalona y la vida es larga entonces. Igiuale llegara a pasar algo a mi, no es por
ser egoceéntrica ni nada, yo no sé qué harian, pdegmama tiene que trabajar. Entonces,
igual es complicado. La Mati no estd acompafiadaadée mas que no sea yo. Mi mama
tiene 62 afios, mi papa es adulto mayor tiene camdar prostata aun autovalente, mi
hermano en el banco trabaja todo el dia, mi hii @s la universidad, la cata tiene 15 afios

no se puede llevar esa responsabilidad.

1.3 ¢ Cuédles son los principales temores respecto go§u h
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Eh.... el bullying, que no la entiendan, y sus cnsis porque.... bueno la Mati entiende,
pero hay que obligarla a que entienda, porquepédiasa que todo el dia esta jugando, para
ella todo es un juego y eso mas que nada. Iguatelstema del abuso, porque ella no
discierne lo malo, o sea como que recién esta lasidt eso. Pero igual eso se puede

aprender, pero la gente mala, los nifios, el biglypue la hagan hacer cosas.

1.4¢,Como han cambiado los sentimientos asociados rlenmto del diagnéstico? ¢ Cémo

se sienten ahora? (su esposo o pareja, ustedj@s)s h

Todos nos sentimos bien, pero siempre con eseundpeti, vamos a ayudarla, nada le va a
faltar a la Mati, pero yo creo que igual en un g#gurincén hay un poco de afliccion, de
pena, no por el tema de la condicidn, sino porque,le espera si la gente hoy en dia esta

tan mala.

2.- Etapas de duelo:
2.1 ¢En algin momento se encontrdé en la situactbnodsaber qué hacer?, ¢En esos

momentos presentdé cambios emocionales y fisicos?

Nunca he pensado que voy hacer, no sé qué hacan Qe siempre he estado segura que
hay que contenerla, de bajarle el perfil, de yoegpme a su altura, de ponerme a su altura

de que le duele, que le esta pasando. Eh...qué quieatar de apaciguar la crisis.

2.2 ¢ Al momento de recibir el diagnéstico sinti@ @so no podia estar pasando?

Si, lo senti. No queria que fuera asi, no querigaggeEomo que estaba esa negacion.

2.3 ¢En algin momento manifesté sentimientos deaccbmo padres o culparon a otras

personas?
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Eh... yo si, no sé si mi hija, yo si .me echaba lpaca mi por situaciones que pudieron

haber pasado o hay, pero no sé mi hija.

2.4 ¢(Cbomo usted describiria a su hijo en la adadH, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Eh... fuerte, la Mati es una nifia super fuerte, daatar fuerte que aqui en el colegio lo
saben, alegre, feliz, carifiosa, porque ella entoaggio cuando ella quiere. A ella no le
gusta que la vayan, la tomen y la abracen, nosellanoja, ya sabe que tiene que dejarse
hacer. Eh... una nifia super inteligente eh... no ddigeincia de escribir porque a ella le
carga estar senta, pero ella aprende todo visala, muchas cosas, en inglés y en espafiol.
Los animales se los sabe, yo creo toda la junglampia, asquienta... no eso de... le da
asco. Debilidades bueno eso de escribir, no qesibir, y el desorden, es desordenada,

no le gusta que la manden a ordenar eso mas gae nad

2.5 ¢ Cudles son sus fortalezas para enfrentaagdaltico de su hijo? A nivel personal.

La alegria, el ser fuerte y decir esto no me vareg voy a estar bien, y guardarme la pena
de angustia, o el que me afecta y me doy aliemsg&lo que hay gente que esta en peor
condicién o estd mas mal no mas, y la Mati es @lgoo. Apoyarla no mas, cada logro que
ella haga eh... sentirme cada vez mas feliz y esdan@as fortaleza que pena, sé que en
alguin momento flaquea y da pena cuando le danrgis, @ero siempre pienso que no,
€sS0S es poco para otras personas que a lo megstda pasando mas mala que yo. Mi

prioridad es ser feliz y tirarla pa” delante ydrkt como a una nifia normal.

2.6 ¢Cudles son sus fortalezas para enfrentaaga@stico de su hijo? A nivel de pareja.
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Eh igual mi esposo trabaja en el norte, pero élapmya, me apoya harto, porque sabe
como soy, sensible y el pilar de la familia. Igyal siento que le da pena, pero no lo

demuestra.

2.7 ¢ Siente que el apoyo recibido por parte darsilié es suficiente?

Si, mi familia nos apoya harto.

2.8 ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para reacaidades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

Yo si, no tanto de salir con amigas, como no estddma... no me gusta dejar a la Mati
sola con nadie, 0 sea si no estoy yo, si le padgoa..pero si, salgo afuera con mi esposo,
hacemos asado con mi familia. Ahora que vengoa ddjp Mati al colegio me quedo aqui
en el centro, ah es que yo prefiero estar con jaj Bh mi casa. Cuando esta la mama

salgo. Mas o menos salgo una vez al mes.

2.9 ¢ Siente que necesita apoyo emocional de uagioogl? ¢ Por qué?

Bueno me lo han dicho que si, yo creo que no.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1 Como padres ¢ Por qué optaron por una escuela @8peci

Porque la neuréloga nos recomendoé este colegioeEanpos a averiguar y la Carito tenia
una amiga que es fonoaudidloga y nos recomend@eistgio. Tenia buena informacion de
este colegio asique venimos. La Carito llamo pararitrevista y yo creo que fue suerte y

casualidad que ella quedo, porque no habia cupébasos en lista de espera y nos
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demoramos una semana en quedar yhabia otros aposieze esperaron un afio. Entonces

Yo creo que era que la Mati estuviera aqui.

1.2 ¢ Ha sentido un apoyo significativo por parte d&ll@decimiento en el proceso vivido?

Si, si, porque aqui son todos carifiosos, en caala®tias, las profesoras, desde la tia Paty,

desde la portera.

1.3 ¢ Sienten que los apoyos entregados por el estaideto favorecen al desarrollo de su
hijo(a)?

Si, si le han favorecido harto.

2.- Tipos de Apoyos:

2.1 ¢Que tipos de apoyos le ha brindado la eseugtted y a su hijo(a)

Bueno, a la Mati en cuanto a lo educacional eh pmtque, ella ha prendido de qué tiene
gue hacer, o sea recibir reglas, ordenes, y queitnay personas a parte de su familia que
la quieren, el interactuar con los nifios. En cuantoi al colegio en tener la confianza de
dejar aqui a la Mati, porque yo cuando llegué ameila lloraba toda, yo estaba en la
esquina, lo Unico que hacia era llorar y llorargpe sentia que no podia estar aqui mm...
no sé. La confianza con las personas y despuésnyal tiempo me di cuenta que no, super

bien.

2.2 ¢En la escuela se realizan talleres o actigglagle permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Si, si aqui hacen muchas actividades, muchas.
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2.3 De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficiente alpgyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa @ifaggapoyos cree usted que se deberian

brindar?

Si, son buenos, son suficientes. Porque tampocenpugl estar toda la semana aqui, son

hartos apoderados. La cantidad que hay, es buena.

3.- Participacién de la familia:

3.1 ¢ Participa en las actividades escolares dejs®, REn cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Si eh, en el dia de la mama4, dia del nifio, eh...dmbacen pal” dia del mar, dia del medio

ambiente.

3.2 ¢ A observado progresos en su hijo(a) durartierepo que asiste al establecimiento?,

¢, Cuales?

Si, por ejemplo, de subirse los pantalones, bajasspantalones, ir al bafio...eh...hablar

mas y...decir no me gusta, me gusta.

3.3 ¢ Su pareja o0 esposo participa de las activsdestmlares?

El papa de la nifia no, el abuelo tampoco porgiaj@ao sea participa en cuanto de venir a

dejarla no. sélo viene conmigo.

3.4 ¢Qué otro miembro de su familia participa sreldividades escolares de su hijo(a)?

Eh nadie mas, es que estan todos ocupado en mivossatodos ocupados.
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3.5 ¢(Cree que la participacion en las actividadks tglleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo(a)?

Eh... yo creo que en la forma positiva si, porquessjue hay que conseguirse un disfraz o
aprenderse una poesia, todos estan emocionaddss, tienen que aprenderse la poesia

para andar preguntandole a la Mati, es como algooo) o sea en el grado positivo, si.

Entrevista N°4

Entrevistado: M.C

Entrevistador: Javiera Gonzalez UrzUa

Fecha de la entrevista: 19 junio 2018

Categorias

1. Dindmica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1.- ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Coémuive).

Con la mama, la hermana, el papa y ahora vive gdata y su tio, ahora somos dos mas.

1.2.- ¢ A qué se dedican?

O sea el papé trabaja pu, en Arauco en Orcon, etadpr de maquina, eso, mantencion

igual hace.

1.3.- ¢ Cuéntos hijos tiene?

Dos.

2).- Tipo de Interacciones familiares
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2.1.- ¢Cuales son las funciones que tiene cadal@nos integrantes de la familia con su
hijo?
La que esta cien por ciento cuidando y se encaegepdb lo de Martin soy yo, mi hija

estudia, el papa trabaja, el abuelo no esta caplagttara cuidarlo ni nada, si juega con él lo

regalonea, el tio igual estudia asi que es potierapo que tiene.

2.2.- ;Como es la relacion entre los hermanos?

Bien se llevan super bien los dos, si comparteq, dat Agustina es un pilar bien
fundamental para él, eh le ensefia mucho, le gostarimucho lo que hace la hermana,

asique ahi la aprovechamos.

2.3.- ¢,Como se relacionan ustedes como padres?

Bien, ama estar con sus papas, pero los quierespanaomas, no le gusta compartir con la

hermana, si estamos con él como que jah! Empajderinana.

2.4.- ;,Como se relacionan con los abuelos paternos?

Bien es que vive con el abuelo, como ellos sonradpa a la abuela la va a ver de repente,

pero, o sea también no se llevan mal, no como ega@pero si la reconoce.

2.5.- ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?

Ha no con esos es yunta, el nacio y se crio al dedellos, yunta con los dos a todas con

ellos.

2.6.- ¢Quién participa de las actividades escotaresi hijo?

Yo, si. A veces la abuela materna y el papa cupndde, mi hija igual.
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3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1 Una vez recibido el diagnostico: ¢Qué cambmsrieron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relacién entre los padres: Entre nosotros coarejgp no hubieron cambios entre
nosotros, pero si en el modo del dia a dia en gnardistinto, en adecuarse a Martin mas
gue nada, que si a Martin le gustaba comer tododiss a las ocho habia que comer todos
los dias a las ocho, si al Martin le gustaba camarcosa se comia una cosa, entonces asi,

nos tuvimos que adaptar a su mundo.

b) Relacién de ustedes (padres) con su hijo: Adaocsa él.

c) Relacion entre los hermanos:Se llevan por cafems, pero no hubo cambios porque la
Sofia es la hermanita mayor. Lapega que antedlamacenas, pero eso pasa en todos lados

no por el tema de su condicion.

d) Relacion con la familia extendida (abuelos, ,ti@smos): Lo mismo que nosotros
tuvieron que adecuarse todos al Martin, nosotrexpéicamos todo, como acercarse a €l
porque todos se cuestionaban por qué Martin ggoasjué no puedo jugar con él, por quée
no me responde, por qué no me habla y tuvimos dueados y explicarles porque no

todos entendian.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnostico:
1.1.- ¢Que caracteristica de su hijo les hizo sbspeel diagnostico?, ¢Como las

detectaron?
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Porque Martin de un dia para otro dejo de hacer, efjo de hablar, dejo de comer, dejo
de caminar, dejo todo, tuvo un retroceso como alydid empezamos a llevar a médico, no
entendiamos qué pasaba, en muchos lugares nosndgee era un nifio mimado, mal

criado, que era muy regalén, hasta que una fonélmggi se dio cuenta y ella nos derivé a

un neurdlogo y ahi ya nos dieron el diagndstico.
1.2.- ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Espkatista?

Eh, yo tenia conocimientos, el papa no mucho, es yqu estudie asi que yo tengo
conocimientos todos, pero es que es muy distirtalies y ver otros nifios que vivirlo tu,

porque yo no queria como asumirlo, asique iguat@s&.

1.3.- ¢ El profesional que diagnostico a su hijodoent6 y explicé a cerca del Trastorno

del Espectro Autista?

Si, pero bien poco porque nosotros ibamos comasjistomo que ya sabiamos, porque
claro ya pasamos todo el proceso sin nadie quemestara, nosotros lo vivimos como
solo y después cuando la neurdloga lo vio fue niésngqda por el papel y poder entrar al

colegio.

2.- Expectativas:

2.1.- ;Como se sintieron cuando recibieron la izotiel embarazo?

iAy! no estaba programado, pero no bien lo asumimeosas, nada mas se acepta.
2.2.- ¢,Como se imaginaban a su hijo?

La verdad es que no lo imagindbamos, como que Umiass cuando el Martin nacié

cuando lo tuvimos ahi, ya somos padres otra ven pe antes como que Yo Vivi mi
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embarazo no mas, si voy hacer mama otra vez, pseadgual pensabamos sera nifiita o
nifiito, ya cuando ya supimos que era nifiito igebt fporque ya estaba la nifiita entonces,

pero eso nada como...

2.3.- ¢, Qué expectativas tenian antes del diagoastit respecto al fututo de su hijo?

Emm... yo creo lo que todo papa eh... quiero o espars como lo normal, que tu hijo
crezca sano, que tu hijo empiece como a pasatapasenormales, que estudie, que crezca
gue sea profesional, que tenga su familia, quease, ©0 se pos” eso. Que es el suefio de

todo papa para un hijo.

2.4.- ;Como cambiaron esas expectativas o pri@iddespués del diagnostico?

Es que es dificil en pensar en el futuro, asi ctanpo sea ya de partida ya ho pensamos
Nnosotros en que, no es que no se pueda lograr,npees prioridad que estudie que sea
profesional mas adelante, para mi lo principalsta momento es que él se comunique este
mas conectado con nosotros, son otras prioriddu@s,ame da lo mismo si estudia o0 no

estudia, pero si que logre ser mas autovalenteam@éo para la vida cuando yo no este.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.1.- ;Como reacciond usted y su esposo o pargjarabnto de recibir el diagnéstico?

Fue chocante, pero sabes que yo ya lo veia vemitppnismo que yo ya entendia, pero no
lo queria asumir que es distinto, al que mas I¢dche al papa yo creo que todavia les
cuesta porque todavia no asume que Martin no es tmsrdemas, como que todavia no
asume que no va a ir a la cancha con él, yo cre@sol es lo mas porque es futbolero, pero

€so0, pero igual esta ahi, si son como bajonespaate
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1.2.- ¢Cudl fue su reaccion o sentimiento de lailfancuando les informaron el

diagnostico?

La familia igual, estaban como méas achacados gllesnosotros porque no entendian el
tema, como que uno le decia autismo y ellos vdidMadin iba a estar como poco menos
postrado como terrible, como que él no iba hacearen la vida, que no iba a poder
comunicarse ni nada, lo tomaron si mal, pero no/qo rechazo, al contrario todos

pegotes con Martin, no es que lo creen muy vulihemitonces quieren estar como todos
ahi en todas, no lo dejan respirar. En mi fue pgeap no porque que él sea de una
condicién distinta, sino por el futuro, porque umm va estar siempre y ese es como el

mayor dolor de una mama, bueno de una mama y un pap

1.3.- ¢ Cuédles son los principales temores respesiichijo?

Que no sea autovalente, que no logre comunicaese dpue no logre avisar cuando le pasa
algo porgue todavia no sabe lo que es bueno y mhlpeor temor mio en este momento
con todo lo que pasa en el mundo es que no seealtpihaga algo y €l no pueda decir lo

gue le pasa o lo que siente, lo que le duele, eso.

1.4.- ¢ Como han cambiado los sentimientos asocadosmento del diagnéstico? ¢ Cémo

se sienten ahora? (Su esposo o pareja, ustedjas)s h

Si ahora estoy cada dia mas enamorada de mi bijmnb, lo amo no quiero separarme
nunca de él, en ese nivel estoy. No, ya no con,p#a@ que si el temor de eso que no

llegue a estar mas independiente.

2.- Etapas de duelo:
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2.1.- ¢En algin momento se encontré en la situad&no saber qué hacer?, ¢En esos

momentos presento cambios emocionales y fisicos?

Yono, pero si me vi como en el momento como naballqué hacer, empecé a pedir ayuda
llamaba a todos mis contactos, mis profesorascongarieras, a todos, pero después me
di cuenta de que nadie me podia ayudar tenia qasymir no mas y yo ser el pilar para mi

hijo, porque nadie mas te puede ayudar, es tu pegaas.

2.2.- ¢, Al momento de recibir el diagnostico simfi® eso no podia estar pasando?

No.

2.3.-¢ En algin momento manifestd sentimientos tf|aomo padres o culparon a otras

personas?

Si, si me cuestioné yo dije a lo mejor algo hicé, m# mejor no se me comi algo malo no
se no me cuide lo suficiente, porque igual yo \@rsaber que estaba embarazada a los dos
meses, entonces el primer mes no me cuide, pexn® que me cuestionaba, pero ahora

ya no, estoy tranquila, son cosas que pasan.

2.4.-¢Como usted describiria a su hijo en la add®, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Sus debilidades es la comunicacion eso es la dabilmas grande que tiene el no
comunicarse, sus fortalezas es que es perseversando €l no puede hacer algo él sigue,

sigue hasta que lo consigue, es muy inteligensoyes puro amor, entregar amor.

2.5.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiiagriostico de su hijo? A nivel personal
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No verlo como algo tan grave, tratar de verlo Iemérmal posible y buscar informacion.

Probar con cosas distintas, no se apoyarlo, inkeotas que sean favorables para él.

2.6.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentBagriostico de su hijo? A nivel de pareja

Que somos como bien unidos, o sea si hay que hlgeicon Martin lo conversamos con
todos los pros y los contras, lo analizamos, bussamyuda como te dije nos
complementamos bien en eso, somos como uno el afyatro. De hecho, con mi hija

igual.

2.7.- ¢ Siente que el apoyo recibido de parte damsilia es suficiente?

Si, siempre estan para Martin, cuando lo necesgi@mmpre estan.

2.8.- ¢Cuanto tiempo a la semana dedica paraaeattividades personales: ¢descanso,

recreacion, entre otras?

No, no hay tiempo es bien poco ponte tu vengo & @jMartin al colegio emm... de dos a
cinco, hay de repente salgo a tomar aire, osinovoyea la casa, pero tiempo asi con

amigas y todo no bien escaso una vez a las miles.

2.9.- ¢ Siente que necesita apoyo emocional deafespnal? ¢ Por quée?

No.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1.- Como padres ¢ Por qué optaron por una esesigdeial?

Porque no hay integracion en una parte, entoneearlb a una parte con un colegio con
integracion o inclusién habria sido como emm... ca®@uede decir no ayudar a Martin
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no le sirve, no me lo imagino en una sala de clasescuarenta y tantos nifios y sin tener
un apoyo para él, porque Martin no hace nada sme fque estar siempre con ayuda al
lado entonces, por eso, aparte que igual cuandodieen el diagnodstico la misma

neurologa nos recomendo venir aca y claro, fuedmm

1.2.- ¢Ha sentido un apoyo significativo por pdekestablecimiento en el proceso vivido?

Si mucho, o sea si el Martin no estuviera acé tuniera el carifio y el apoyo de todas las
tias, porque aqui no es solamente la tia que edthsala con él, son todas. Todas conocen
a Martin, todas saben qué le pasa a Martin, erdog®e es rico, hasta la directora todos

aqui arriba y no gracias al colegio Martin ha aadozmucho.

1.3.- ¢ Sienten que los apoyos entregados poraddlesimiento en el proceso vivido?

Si.

2.- Tipos de Apoyos

2.1.- ¢(,Qué tipo de apoyos le ha brindado la eseuatted y a su hijo (a)?

Emocional, eh... no sé al Martin talleres, la fonadloga todo eso.

2.2.- ¢En la escuela se realizan talleres o aatiéisl que permitan la comunicacién entre

padres e hijos?
Si.
2.3.-De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficiente dpoyos entregados por el

establecimiento?, si su respuesta es negativa glué@poyo cree usted que se deberian

brindar?
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Es que tampoco se puede exigir mas, ponte tu fantzaudidloga no la pondria una vez a
la semana, yo la tendria todos los dias, la tetapgual, pero no se puede mas, pero hasta

el momento es suficiente.

3.- Participacion de la familia:

3.1.- ¢Participa en las actividades escolares dejs? ¢ En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

En todo, no me pierdo ninguna, en todas las aetidd. Si me encanta participar, yo creo

gue aca tenemos que estar siempre las mamas, losgrapas también.

3.2.- ¢ A observado progresos de su hijo (a) durrttempo que asiste al establecimiento,

¢,Cuales?

Si, emm... dentro, dentro de lo que se puede yarhasecositas solo para empezar, eh ya
juega mas porque cuando llego aqui no hacia naida Imas también y no, todavia no

sabes si tiene la comprension total, pero si héblaide cosas y eso.

3.3.- ¢Su pareja o0 esposo participa de las adtigglascolares?

Si, siempre que puede si.

3.4.- ¢ Qué otro miembro de su familia participdasractividades escolares de su hijo (a)?

Mi mama y el papa de Martin.

3.5.- ¢Cree que la participacion en las actividagkes talleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagad relaciona con su hijo (a)?

164



Eh... si, puede ser, es que ellos han sido asi s&erapt chape con Martin asique, bueno
aca los han educado arto, eso igual nos ha seteslban explicado bien cdmo es el tema
de Martin, se dieron cuenta que no es s6lo Magtia,hay un monton de nifios iguales, que
hay que tomarlo lo mas normal posible y todo, orgehien, les ha hecho super bien, cada

vez que vienen a talleres 0 a cosas se van cosatento

Entrevista N°5

Entrevistado: M.A

Entrevistador: Constanza Ulloa Avila

Fecha de la entrevista: 15 junio 2018

Categorias

1.Dinamica familiar:

1.- Composicién de grupo familiar

1.1.- ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Coénguive).

Con mis tres hijos y mi esposo.

1.2.- ¢ A qué se dedican?

Bueno, mis hijos son estudiantes, mi hija mayoa\a universidad, tiene veintidos afios,
eh mi otro hijo tiene diecisiete afios va en el padro de Nolasco, Nicolas que esta aca
tiene tres afios cinco, eh... mi esposo es ingenidmwnatico, pero trabaja de forma

independiente.
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1.3.- ¢ Cuéntos hijos tiene?

Tres hijos.

2.- Tipo de Interacciones familiares

2.1.- ¢Cuales son las funciones que tiene cadal@nos integrantes de la familia con su
hijo?

jUf! Eso es dificil, eh... la verdad de las cosag@s la mayoria, o sea en realidad soy yo
la que se encarga directamente de €l o sea yotoy tesbajando asi que me encargo al
cien por ciento de él, asi que muchas funcionekefigpuedo delegar a mis hijos por el

cuento que mi hija esté en la universidad todaal ehtonces mi hijo también llega super
tarde, asique asi como funciones con él como queClavo o sea yo soy la que la

responsable totalmente durante todo el dia, exadpadito que lo vengo a dejar aca.

2.2.- ;Como es la relacion entre los hermanos?

Buena, o sea es el mas chiquito asique es regaifmces no sé no, no sé como explicarte
como puede ser su relacion, o sea una relaciée eotnillas normal, regalon no mas
porque es el mas chico. Si son sobre protectomesgokla medida que ellos estan con él lo
cuidan, a veces cuando estan en la casa un finegans por ejemplo eh, pero si

obviamente lo quieren mucho y lo protegen.

2.3.- ¢,COmo se relacionan ustedes como padres?

Dificil la pregunta, o sea en realidad eh... trataihogsdos en realidad de hacer lo mejor
para que Nicolas vaya avanzando, tratamos obviantkntonversar sobre él todos los dias

para que ninguno, o sea uno avance y el otro exteoentre comillas porque no que nos
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pasa y estamos aca trabajando igual con las tigaeepor ejemplo si Nicolas yo a él lo
reto, el papa lo defiende, entonces Nicolas sai@sar de tener tres afios que hay como una
manipulacién y sabe manipular al papa y sabe duoiélefiende y quien lo reta, entonces
cada vez que lo reto, va donde el papa si commiyeo habla pero me acusa. Entonces
la relacion entre nosotros obviamente es tratanadbacerlo retroceder, hoy después que
hemos hablados con las tias aca que le han heclestudio de caso de Nicolas, nos
integraron a toda una familia en una reunién, ez@sivamos nos van dando consejos cOmo
trabajar con él y eso creo yo que te refieres @llcion entre nosotros como padres de

Nicolas obviamente en que tratar de conversardsascy tratar de hacer que el avance.

2.4.- ;,Como se relacionan con los abuelos paternos?

Bien no super bien el ya reconoce a sus abuelgs,uha rutina diaria que nosotros

hacemos asi la casa de los abuelos por ejemple lasldardes yo lo llevo para que vea a
sus abuelitos que son los abuelos paternos poogugblielos maternos estan en Santiago.
Eh asi que no los reconoce a sus abuelos y le tanpan lo demas ir a la casa de sus

abuelos.

2.5.- ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?

Si igual los reconoce mas con mi mama por ejemplmama tuvo dos semanas aca se fue
ayer, ella es la que viene a verlo, pero si tieds nelacion obviamente con los abuelos

paternos que con los mios, obviamente vienen dues\a afio.

2.6.- ¢ Quién participa de las actividades escotaresi hijo?

Yo, su papa, bueno que pasa es que aqui nos had@ippr a todos, a los hermanos

también han venido a actividades, en realidad dogaque participamos todos a medida
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gue obviamente se puede, hoy dia esta el papéipanilo en unas actividades del dia del
papda y si, yo diria que todos participamos endésidades escolares de Nicolas, si ti me
dices las diarias solamente yo, pero cuando haydaies masificadas participa el resto de

la familia.
3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1.- Una vez recibido el diagnéstico: ¢ Qué camb@srieron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relaciéon entre los padres: La verdad que cuanglmsotros nos dieron el, bueno antes
del diagndstico nosotros ya sabiamos en realidadetjiiNicolas venia con algun tipo de
problemas, o sea desde los ocho meses nosotraimos cuenta que podia ser autismo,
obviamente lo dejamos pasar algun tiempo porquguecde repente se les pasa, son cosas
de nifios, todavia estd muy pequefio hay que veraudéknte, al afio seis meses lo
diagnosticaron a Nicolas y la verdad es que nos@stamos muy conscientes de que algo
pasaba asi que en realidad lo que ocurrié es gpezaimos a buscar obviamente ayuda, 1o
trajimos para acd, nos dijeron que existia el mablde amor, que era mejor en realidad
para Nicolas , que habia que integrarlo a una Es@eentro de estimulacion, asi que

obviamente rapidamente tratar de ayudarlo paragaece.

b) Relacién de ustedes (padres) con su hijo: Yo gue nos unié mas en realidad, mas que
unié mas a la familia entera el diagnostico de ME@orque quizas cada uno por su lado y
hoy dia esta todo evocado a el centro de atendwiamente es Nicolas, estamos todos
pendiente de él y de sus avances, cambios o ses malhubieron, creo que fueron para

mejor.
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c) Relacidon entre los hermanos: En relacién conhkrgnanos. NO ninguno yo creo que
siempre, después del diagndstico como te deciguauya sabiamos y mi hijo igual sabia
como obviamente era el mas chiquitito fue como quéeserlo mas en realidad, protegerlo

7

mas.

d) Relaciéon con la familia extendida (abuelos,,tfpgnos): Haber la abuelita en realidad
poco entiende, la abuela paterna, entonces eltsaigue es una enfermedad y que se va a
pasar asi que con un buen tratamiento se le va, gmagances ella obviamente, ella sufrié
mucho cuando le tuve que decir en realidad no gos decirle porque sabiamos ya su
reaccion, ella fue en realidad sufri6 mas, penesto de la familia, los primos, el resto de
mi familia o sea como que todo lo tomo asi come algrmal no en realidad no hubieron
muchos cambios, pero si a mi suegra le afecto mueotiavia piensa que a Nicolas se le va

a quitar el autismo.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico

1.1.- ¢Que caracteristica de su hijo les hizo sbspeel diagnostico?, ¢Como las

detectaron?

Algo en general a los ocho meses no sé si tu lestmasealgo lo siguen con la mirada, si tu
les hablas o le dices su nombre ellos te devudé/emrada que se yo, Nicolas no fijaba la
mirada o sea si tu le cantabas una cancion se peidi@h pero mirando a otro lado no a tu
cara, entonces tu le podias aplaudir hacer coghsigmpre mirando para otro lado y se
reia hacia otro lado, entonces si tu lo llamabagpteo reaccionaba, nunca reacciono a su

nombre hasta ahora que esta grandecito y el digieo, cada cosa que a él lo emocionaba
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empezaba con sus manitos a aletear y aletear yuesmn los principales indicios que

Nicolas tenia autismo.
1.2.- ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Esp&gtista?

Mira nosotros veniamos de Puerto Montt y alla mjeshestaban en una escuela de
inclusion, o sea que tenia inclusion, tenian commaicon autismo. En el San Pedro de
Nolasco mis hijos tienen compafieros con Aspergeonees en el colegio de Puerto Montt

cuando mis hijos estaban mas chicos, igual direséensabiamos lo que era el autismo y
relacionado no solo con el autismo sino con comjia8eque tenian Sindrome de Down

gue se yo, en un colegio entre comillas normal peroinclusién, asi que no, o sea siempre
en realidad tuvimos la informacion necesaria pavtAwamente este cuadro de la inclusion,

siempre aceptando a los demas chicos que eraperuisr

1.3.- ¢ El profesional que diagnostico a su hijodosntd y explicé a cerca del Trastorno

del Espectro Autista?

Si, la neurdloga nos obviamente nos orientd, n@s Idi que teniamos que hacer qué
medidas tomar, como hacerlo con Nicolas, obviamémtderivdo al fonoaudidlogo, la

cantidad de terapias y obviamente nos mando para ac

2.- Expectativas

2.1.- ; Como se sintieron cuando recibieron la izotiel embarazo?

La verdad de las cosas es que Nicolas, mira miibij@ veintidés después viene mi hijo de
diecisiete y antes de venirnos para Concepcion ehviamente nosotros intentamos harto
tiempo tener otro hijo pero no habia pasado, ee®go ya me habia olvidado de la idea, o

sea asique yo tenia una libreria en Penco pordéieviaimos y claro este cuento del
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embarazo nos llegé asi como no lo esperabamos antrilas, claro yo no me cuidaba y
nada por el estilo porque en realidad habia pataato tiempo, asi que cuando llego
Nicolas eh... no lo esperdbamos pero si estdbamoscontgntos, cuando supimos, claro
gue si las primeras semanas obviamente lo passimalton el embarazo tuve diabetes
gestacional, los primeros tres meses fueron herpbrque me sentia muy pero muy mal,
estuve en cama, tuve placenta previa, entoncesiyediferente con mis dos primeros

embarazos. Asi pero no la noticia de Nicolas ces&#bamos en realidad todos contentos.
2.2.- (COmo se imaginaban a su hijo?

La verdad de las cosas yo siempre supe que erar@pmbmarido me decia no te hagas
ilusiones porque te sale nifiita, pero yo deciainesami guaton, mi guaton, siempre le
hable que era hombre, asique mis expectativaseasdrdo iba hacer obviamente que iba
hacer hombrecito yo estaba segura pero seguraedé ¢aa a ser hombre, no me pregunten
por qué pero sabia, sabia lo que le gustaba y tdueh®mbarazo o sea me pasaban cosas
gue en realidad no me habian pasado con ningue@a,gere en realidad disfrute mas este
embarazo que los otros dos primero, yo creo queeatatsiper importante para mi y trate
de cuidarlo mucho, yo tomaba pastillas de la aeygileje de tomar las pastillas desde el
momento que supe que estaba embarazada, o searf@que nada me afectara, ni alguien
gue fumara cerca mio, o sea me cuide demasiadm yhri esperando obviamente que
naciera sanito y todo, pero o sea claro me imagimdlyiamente yo esperaba de Nicolas
obviamente el mismo nifio que es ahora pero obvigem&n autismo eso era lo que yo

esperaba pero Dios dijo otra cosa.

2.3.- ¢, Qué expectativas tenian antes del diagoastit respecto al fututo de su hijo?
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En realidad asi como muchas expectativas, yo yategu@ dos hijos, no que fuera
obviamente pensaba que iba a ser al resto de joss Bh obviamente que ya a mi da...
pone mucho més cuidado con el embarazo con el miiotro hijo era mafoso para comer
porque yo lo dejé hacer un poco lo que él quematgnces yo tenia ciertas expectativas
con que no yo con Nicolas voy a ser asi y le vopralas comidas asi con verduras desde
chiquitito para que no me haga mafas y todas esas,cpero €l ahora come lo que quiere
en realidad, pero es menos mafioso que mi seguj@dehpuedo decir. Pero, asi como
grandes expectativas no, yo esperaba que mi lgja fobviamente igual que al resto de mis
hijos.

2.4.- ; Como cambiaron esas expectativas o priegldespués del diagnostico?

Eh claro las expectativas cambiaron una vez quéieaom después del diagnéstico porque
no sé sentiamos que teniamos que cuidarlo masgerld mas, eh... no tratarlo de incluso
mi marido cambio un poco porque con mi, él erazlueerea antiguamente entonces como
buen militar con mi hijo fue sdper cuadrado, sugeto y desde chiquitito no te sientas
bien que esto, que esto otro que se yo, a Nicolakeja hacer lo que él quiera, con el
cambio totalmente, yo creo que por el diagnésticeea es lo que yo pienso, claro yo creo
gue me preocupo mucho mas como te digo, en esttocde disfrutarlo mucho mas a él,
eh... creo que ha sido como que mi hijo es asi ydules que se yo todo el tiempo, pero
mis hijos eran mas independientes, Nicolas es mpsndliente de mi, estoy preocupada las
veinticuatro horas, duerme conmigo. Mira a estal edaotro hijo jamas ha dormido, yo
como que lo saque muy chiquitito de la cama, latequuy temprano el pecho y con
Nicolas no, hasido todo como que hace poco él tarpaicho, aun duerme conmigo no lo

he sacado de la cama por todo obviamente tenecue=téo de protegerlo y cuidarlo.
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3. Proceso de duelo

1.- Diagndstico y emociones

1.1.- ;Como reacciond usted y su esposo o pargjarabnto de recibir el diagnéstico?

Yo creo que lo tomamos bien, haber... hacia afuesapuayecta una careta como decirlo
asi y nosotros super firmes ya no importa o seaheos a superar hay que ayudarlo y todo
lo demas, pero yo creo que internamente igual hagufrimiento, o sea mi marido jamas lo
demuestra y no lo va a demostrar jamas yo creo, ¥lia tampoco o sea yo decia tampoco
es algo tan terrible, el autismo tampoco es unaticueo sea yo decia pensemos que hay
mamas que tienen a nifios con hidrocefalia, o sdallautismo de Nicolas es la nada, pero
internamente uno también se afecta, de cierta farmaaigual sufre e igual te pasas rollos
por la cabeza y si uno sufre de cierta forma, p&pgual por lo mismo que hablabamos de
las expectativas uno espera que obviamente selhqgeeel resto de su hijos, igual este
cuento de estar como pendiente de mi caso, erseldeami marido que igual trabaja, pero
él igual me dice que él se cansa y todo, peroattoude yo estar las veinticuatro horas con
Nicolas es agotador, entonces que si tu vez mi stddal que yo tenia antes con la que
tengo ahora es totalmente distinta, yo de parta&engo casi amistades o sea todas las
veinticuatro horas del dia veinticuatro siete serNitolas, tuve que cerrar la libreria que
tenia, ya no hay happyhours con las amigas, yaayoeBas cosas porque Nicolas me
requiere un cien por ciento y él esta stuper apegadodesde chiquitito, entonces si yo me

desaparezco mucho tiempo empieza, no se quedalatmuier persona tampoco.

1.2.- ¢Cudl fue su reaccion o sentimiento de lailfancuando les informaron el

diagnostico?
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Como te decia claro en general mi suegra fue cangué mas sufrio, pero el resto de la
familia lo tomo super bien, o sea todos como guabes como bien informados en
realidad, mi hermana se puso a investigar y ayl@@sas que se yo, entonces yo creo que
el resto de la familia se tomo super bien, solameamo te decia mi suegra y hasta el dia

de hoy sufre por eso, pero no yo creo que |lo tombastante bien.
1.3.- ¢ Cudles son los principales temores respesiichijo?

Los temores que todas las mamas tenemos es qupasamlacon el cuando este grande, o
sea yo sé que obviamente, trato de no proyectarsea §o vivo el dia a dia con el Nicolas

y que él vaya avanzando el dia a dia pero obviamguaal me invaden los pensamientos de
gué va pasar cuando él esté mas grande y yo ngesteiemplo, o sea él va a lograr

desarrollarse porque hoy dia ellos son una cagitpashdora uno no sabe lo que va a pasar,
porque hacia como ellos pueden avanzar, puedateetr entonces eh obviamente espero
gue él pueda hacerse independiente que puedaaejanales hoy dia si tU me dices que
pueda dejar los pafiales, ya esta hablando algwalabrgs pero que obviamente pueda
hablar mejor, que no esté siempre perdido en elcespue pueda hacer mas concesion con
el resto de las personas, €l es muy inteligentee teato potencial, pero hay que saber

guiarlo y mi idea y mis deseos obviamente es qumieda desenvolver de manera normal.

1.4.- ¢ Como han cambiado los sentimientos asoceldosmento del diagnéstico? ¢ Como

se sienten ahora? (Su esposo o pareja, ustedjas)s h

Nos sentimos... como es la palabra espérame, ladrgrdahemos ido avanzando entonces
nuestro sentimiento es de satisfaccion porque &kdod ido avanzando, de que no mirara a

nadie, de no fijar la mirada, de no responder acsubre, de no decir ninguna palabra hoy
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dia ha avanzado mucho y bueno gracias a que hest@doeacd, sino no habriamos
avanzado nada, como te digo ya fija la mirada, digenas palabras, algunas letras del
abecedario algunos numeros, entonces €l ha avanzasiante y hoy dia nuestro

sentimiento es de satisfaccion y alegria por téakavances que Nicolas ha logrado.

2.- Etapas de duelo

2.1.- ¢En algin momento se encontrd en la situat@dno saber qué hacer?, ¢Como se

sienten ahora? (Su esposo o pareja, usted, ss$ hijo

No, creo que fui bien guiada. No solamente porelardloga la fonoaudidloga del hospital
naval, que hay es donde tiene terapia Nicolas pusscuando llegamos aca, nada que
decir la mejor orientacion, de todos en realidadMaritza apenas llegamos a la primera

reunién y bueno aqui las chicas son fantasticas.

2.2.- ¢ Al momento de recibir el diagndstico simfie eso no podia estar pasando?

No, nunca se me ha pasado por la cabeza.

2.3.-¢ En algin momento manifestd sentimientos tfg|aomo padres o culparon a otras

personas?

No, la verdad de las cosas es que uno se pregyotagué y td piensas y quieres echarle la
culpa a algo, chuta habra sido el antialérgicomaealcance a tomar la primera semana, o
no se sera este cuento de la edad porque mi nesidasi diez afios mayor que yo 0 no sé
sera la contaminacion de la fabrica que esta ada casa, entonces uno se empieza a
preguntar muchas cosas, quiere echarle la culpgoaeatre comillas, quiere buscar una

respuesta, eh... pero en si no hay respuesta tu éedpudas cuenta que hay mamas

jovencitas que tienen nifilos con autismo, 0 sea menque me cuide tanto, con este
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cuento de las comidas y paso leyendo tampoco naingyna respuesta cientifica que te
diga, mas encima en mi familia genéticamente nyonlaaie que tenga autismo, la familia
de mi marido tampoco, en realidad uno le quieraelzhculpa a algo, pero te das cuenta

después de que no hay.

2.4.- ¢,Como usted describiria a su hijo en la  &dadP,

¢ Fortalezas?,¢ Debilidades?,¢ Caracteristicas?

Fortaleza él es muy perseverante hace las costs quas las consigue, 0 sea €l es como
gue insiste, insiste en hacer algo hasta que lal&@gbilidades eh... yo, su debilidad es su
tetita, todavia me mete las manos y en las noclobs Ipor que le de pechuga todavia, no
sus debilidades es que estan dificil ellos tieaataten realidad no se siempre veo mas que
debilidades cosas positivas que las debilidadesc@aisticas hay es risuefio, carifioso, ha
ido demostrando cierta empatia por el resto dedsas, pero todo eso gracias a los avances
gue va teniendo Nicolas, mira yo creo que dentrasl@lebilidades esta la frustracion que
le provoca de repente no poder hacer algo, a pesaél es tan perseverante, su debilidad
puede ser la frustracion que le provoca no podeepente no se armar algo o que se le
caiga algo o que alguien le cambie un objeto qté&easlinea y las caracteristicas como te
digo a pesar de ser tan chiquitito igual sienteafaple repente por ciertas emociones, eh

como te digo es carifioso, es coqueto, es muy coguetencantan las nifias.

2.5.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiagrostico de su hijo? A nivel personal

jUf! Eh... la verdad, en realidad una fuerza men&ité de todos los dias tratar de tener un

nifo con autismo, entonces yo me mentalizo todesdlas con las metas que queremos

176



proponernos, para que él vaya avanzando, ser pease®, ser constante, a veces un poco

fregada con el Nicolas, pero tengo que hacerl@ goe esas son mis fortalezas.

2.6.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentBagriostico de su hijo? A nivel de pareja

Yo creo que ser equipo en realidad, o sea unirrsspara trabajar con Nicolas tratamos de
hacer dia a dia, aunque a veces no siempre se, perddas uniones dicen que la unién

hace la fuerza.

2.7.- ¢ Siente que el apoyo recibido de parte damsilia es suficiente?

A veces no, hay veces que estoy tan cansada qaepdig como me toco todo sola, no
pero mira si hay que ser realista yo encuentrosges suficiente y a veces es insuficiente
pero hay momento que obviamente uno se sientedanga estoy veinticuatro siete con el
Nicolas, entonces hay veces que a toda persongetiepasar la cuenta y decir jay ya!, yo
siempre digo en mi casa y todos me molestan naeliaymda todo lo tengo que hacer sola,
pero yo creo que ambas, o0 sea hay veces, hayubashgiamente me parece insuficiente la
ayuda pero hay otros dias que me tengo que leviaxakas los dias, lo traigo para acéa todo
los dias y me quedo de dos a las cinco haciendlmuwer cosa en el centro, voy al
gimnasio que se yo vuelvo a buscarlo, vamos ada gaasi es todos los dias, esa es mi

rutina.

2.8.- ¢Cuanto tiempo a la semana dedica paraaea@attividades personales: ¢descanso,

recreacion, entre otras?

Yo creo que solamente, digamos que de dos a atlmlbs dias es mi tiempo para estar
sola, salgo de aca vengo a dejar a Nicolas voyrimedr, a veces a comprar, a veces me

voy con otra mama a tomarme un traguito por ahépes de dos a cinco es mi momento
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en que no esta Nicolas esta aca asique en ese maotren de hacer las cosas son mis
actividades personales, voy al gimnasio a vecesguye, todos los dias de dos a cinco si el

Nicolas esta ac4, yo me tomo mi relajo.
2.9.- ¢ Siente que necesita apoyo emocional deafespnal? ¢ Por quée?

La verdad de las cosas es que no lo habia perstago, creo que todos necesitariamos un
apoyo emocional por el cuento de que uno se essasaque ademas poder conversar,
para poder en realidad, asi como lo estdn haciestfmles, me estan haciendo casi una
terapia. En realidad, que pienso eso uno deberé ten apoyo emocional, hablar con una
psicologa que se yo y de repente uno igual tieedas dudas que uno se informa, pero

siempre es bueno hablar con alguien creo yo.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo

1.1.- Como padres ¢ Por qué optaron por una esesigdeial?

Porque en realidad nos dijeron que era lo mejoraniente para nuestro hijo, él tenia desde
chiquitito tener estimulacion para que pudieramasg entonces no dudamos en realidad

en traerlo aca.

1.2.- ¢Ha sentido un apoyo significativo por pdekestablecimiento en el proceso vivido?

Totalmente cien por ciento, mucho apoyo, siempreligaite de cualquier cosa, Nicolas...
no solamente de Nicolas sino de la familia compledano te digo a Nicolas o sea hemos
tenido como familia hemos estado con la fonoaudalda psicéloga, hemos estado con

todo el equipo del hdblame y no, apoyo cien partoig eso nos ha hecho super bien.
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1.3.- ¢ Sienten que los apoyos entregados poraddlesimiento en el proceso vivido?

Totalmente.

2.- Tipos de Apoyos

2.1.- ¢, Qué tipo de apoyos le ha brindado la eseuatted y a su hijo (a)?

Apoyo a Nicolas obviamente todas las terapias fjnecesita las tiene aca fonoaudiologo,
psicologo, eh... psicomotricidad, la terapeuta ociget, 0 sea todas las terapias que
necesita las tiene aca, ademas de tener una pafdsonatematicas, eh... Paola que es la
educadora diferencial en realidad como te decial&cno hubiese avanzado nada sino lo
hubiésemos traido aca y a nosotros como familiaoctendecia hay talleres con la
psicologa, entonces nosotros asistimos a los ¢allgrcada vez que nos llaman nosotros

asistimos y eso, buenisimo.

2.2.- ¢En la escuela se realizan talleres o aatiéisl que permitan la comunicacién entre

padres e hijos?

Si, los talleres que te decia con la psicéloga.

2.3.- De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficibrde apoyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa gtuépoyo cree usted que se deberian

brindar?

Si, lo que pasa es que estd completo, aqui estadiodpoyo que Nicolas necesita y

nosotros también.

3.- Participacién de la familia
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3.1.- ¢Participa en las actividades escolares d@je® ¢En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Si, en todas las que hay, cuando hay que disfgzatmndo ahora las actividades de
aniversario, eh... para el dia del alumno, cuandodu&ydisfrazarlo. Decorar las salas, yo
participo en todas las actividades, ademas soyrésidenta de curso, en todas las

actividades, me disfrace de vaca el afio pasadelddicolas, en todo.

3.2.- ¢ A observado progresos de su hijo (a) dusrtiempo que asiste al establecimiento,

¢,Cuales?

Si, como te decia él dice muchas mas palabras upreac llego, fija la mirada, eh... te
llama, ya dice dame, cuando el necesita algo yeuikgo €l te lo indica, entonces no, ha

avanzado cualquier cantidad, mucho.

3.3.- ¢Su pareja o0 esposo participa de las actigglascolares?

Si.

3.4.- ¢ Qué otro miembro de su familia participdasractividades escolares de su hijo (a)?

Bueno los abuelitos participaron de una actividadod abuelos el afio pasado, mi maméa
gue vive en Santiago, mis hijos también cuando @lstha del hermano aqui también, en

realidad todo participamos en las actividades.

3.5.- ¢Cree que la participacion en las actividagkes talleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo (a)?

Si, de todas formas si. Creo que les hace superebigecho de que ellos, no solamente le

hace bien a ellos sino que a Nicolas también ventos| colegio y a ellos también porque
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es una forma de integrarlos mas a la vida de Ns¢cqarque yo como te digo soy la que
esta mas tiempo con él y estoy siempre aca poerergl, pero ellos con el poco tiempo
gue tienen en la semana para estar con él, obviamgee estas actividades hacen que los

conozcan mas, que estén mas con él.

Entrevista N°6

Entrevistado: M.V

Entrevistador: Yoselin Opazo Fuentealba
Fecha de la entrevista: 20 junio 2018
Categorias

1. Dindmica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1.- ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Coémuive).

Vicente vive con el papé, conmigo que soy la man@éapuela materna.

1.2.- ¢ A qué se dedican?

El papé es dentista, yo soy kinesiéloga ehhh...apleela trabaja en Metlife, en recursos de

pensiones vitalicias y todo eso, asesoramiento.

1.3.- ¢ Cuéntos hijos tiene?

Soélo el Vicente.

2).- Tipo de Interacciones familiares
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2.1.- ¢Cuales son las funciones que tiene cadal@nos integrantes de la familia con su
hijo?

Ehh haber el Papa en este momento ehh... Lleva utrafejando en Santiago por lo que
€l estd aca generalmente los fines de semana ehlyhen verdad el papa también se
encarga al igual que yo del dia a dia cuando estddgicamente, ehh de vestirlo de darle
su comida de jugar con él igual que yo o sea a@ligue yo, yo llevo casi todo... de hecho
yo dejédetrabajar para estar mas con él ya..yaasido asi es que la verdad yo me encargo
personalmente de casi de todo, ya... intento qimad¢m de forma mas independiente y yo
ayudo pero... yo hago casi todas sus actividadea g4 diaria, ehh y claramente Igual
me coopera un poco mi mama y también tengo unaaejie@ me ayuda en la casa que es
parte de la familia también ah, en verdad ella tdmipodria formar parte del ndcleo

familiar ya que ella también me ayuda mucho con él.

2.2.- ¢, COmo es la relacién entre los hermanos?

No tiene hermanos.

2.3.- ¢,COmo se relacionan ustedes como padres?

¢,COmo nos relacionamos como padres? Ehh no, tengmaomuy super buena relacion
como ehh... Entre el Vicente y nosotros o sea esrelacion totalmente de afecto, de
carifo, de juego, de risas pero al mismo tiempandehas reglas, ya... esas reglas las
pongo yo solo yo, porque con el papa es como mé&deaiae un poquito todo y yo tengo
gue poner un poco el tema de las estructuras nhites pero... bajo un contexto también

de que él sea feliz obviamente de entregar amoegm’

2.4.- ;,Como se relacionan con los abuelos paternos?
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Los abuelos paternos muy poca, casi hada, ausentirig, 0 sea no ausente en verdad
haber...es que ellos viven en Santiago y vienen mugo pa verlo y siempre estan
preguntando que le falta y obviamente que hay wyagcondmico siempre mas que...
mas que... mas que presencial se podria decir, paro tema distancias lamentablemente,

€S0.

2.5.- ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?

Bueno Ahi esta solo mi madre porque mi padre ldadkies que ha sido ausente toda la
vida con nosotros ya... 0 sea esta aca pero él vivaundo entonces no forma parte del
circulo familiar y con mi madre o sea es una rélat¢otalmente cercana ya que ella vive
con nosotros entonces comparte también mas coretsuynjuegan juntos y cuando yo no

puedo asistir al colegio viene ella a reemplazagmences si hay una relacion intensa y

super fuerte con mi, con mi... con la abuela matern

2.6.- ¢ Quién participa de las actividades escotamesu hijo?

Ehh... todos, la verdad si, todos, mi marido se pldHa si es necesario ehh... la verdad es
gue estamos los tres presentes, yo mas se podiigpdegue igual el colegio requiere harta
asistencia, eh...por lo menos una vez a la semanaéosg yo, hay que venir y
generalmente estoy yo pero cuando se requiereedodioculo cuando se requiere el papa

cuando se requiere a la abuela estamos todosipantio.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1 Una vez recibido el diagnostico: ¢Qué cambmsriron en la dinamica familiar? en

relacion a:
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a) Relacion entre los padres: Ehh... haber, yo ldacees que siempre lo sospeché... que
el Vicente tenia un Trastorno del Espectro Autidessde que era guagua, pero me di una
fecha limite que era un afo seis meses, de allgi@stico mas que nada es como que te
confirman ... que te confirmen lo que td ya sospe@sasomo un... es como un duelo
entre comillas, jno! es como una aceptacioén, ceptar y corroborar algo y es como un
poquito un terremoto, ehh... mi marido la verdadj@s se lo ha tomado super bien! o sea
nunca para €l quizas ha sido un tema, porque &i¢anes un poco TEA, o sea no es que él
tenga un diagndstico asi formal, pero también eersiEA es super estructurado, super
rigido, no es el mas sociable, igual que mi... quabeklo paterno, entonces hay todo un
tema de que son como asi como de conducta, quemdate nosotros como familia
gueremos evitar que el Vicente vaya para alla .pBbrque si bien todos han tenido su
familia, y son exitosos a nivel profesional, peemén problemas a nivel social importantes
po’. Bueno para el papa la verdad es que si,tanahién al principio le dio un poco de
pena como desesperacion y el principal sentimiestehh... la duda de ¢Qué hago?, ¢Qué
es lo mejor que puedo hacer?, ¢Con quién hablduiég es el mejor especialista?,
¢Donde estd?, ¢Cual es el mejor equipo de trabajai®, eso po’, eso es mas que nada
como al principio de aceptarlo, llorar un poquitdgspués con el papa los dos super... la
verdad es que creo hemos sido super aperrados,.sioeno la verdad es que ni siquiera
el diagnoéstico es algo que... ni siquiera existele@ o jamas ando por la vida diciendo
gue el Vicente tiene TEA porque yo misma le estogigndo el cartel, jel Vicente es
Vicente! y cuantos nifios que tienen TEA y que cquigadie sabe que tienen TEA y la
verdad es que yo creo que lo hemos tomado badtemebastante bien, a pesar de que hay

dias para mi que son mas dificiles que otros, emque lo hemos tomado bien.
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b) Relacion de ustedes (padres) con su hijo: Nosatomo padres, ehh... la relacion
cambio porque obviamente Vicente requeria de maéscid@in, y después de saber el
diagnostico nos enfocamos en... En tratar de apoyarlmas po’, el necesita mucha mas

atencion y que lo contengan.
¢) Relacion entre los hermanos:Vicente no tienenhaos.

d) Relacién con la familia extendida (abuelos,,tfrénos): En general todos muy buena
aceptacion con el diagnéstico, ehh... yo creo qdes@staban muy preocupados, pero yo
les daba mucha tranquilidad también ehh... y creign que me ven muy empoderada
de lo que tiene el Vicente entonces anda todo leiem,.. lo que si me ha costado un poco
quizds que me haga caso no mas!, porque son masbletas son las que tienden a
regalonear mas a los nifilos y de repente ellostesta del regaloneo, o sea hay que si,
obviamente si hay que entregarle amor y todo, payoque ponerle un limite también po’

y eso me cuesta mucho, pero bueno...

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico:
1.1.-¢,Que caracteristica de su hijo les hizo sbspeel diagnostico?, ¢(Coémo las

detectaron?

iYa! Ehh... el Vicente a los seis meses le pasé egojwn auto me acuerdo perfecto que la
rueda empezo a... era el interés restringido y sereéisa solo el detalle del objeto que era
la rueda a los seis meses, yo me di cuenta perfecte hecho yo tengo una amiga

también, que trabaja en esta area, porque yabajtr en esta area pero igual con esto me

he metido mucho, y empezamos a aplicarles unamgauya el tema... pero era jtan
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chico! y en todas parte me decian que era tan chb&o yo ya lo sabia, jsi yo siempre lo
supe! eso fue me acuerdo perfecto cuando le gase/¢o otro era cuando era bebé y no
respondia al nombre... era bebé pero no tan beb& yandcho o nueve meses pero ahi
ellos ya se giran, entonces al responder o cuanttaba una persona a la pieza y él
Vicente estaba jugando con sus juguetes y era guaglino se percataba que entraba una
persona, €l seguia siempre mucho mas interesatits erbjetos que en la persona, eso
fue... No prestaba... nunca le daba mayor importaadas personas, siempre mas a lo
gue él hacias a sus objetos, a lo que jugabay poelia circular alguien por al lado y a él

no le importaba mucho y eso era notorio desde uguagua.

1.2.- ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Esp&atista?

Yo sabia harto la verdad porque yo trabaje en ieewsidad con nifios con autismo, ya...
pero era el nombre clasico del... que antes ersnaatel nombre TEA la nomenclatura es
como... ya lleva un buen tiempo y la verdad es queoysabia que el nombre ehh... como
idoneo es TEA o sea que corresponde hoy en dila pammenclatura, cuando yo estaba la
universidad era autismo y me acuerdo que eranctesgicaciones de autismo... y fue
super fuerte para mi porque yo trabajé con nificshtie.. de Aganat me acuerdo con nifios
mas grandes con autismos muy fuertes, con de... bd® bajo funcionamiento y lo que
yo aprendi es por lo que vivi en la universidaa sju.. yo sabia lo que lo qué consistia...
pero no conocia la clasificacion actual, mi maedta un poco mas perdido jsi! Mi marido
claramente conocia lo que el autismo pero tampatdahescuchado lo que significa el
Trastorno del Espectro Autista que engloba todque es las patologias, de lo que es el
espectro, para él era un poco mas lejano pero éina.. le hacia ruido porque la familia

de él, él ya tenia un primito con TEA mas chicdy.ehy en el fondo a su hermano, a su
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hermano mayor de mi marido también le habian dgi tenia autismo cuando chico...
Pero mi suegra como que no hizo caso y lo metidfadrza al jardin y al colegio y yo creo

no seé... la tiene que haber sufrido y bueno hoy aryalicreo que si tiene TEA.

1.3.- ¢ El profesional que diagnostico a su hijodoentd y explicé a cerca del Trastorno

del Espectro Autista?

Re poco la verdad, o sea de partida tuvi... pasamospchos profesionales, ya... desde
un neurodlogo que la verdad es que no nos explidé da hecho él dijo que tenia un TGD
Qué es algo que ya esta super obsoleto ¢ ciegafonces ya cuando él me dijo eso yo no
quise saber mas, no me explicé absolutamente nadasto! Muy malo aca en

Concepcion. Ehh...después una neuréloga de Santtgdijo que... nos explicé todo con

lujo de detalles, jella sil... y después una patgaiinfantil aqui en Concepcion también nos
explico todo, pero es que yo ya ahi si que estabasuper informados, pero... mucha
diferencia la verdad y aca en Conce jah! entrgtofesionales no te explican nada, y hay
otros que si, yo tuve ambas experiencias, tuverunamala experiencia y una muy buena

por eso me voy como de un extremo a otro.

2.- Expectativas:

2.1.- ; Como se sintieron cuando recibieron la izotiel embarazo?

Ah totalmente felices jsil... y super esperado, js@sperado! mi marido €l queria ser
papa incluso desde que me conocid o sea él quagigaiquedara embarazada altiro y yo
ahi lo frené, super lindo maravilloso no todo meaemd haber estado embarazada, la
verdad es que fue como el mejor momento de... sfalitiddad inmensa, estaba super....

la gente aparte como que es super carifiosa cuandesta embarazada todo ehh... super
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sano todo ehh... ninguna patologia yo anduve supeaagsuper activa! desde principio a

fin entonces la verdad es que un lindo momentoegbmmomento si.

2.2.- ;,Como se imaginaban a su hijo(a)?

Ehh... jqué dificil la pregunta!... durante el embarkzonaginaba chuta, ehh... no me lo
imaginaba tan... que iba a ser tan lindo y perfeotoaces, aahh para mi el Vicente, es que
de verdad si ustedes conocieran aparte pero eggghermoso, jhermoso! es hermoso,
tiene una cara muy expresiva ehh... él es muy afsctehh...me lo imaginaba asi de piel,
carifoso como Yyo, yo al principio tampoco era tarmpil, tan afectuosa, pero él me hizo
ponerme mas de piel, mas regalona, entonces laderd que si, me la esperaba asi,
carifoso, amoroso como parte de mi 0 sea es comext@nsion mia y del papa también...
eso como perfecto... la verdad es que me lo imagiagban nifio alegre,un nifo feliz,
siempre yo supe que mi hijo iba a ser feliz y aegy tan lindo? jNoj nunca pensé que me

iba a salir tan lindo de verdad que si, ahi me...somprendio, es bonito mi guagua.

2.3.- ¢, Qué expectativas tenian antes del diagoastit respecto al fututo de su hijo?

iAh bueno!... yo creo que lo que quizas todo el mypidasa que va a ir al mismo colegio
gue estudi6é yo por ejemplo, que iba a ser los mestdeportes que el papé hace, ehh... no
sé po’ el papé juega tenis, juega fatbol, pensabajue ya no se po’ que ya a los dos o tres
afos iba a estar con clases, ehh... pensdbamos amesib.. que todo lo que nosotros
teniamos en nuestras mentes de que iba a ir ard#hj a tal al colegio y que se iba a ser
po’ y ahora no po’ ahora nos cambié todo ese esguéimora también nunca tan asi tan
rigido ah... siempre supimos que si el colegio nguigtaba al Vicente lo ibamos a cambiar

en uno que estuviera mejor, o0 sea... 0 que €l esturids comodo, jpero claro! pensamos
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gue obviamente iba a ir a un jardin regular a ulegio neurotipico ehh... jeso! que
ibamos... que el dia a dia se me iba a ser masytapénsaba eso... que no iba a ser tan

dificil la crianza que para mi se me ha hechoitlific
2.4.- ;,Como cambiaron esas expectativas o pri@gddespués del diagnostico?

Ehh... bueno fueron cambiando a medida que nos fuimi@snando mas también, ya... o
sea ya supimos que el Vicente no podia ir un jazdimun y corriente, que tenia que ser un
establecimiento con... ehh... que le entregara madidedes, ehh... y que ellos son
mucho mas visuales, entonces el establecimient@a tgme cumplir una serie de
caracteristicas y por eso llegamos aca, porque eskegio si cumplen muchas
caracteristicas necesarias para que el Vicenteaps@d adelante, ehh... y el colegio la
verdad es que bueno hoy en dia nosotros pensaraas sjempre pensamos que el Vicente
va a ir logrando muchas cosas y creo que tambi¥itehte podria... me lo imagino en un
jardin mas adelante regular pero con la inclusi@m an colegio normal también pero con
inclusion, me lo imagino asi quizas también, paropgoco tengo una estructura tan rigida

ahora, todo cambid drasticamente.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.1.- ¢ Como reacciond usted y su esposo o pargjaraknto de recibir el diagndstico?

Fue super duro también, fue duro porque en algimento yo misma obviamente senti
gue habia hecho algo mal, me dio un poco de... empaT® a auto culparme, yo soy
super como también perfeccionista, soy super zigieate, pensé que en verdad algo

habia hecho mal, mi marido también se sentia cldpaib poquito porque en su familia
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también habian muchos antecedentes de eso, prouero una culpa, después como un
poquito de discusion entre ambos obviamente detaclép, de desesperacion, ehh... y
después de eso llegamos a un equilibrio que esoem que fue hace como un par de
meses, nos costdo mucho fue un revuelo enorme, gpbes qué? Aqui voy a hacer una
diferencia, no tan solo por el diagndéstico sinolt&m porque es el primer hijo y un hijo si

0 si te causa un... una distancia se podria dedie émtpareja, sobre todo al principio

porque no solo somos los dos, entonces al pringpipas fue el Vicente y después fue el
tema del diagndstico, pero ahora pero asi jufiagreh® sea mejor qgue nunca mucho mas

afiatados, mucho mas cercanos, uno valora muchdasm@ssas con esto, eso.

1.2.- ¢Cudl fue su reacciébn o sentimiento de laili&antuando les informaron el

diagnéstico?

iNo! Mucho apoyo, mucho apoyo, mucha pena tambi@oicha pena... porque la gente
gue también no sabe de esto, eh... también tienderaea eso po’ como en pena, tristeza,
gue porque a ti hija o qué sé yo, mucha pena atipio y después apoyo, apoyo ehh...
incondicional pero yo también siempre haciendoimtdpié de que es importante de que
ellos vengan a ver al Vicente de que mi mama venigascar a Vicente al colegio, de que
no todos lo haga conmigo, ehh... y de ahi de repamt® todo mundo tiene su dia a dia 'y
gué sé yo, yo tengo sobrinos y mi mama trabajaegtauun poquito enganchar pero si

siempre han sido un apoyo importante y me apoyanorho.
1.3.- ¢(Cuédles son los principales temores respestichijo?

iUy! el principal temor lo tengo super claro, esi.elsdia de mafiana Vicente va a tener o

no una familia, una familia que lo quiera cuandmgcesté, jeso! y que sea independiente y
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gue no... de repente yo no voy a estar y que yousétengo para rato ah... pero mi
principal temor es que no logre su independenci® peas que profesional, ehh...
emocional como que logre él tener alguien que lerguque encuentra una familia, que
tenga hijos, mas que la parte profesional porquespente Vicente super Clever entonces
puede que de repente en la universidad ni siqléekeaya bien, pero quizas va a tener
buena habilidad o hacer algin emprendimiento yalga\isuper bien! Y econémicamente
pueda andar bien, ¢pero qué sacai’ con eso?, sjuiee que sean felices entonces ese es
mi principal temor es que él esté solo, cuando y@sté, 0 que se sienta solo, o que no
tenga un apoyo, eso es mas que nada, eso para efihpensar en qué grado de
funcionalidad él va a tener en diez afios mas, gotgdo el mundo te dice jNo podemos
contestarle eso, porque no es criterioso!... Nadie g0 entonces pucha al final es como
una incertidumbre tan terrible, eso es lo que mésausa, sobre todo cuando uno es tan
ansiosa, cuando queri’ tener todo tan controlaslarestodo tu hijo que ta quieres darle una
seguridad...pero que no podi’ darsela, es chiqutitd ha avanzado un mundo o sea el
Vicente ha avanzado un kilo, eh... y por eso creoejueerdad hay que seguir trabajando
mucho, jmucho con él! Pero... y me ha sorprendiddi@minfinitamente, pero también

ese es mi gran temor po’ su... que tan, tan funciénea hacer el dia de mafnana.

1.4.- ¢ Como han cambiado los sentimientos asocaldosmento del diagnéstico? ¢ Como

se sienten ahora? (Su esposo o pareja, ustedjas)s h

Ehh... noo... o sea ahora, a mi ahora ponte tu, ysi@mo mucho mas segura ehh...como
mama, cémo lo que estoy haciendo, me siento mowd® empoderada, tampoco ando
yo... pa’ mi el Vicente es como un nifio comun y ieote ya... que a pretender de forma

distinta, entonces... y que valora las cosas de fondmlenta, pero que las valora en algun
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momento, y entonces para mi el diagnodstico no e ad cartel de Vicente jpara nada! y
nunca me ha tocado tener que decirle a cualquisopa de hecho ahi yo discrepo muchas
veces con otras mamas porque “Oye mi hijo tienditlatles distintas” o que se yo, yo de
repente ni siquiera porque hay gente ni siguelateresa saber que tu le digai’ eso, 0 no
porque él tenga TEA hay que decirselo a cualq@iesgma, claramente uno se lo va a decir
a la persona que le interesa saberlo, pero meosiAt segura, con el papa también
estamos super, jsuper tranquilos! en que sentjm@estamos haciendo lo mejor, entonces
estamos super partner, super contentos, jestanuys contentos! nosotros estamos
viviendo una etapa super feliz, super felices ¢aente, jestd muy divertido! esta muy
hablador ahora entonces sale con cosas, y de ecpaytdias agotadores en que esta mas
intenso y que esta mas hiperactivo, y es ahi dehg@pa me apoyaharto y mi mama
también me apoya bastante, mi mama esta tambignmuy tranquila, pero con la misma

inseguridad qué le pasara en dos afos, esta tlapgud con la incertidumbre.

2.- Etapas de duelo:
2.1.- ¢En algin momento se encontré en la situad&no saber qué hacer?, ¢En esos

momentos presento cambios emocionales y fisicos?

Eh si jclaro! claro ... si emocional total yo creequ. a ver que me considero como super
fortachona en todo, pero andaba mucho méas ansioszho mas asi como hablaba del
diagnostico y al tiro como que me emocionaba, reésible a todo, ehh... y me escude en
un poco en... todo lo contrario como que dije “estastion no me puede echar a morir”,
asi que apenas vea el camino del Vicente yo meavesnpezar a preocupar por mi, de
mejorar mi alimentacion para andar en general erasa, para andar yo bien en la casa,

para andar yo bien po’ si en el fondo si yo est@y amda todo mal y mi escapatoria era
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hacer deporte ifijate! era como en vez de ir agddsgo y pucha si podia ir una hora correr
0 hacer cosas que nunca antes... 0 sea yo siemperhe deporte pero como que lo hice
mMAas constante en ese momento... como quiera mi deedpiia y me desahogaba eso,
ehh... ese fue como algo yo creo positivo y claramentndo tenia pena comia nomas o
gue se yo, como todos claramente cuando quierasrcalgo dulce y que uno lo asocia a
la alimentacion, pero llegue a un equilibrio yorsie, pero eso mas sensible, mas ansiosa,
mas irritable, también yo pienso que andaba maahie. Y marido noo... es como super
practico, él es super distinto jya listo!, jestéanhi si hay que buscar un colegio el mejor
colegio y lo vamos a ver bueno... él es super resgoluDe hecho yo soy mucho mas
emocional y él es mucho mas practico, él es mucs como “listo hay que hacerlo”
entonces por eso no complementamos porque yorlsntito la parte emocional y él me

transmite la parte practica.
2.2.- ¢ Al momento de recibir el diagndstico simfie eso no podia estar pasando?

iNo nunca! No, pese a que cuando estaba en larsitiad yo estaba con los nifios autistas,
de verdad que yo no me la podia, no queria tralajarellos, jasi mal! eran nifios y
jovenes y de hecho yo trabaje cuando estaba ateehado en kine’ ehh... hice la practica
en el colegio Persé con nifios autistas mas graddese yo tuve que aplicar fuerza con
varios porque esos te agarraban, y me causé urcimmparque conocia a muchos muy
agresivos, cuando supe que Vicente tenia TEA yojdijuta que loca es la vida! Que loca
es la vida... pero después dije jno hay nadie maggupie me la puedo! O sea por algo
fui escogida, yo me imagino por ejemplo mi hermane no tiene nada de paciencia, no se
los problemas son tan infimos, bueno uno compa@spero... yo digo que de verdad o

sea tenia que ser yo nomas yo y el Jota, el Jaimeando.
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2.3.- ¢ En algiin momento manifestd sentimientosufaaomo padres o culparon a otras

personas?

Si claro, si, nos culpamos nosotros, mas yo qpah, me culpé mucho, ehh... y fue una

etapa y preferi como eliminarla porque no me hiieia eso.

2.4.- ;Como usted describiria a su hijo en la &dad?, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Su fortaleza... es que él es muy curioso, es muyoeaghbr, entonces €l estd buscando
informacion, ehh... él se percata de todo, entoatésner ese perfil conductual mas...
MAs como curioso mas creativo, esta ahi... esorhaitgetener mas informacion e ir
avanzando, creo que eso es una fortaleza que @segzerfil, ehh... su debilidad es su poca
tolerancia, ehh... poca tolerancia a la frustraci@sqg lo vuelve irritable, entonces volver a
calmarlo cuesta un poco, ehh... no sé le da lagiatgltambién se mezcla mucho lo que
es su edad, con su... con el diagnéstico, entorsce8per manipulador, me hace pataletas
terribles, pero pataletas de un nifio de dos afiwspoquito quizas también exacerbado del
diagnéstico quizas, pero si tiene muy poco de pa@e o sea €l quiere meter un auto en
una botella chiquitita jy no cabe claramente noetglero €l se desespera por eso y
empieza a gritar entonces claramente que la paganuéa, ehh... y también tiene como un
tema pero que es muy poquito que es sensorial gélees como de presion jfuerte! le
gusta la parte propioceptiva, entonces le gustagpiuerte!, jque lo abracen fuerte! el
carifio tan superficial como que es mas esquivam pso lo estamos trabajando aparte, y
caracteristicas bueno que es super risuefio, ehhsupes observador pero observa a la
gente que él le interesa, alguien desconocidardante no lo va a pescar mucho, pero si
ese desconocido le hace gracia lo va a estar hdsclnva a estar mirando qué se yo, es
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super risuefio, super carifioso y super divertidenta cada juego de repente se pone una
caja que se yo, tiene como artos juegos ahora comeho mas simbalicos, asi como que
se imagina cosas, es creativo, pucha es exprggdia a dia a mi no me cuesta nada con
él, lo Unico que me cuesta es como darle un pocortada que ahi es muy mafioso, pero el
dia a dia en general ehh... no es tan dificultospugalo ir con €l al super, al mall, al mall,
no le gusta tanto pero igual lo tengo que llevaregente, yo creo por el ruido un poco, yo
creo que no le gusta tanta gente y sabe que ya woynprar entonces como que sabe que

no es una actividad para el po’ entonces entranabsinp se quiere ir nomas po’ eso.

2.5.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiagrostico de su hijo? A nivel personal

Bueno que siempre, haber... que creo que soy usar@Eesuper empoderada, como que
soy super inquieta también a nivel de informaci@iempre me gusta estar buscando mas
alld como para saber cuéles son las ultimas irgastines, que es lo que se esta haciendo,
soy super alegre, creo que eso me ha hecho bigaeorsea si yo no fuera feliz o alegre
yo creo que el Vicente andaria mal y tengo mucltgepeia cosa que hace tres afios atras
yo me consideraba una persona super poco paciendea tengo mucha paciencia y
aprendi también a auto contenerme, eso, si, yaedo estar esperando que alguien me
contenga, de vez en cuando si po’, pero ahoraitaepa contenedora en todo sentido
alguno, eso también lo habia aprendido con el Yécgriambién soy super receptiva de lo
que me dice, jsi!, recibo mucho de las criticastasas buenas, las cosas malas, y también
soy super preguntona, en el fondo si es que elntécesta en el fonoaudiélogo ¢ Oye qué
esta haciendo? jPorque no lo graba! en ese satitidmo tiene que ser mas activa, no tan

pasiva y tengo harta energia para llevarlo contétlas partes po’ aunque sea mas pega po’
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si tengo que ir con él a la vega, si tengo qaehiacer con él algun tramite, prefiero ir con

s

él.

2.6.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentBagriostico de su hijo? A nivel de pareja

¢A nivel de pareja la fortaleza? es que... buenoetgrapa estamos super ehh... yuntas
po’, super partner, los dos como pareja tenemosniemos codigos también, lo que yo
digo.... jme costo si!, me costd arto... y por lo migmnomos un momento bien critico, lo
gue yo digo oye si él no esta en la semana y \Bcemesta vistiendo y él tiene un dia a dia,
donde él tiene su rutina, donde él se lava lostesely donde él pide las cosas, donde uno
no le hace la pega, y llega el papa y le hace fiédcih no po” estamos mal, entonces eso...
gue él entendiera eso... que lo que estdbamos haogmdmbién tiene que respetarlo fue
un camino... pero ahora él entiende y me escuchaaneciionces sabe que si yo le digo
eso es por el bien del Vicente, no es porque ygatéanrazon, es por el bien del Vicente, y
ahi es cuando cada vez estamos mejor porque mdmtya que tenemos que tener los
mismos codigos de crianza y es necesario tambiger spe permitimos también los dos
como papas para el Vicente y en relacion al restdadfamilia, tenemos como harta

comunicacion po’ entonces eso es lo mas importante.

2.7.- ¢ Siente que el apoyo recibido de parte damsilia es suficiente?

Por mi familia si, por parte de él siempre ha est&ier desconforme pelando asi, es que
ellos piensan que Vicente es un niflo comdn y aagieNo el Vicente va a ser un nifio
comun y corriente el Vicente... oye es un poco mésii@to pero son todos los nifios
inquietos entonces cuando me dicen eso me... no dabenportante que es para él

Vicente tener una red familiar amplia entoncestaswién es la pega de mi marido pero
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como es hombre y los hombres expresan menos, eo $alimportante de que él deberia
haberle dicho a sus papés: “Papas saben que eit¥isko si necesita una crianza distinta”,
entonces cuando todo lo minimizan realmente nooserpen el mi lugar ponte ta, cachar’

pero bueno hay que aceptar un poco la realidagerigpoco pero ahora que viajamos mas
seguido a Santiago y lo ven mas es como que eEgitampoco es tanto, asi no s€, es mi

percepcion la verdad.

2.8.- ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para aealctividades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

Ah... jTodos los dias!... todos los dias por lIlmoesalgo una hora o dos horas si y yo
salgo de la casa, invento algo, qué hacer, incluseces me tomo un café sola, hago
deporte, generalmente como que salgo a hacer degato o si no voy al mall, o de

repente me quedo en la casa y leo y creo que es isdjportante eso para estar con pilas y

feliz po’ alegre o si no anday’ todo el dia comopaco....

2.9.- ¢ Siente que necesita apoyo emocional deafesgwnal? ¢ Por qué?

No para nada, para nada o sea en algiin momeihtectie con mi marido empezamos a ir
al psicélogo pero a una terapia como de pareja gradrantar todo esto y eso... ya ahora
estamos en eso pero es como un control super exssiscomo cada no sé cuantos
meses... pero ya pasamos en periodo critico en destdbamos los dos desahogandonos y
eso a los dos nos ayuddé como individualmente y qoameja po’... en algdn momento si lo
necesitamos porque esto causd como un revuelo pamega y ahora que ya... ahi si o si

yo sugiero siempre pedir ayuda si tu puedes hageclaramente que la psicologa en este
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caso nos ayudo cualquier cantidad, lo a los dasithéalmente. Ahora yo creo que no es

necesario en este momento.

4. Apovyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1.- ¢ Como padres por que optaron por una esespézial?

Porque el Vicente en este momento requeria regifiirmacién de una forma suUper
especial super especifica po’ ya... ellos aprendenna forma mucho mas visual, y esa
técnica que es la parte mas de los pictogramas, deual, casi ningun jardin lo aplica, o
en ningun jardin lo aplican, ellos requieren de mstsucturas mas, mas... aprender a ser
mAas una rutina, colgar la mochila a crear habitosentarse, y eso en el jardin lo dan por
sentado, que tiene que ser asi porque en un aiaArcy corriente es asi po’... o seatu a
un nifio no le ensefies a sociabilizar aqui si [Eoitonces era netamente porque aca estan

especializado en lo que el Vicente tiene y en cellos aprenden.

1.2.- ¢Ha sentido un apoyo significativo por pdekestablecimiento en el proceso vivido?

Si claro que si, jsi! un gran apoyo, harta compdansiempre nos llaman a charlas a

talleres de apoyo psicoldgico, o apoyo entre nospghh.... jsi! Mucho... mucho apoyo.

1.3.- ¢ Sienten que los apoyos entregados poraddlesimiento en el proceso vivido?

Si claro, sin duda.

2.- Tipos de Apoyos:

2.1.- ¢, Qué tipo de apoyos le ha brindado la eseuatted y a su hijo (a)?
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Bueno apoyo desde el punto de vista a mi hijo denawesu aprendizaje en todo sentido, de
hacer una rutina de escolar que el Vicente no parties hacer lo que si ahora puede, sigue
ordenes, le ensefiaron a seguir 6rdenes simplesyt@a también cognitiva... yo creo que
también ha mejorado mucho en él, la parte de miacse también en un lugar distinto a la
casa, porgue yo antes de traerlo aca lo lleve jardin comun y corriente pa’ intentarlo y
no... y aca el viene feliz y sabe que aqui tieneastaictura, hace caso, obedece, y eso es
lo que él ha aprendido, a... a seguir una rutinany elaramente el apoyo ha sido también
po’ de sentir que las profesionales y el equipotaaigaja aca ehh... esta super capacitado,
son personas que tienen que tener mucho feelinghancercania con las mamas, porque
los papas... ehh... el apoyo emocional también muchassvsiempre cuando tu quieres

una entrevista o conversar algo, estan con lasgsuabiertas, eso.

2.2.- ¢En la escuela se realizan talleres o aatiéisl que permitan la comunicacién entre

padres e hijos?

iSi! se realizan... si hay hartos talleres y todop meeo que también faltan instancias de
conversacion entre padres porque generalmentealieres en donde hay un expositor y
uno escucha, y uno va opinando y opinando, peguéyo haria es ponte td, una... una
mesa redonda entre puros papas o entre el curken®mo curso, porque nosotros nos
vemos generalmente sélo en las reuniones de aplodeyaseria, pero conversar entre
nosotras se da mas afuera del colegio que se yo, gbecl colegio hace artos talleres

también, falta un poco mas instancias de convensasitre los padres.

2.3.- De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficibode apoyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa @ifagapoyos cree usted que se deberian
brindar?
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Si yo creo que si, es harto apoyo, es harto taker,hartas cosas, eso es lo que yo te dije,
crear mas instancias de conversacion entre lo magoderados del curso, porque a ver el
curso igual es importante, porque estas un afola@®mMmismo apoderados, son ocho
apoderados son poquitos, entonces entre uno yeopoeden pasar hasta datos, contactos,
experiencias, entonces eso falta po’ instancia e@@ye como van ustedes?, ¢Alguien
quiere contar algun caso?, ¢alguna experiencidaszien el Gltimo mes? algo que ha sido

dificil... eso.

3.- Participacién de la familia:

3.1.- ¢Participa en las actividades escolares d@je® ¢ En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Si siempre, este afio mas que el afio pasado poogakafio pasado trabajaba, este afio

participo en todas po’, en todas las que solisitaje gusta.

3.2.- ¢ A observado progresos de su hijo (a) dusrtiempo que asiste al establecimiento,

¢ Cuales?

Si, claro que si, haber el Vicente ahora puedersega rutina mas facilmente de dia a dia,
0 sea vestirse, lavarse los dientes, comer, iolag®, dejarlo en el colegio, que no llore,
gue lo pase bien, todo eso con el colegio ha ssddelque empez6é mucho mas facil, hace
las actividades del dia a dia globalmente, si... bt&m he visto avances en su
independencia ya ahora él por ejemplo también ltas® y es mas facil darle una
instruccién, desde andar de la mano que antesnp@sible y se me escapaba, y ya no po’
ahora anda de la mano, espera, comprende, la @ariprensiva también ha mejorado

mucho.
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3.3.- ¢, Su pareja 0 esposo participa de las adtigglascolares?

Menos, pero no porque no quiera porque no estp@agae trabaja en Santiago y no puede.

3.4.- ¢ Qué otro miembro de su familia participdasractividades escolares de su hijo (a)?

La abuela materna.

3.5.- ¢Cree que la participacion en las actividagks talleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo (a)?

Si, puede ser... si yo creo que si, es que lo guegmgque son pocas las instancias...No yo
creo que si...en verdad dejémoslo en un si roturglque a ver por ejemplo ehh... no sé
haber ponte tu en el dia del dia del padre... ¢Hstdagentre nos cierto?... ehh... hacen
como actividades super entretenida y ludicas msraapas y para las mamas también, pero
no hay un momento reflexivo que pa' los hombresngertante porque los hombres son
mAas practicos entonces, el papa viene para acanglowiene seria ideal que fuera ponte tu
el dia del dia del padre que fuera algo mas refbede la importancia de rol de ellos en la
familia, pero por eso creo que para él, el tem@sesporque quizas para mi marido el tema
ese tema de... de venir aca al colegio y todo y cpmeocambie tanto su crianza con él con
el Vicente jNo!... como que no le afecta tanto guoe no estd, a mi si po' a mi obviamente
estoy en el dia a dia, se lo que hace veo comorsparta, si... claramente me hace ruido

todo lo que pasa acé en el colegio y en lo queadnte también esta avanzando po’.

201



Entrevista N°7

Entrevistado: M.T

Entrevistador: Yoselin Opazo Fuentealba
Fecha de la entrevista: 22 junio 2018
Categorias

1.Dindmica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1.- ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Coémuive).

Con mi esposo, mi hija, ehh... obviamente mi hijo,smegra, mi cuiiada y el hijo de mi

cufada.

1.2.- ¢ A qué se dedican?

Nosotros trabajamos de manera independiente, tenengoempresa de confeccidon de ropa

y uniforme escolar, asi que estamos todos dedicatipmismo.

1.3.- ¢ Cuéntos hijos tiene?

Tengo dos.

2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1.- ¢Cuales son las funciones que tiene cadal@os integrantes de la familia con su
hijo?

Bueno yo le hago todo lo que es su aseo persanastimenta, su alimentacion, sus tareas

durante todo el tiempo en la casa y mi marido arga de venirlo a dejar al colegio a

venir a buscarlo, a llevarlo a sus terapias y buansuegra... estamos todos es como en
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Pro a él nada méas, en el sentido de cualquier gos €l necesita, si yo no estoy y ella
esta, ella se queda con él, si va la terapeuta goyestoy también esta presente en la
terapia y mi cufiada igual, pero las cosas progea®l como persona yo, pero todos

estamos en la misma sintonia.

2.2.- ¢, COmo es la relacién entre los hermanos?

Buena ahora ya se prestan un poquito mas de atem@@rimera... es que la Isa es mas
pequefia, de primera el Benja no... era como situviesa pero ahora esta mas grandecita

y habla mas entonces ya se buscan un poquito mas.

2.3.- ¢,COmo se relacionan ustedes como padres?

Con el Benja, bien... de repente igual hay momentogj@e no quiere como prestar
atencion, pero es propio de su TEA no mas, peno. biaos relacionamos bien con él con

ambos papas.

2.4.- ;,Como se relacionan con los abuelos paternos?

Es solamente abuela paterna, bien, bien si, leedash le da abrazos, lo regalonean, es

regalon.

2.5.- ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?

Bueno no hay relacion con mis papas porque yo gadsoaca, ellos estan en Colombia
entonces la relacion es como que lo ven un poguitda camara y el Benijita no se acerca

mucho entonces relacion no hay, no hay un vinauii@ ellos.

2.6.- ¢Quién participa de las actividades escotaesu hijo?
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Papa y mama, si, y si piden mas participacion deadalia igual viene mi suegra y mi

cufiada, son como bien presentes.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1 Una vez recibido el diagndstico: ¢Qué cambmsrieron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relacion entre los padres: Bueno una fue déiditentase a un diagnostico entrecomilla
desconocido, pero después empezamos a buscar agugae no nos podiamos quedar en
el diagnostico y en la pena, asi que empezamaseax lbbs cambios propios po’, empezar
anticipar las cosas, a buscar informacion comeetgbnces como que ya nuestro mundo
en ese momento era alrededor del Benja porque isnd@vtenia a la chiquitita, nosotros

seguimos siendo una pareja muy unida en todo sentacreo que claro que tenemos a
veces diferencias porque yo quiero hacer una ansaldBenja y quizas él piensa que no es
asi o él quiere hacer otra cosa y yo pienso quesnasi, pero igual como que tenemos
buena comunicacion, entonces cualquier cosa buscsigrmpre ayuda, aqui mismo las tias
saben que tengo esta inquietud mi marido dice gstdjgo esto, y ellas igual nos ayudan

un poco, la dinamica familiar igual cambio pero bereabido sobrellevar bien la situacién.

b) Relacién de ustedes (padres) con su hijo:Sofeion, sobreproteccion y.... bueno ya
la teniamos porque ya notabamos cosas extrafiasalpieflue como mas y...y como te digo
empezar a ver como tratarlo porque no sabiamos ¢@tay a un nifio con TEA, porque

era algo completamente desconocido y empezar agremdmas a ser papas de un nifio

con TEA.
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c) Relacion entre los hermanos:¢Entre el Benja igd&... Es que cuando al Benjita le

dieron el diagndstico ella no estaba, era muy befl®nces no le prestaba atencion y ahora
lo que si vemos es que el Benja es como un pogaliceprotector con ella, si se va a caer
€l esta ahi pendiente, o si la pasa a llevar lazabpara que no se caiga, entonces son
cosas... quizas no le habla mucho, pero si estagerdie que ella esté bien, se preocupa
de ella, eso es como lo mas significativo que hems® entre los dos, pero eso fue

después, porque ella ahora tiene tres afios, estalleeahora habla arto y él estd mas

pendiente.

d) Relacién con la familia extendida (abuelos, ,timémos): Ehh... mira ellas te puedo
decir que son incluso mas sobreprotectoras quely@kBenja, yo lo puedo retar por algo
gue quizas yo entiendo que esta mal y que hayrgteelo como nifio normal pero ellas son
mas sobreprotectoras que yo, lo regalonean muchogthn jOh mi Benijita!, siempre han
sido asi pero claro donde él tiene una condiciétirda, ellas lo sobreprotegen un poquito
mas, como que tienen mas empatia, porque iguabbaglitas como que jHay no este

nifiito no... 0 ya que no me venga hacer desordeo! al Benja es totalmente distinto.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico:
1.1.- ¢Que caracteristica de su hijo les hizo sbspeel diagnostico?, ¢Como las

detectaron?

Bueno no hablaba, tenia un afio y medio y ehh... btaba después dejé de mirar, eso es
como que todo muy.... no fue asi como que él nuncé milos ojos, nunca balbuceo,
nunca dijo una palabra, su desarrollo era como EEampente normal como hasta el afio,
afio y medio y de ahi como que se estancd, dejéaldiarh dejo de fijar su mirada, y
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empezamos a ver... a comparar con otros nifios delad ... después empezamos a
verles en sus juegos que eran como muy estructunadse... alinear a apilar, no tenia un

juego funcional, el auto... le comprabamos autos & lIgs autos estaban ahi, las pelotas
estaban ahi, y los mufiecos estaban ahi, era sdkaineriegos y las piezas de colores que
las alineaba, y no sé... eso como que nos hizo dospde que algo no andaba bien po’ a
lo mejor podria haber sido un déficit atencionakopera otra cosa. Yo igual de chiquitito

note como que él iba un poquito mas lento, perma@eldambién fue prematuro, pero se
supone gue es término pero dentro de los térmiebsndbarazo es prematuro de veintiséis
semanas, pero era chiquitito, igual como que sufrérastorno al nacer, ehh... entonces

como que siempre fue un poquito mas lento quedosad.
1.2.- ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Espkatista?

¢ Y0? Nada, yo conocia solamente la palabra autigmo,nifio autista era un nifio que se
balanceaba, que estaba completamente desconeaemolo Unico que... la Unica
informacion que tenia yo sobre eso, nosotros niartess idea del Trastorno del Espectro

Autista, fue una palabra nueva en ese momento.

1.3.- ¢El profesional que diagnosticod a su hijodosntd y explico a cerca del Trastorno

del Espectro Autista?

Mmmm... no, lo que pasa es que aqui se dio cuentaamma qué es la fono’ Loreto

Campano que es la fono’ que trabaja aqui en eldd@&lde amor, ella le hizo el test que le
hacen para saber si es que tiene TEA, pero ellaosadijo altiro lo que era, ella nos
entregd un informe para la neurdloga, ya y nosdé&imsos y como que no comprendimos

mucho y al llegar a donde la neurdloga ella nos, ¢ si este es el diagnéstico de su hijo

206



gue se yo, pero no nos oriento, lo que nos dijestuhbijo tiene que estar medicado durante
toda la vida, con terapia, que tenia que ir a wtaieda especial, pero no nos dijo esto es
esto... esto... y esto, qué teniamos que hacer,afultiina... la primera y ultima visita a

ella.

2.- Expectativas:

2.1.- ;Como se sintieron cuando recibieron la izotiel embarazo?

¢,Del Benja? Bien... lo estdbamos buscando, si felilnés encima venian dos, asi que...
venian dos, era gemelar su embarazo, pero el oéath no se alcanzo a desarrollar bien y

se disolvid después solo y menos mal quedod el Berfia un embarazo deseado.

2.2.- ;,COmo se imaginaban a su hijo(a)?

Tal cual es, 0 sea obviamente un nifio tipico, nadiespera que tu hijo venga con una
condicién distinta, o sea cualquiera, pero... el Beyy todo lo que yo esperé de un hijo,

independiente de lo que €l tenga.

2.3.- ¢, Qué expectativas tenian antes del diagoastit respecto al fututo de su hijo?

Bueno yo creo que todas las expectativas tales gapas, que fuera al colegio, que se
relacionara con otros nifios, que fuera feliz, no. g@as adelante universidad, todas las
expectativas que nos hacemos como papas po’, éarfeejor futuro, darle los mejores
estudios, pero todo cambia... porque hubiésemos pquhdarle un colegio particular y

gue fuera un nifio tipico normal, pero no es as@ tira cosa no Mas.

2.4.- ;,Como cambiaron esas expectativas o priegddespués del diagnostico?
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Después de eso lo Unico que queriamos era de @enj fuera feliz, nada mas que eso, o
sea lo que viniera después iba a llegar no mégtar en lo posible de darle todo el apoyo
y la comprension y tratar de nosotros generar gaeaél mas adelante tuviera como para
estar bien, esa es como nuestro... actualmente augstridad, tener una estabilidad

econdmica para que a él no le falte nada en casme&@osotros no estemos, porque no
sabemos qué va a pasar, el futuro e incierto rmsptvdemos hacer todo, todo por él, pero
su futuro es incierto, y entonces nosotros enrast@ento nuestro proyecto es estar bien y

gue él tenga para que algun dia si es que nosuairestamos no le falte.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.1.- ¢, Como reacciond usted y su esposo o pargjarabnto de recibir el diagnostico?

Con negativa, jno mi hijo no tiene eso!, ino siyweo normal!, jes un déficit atencional!,
eh...pero después ya leyendo y aprendiendo mas sbbEA empezamos a darnos cuenta
de que si tenia una condicién diferente y que ropualiamos hacer los ciegos a lo que
estaba pasando, y bueno de primera no queriamosugigra nadie, no por vergiienza a
nuestro hijo, sino por las preguntas porque estgrasando recién por el duelo de lo que
nos estaban diciendo, entonces no queriamos pesggoe nos dijeran: ¢Y porque tiene
esto?, ¢Y qué le paso?, iNo! Entonces eso fue aomsilencio rotundo familiar y de

primera obviamente la negativa y después tratayddar.

1.2.- ¢Cudl fue su reacciébn o sentimiento de lailiantuando les informaron el

diagnéstico?
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Pena, para qué voy a decir otra cosa, pena poapgie espera que tu hijo como te dije,
venga con algo distinto, frustracion ehh... hartasasptemores, incertidumbre al no saber

gué va a pasar.
1.3.- ¢ Cudles son los principales temores respesiichijo?

Ehh... no sé, que no pueda ir a un colegio integmacejemplo, es como nuestra meta
actual, es que sabemos que todavia no se puede,die ir a escuela especial y quizas
cuanto tiempo mas, pero no sé, que no sea comaadoen esta sociedad tan

discriminadora, por eso como te dije estamos hdoiémposible para que no pase nada, no
pase necesidad, no tenga que pasar por algun aamtque nosotros no estemos y que
tenga que irse no sé al Sename o al Coanil no mosreso para nuestro hijo, queremos lo

mejor para él.

1.4.- ¢ Como han cambiado los sentimientos asocaldosmento del diagnéstico? ¢ Cémo

se sienten ahora? (Su esposo o pareja, ustedjas)s h

¢Ahora? Chuta con todas las ganas de apoyarlo spama todo el power, la pena igual
siempre esta y siempre estara, eso es como inlevifero ya es como una pena... ya como
una pena que... iYa despierta porque teni’ quedbigsayuda a tu hijo y teni’ que ver otras
opciones, teni’ que hacer esto!, entonces es una gen berraqueta como decimos los
Colombianos, entonces el sentimiento siempre \staa B0 mas, pero hay que ayudarlo no

mas en lo que se pueda.

2.- Etapas de duelo:
2.1.- ¢En algin momento se encontré en la situad#no saber qué hacer?, ¢En esos

momentos presento cambios emocionales y fisicos?
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Si todavia, de repente cuando se descompensanadocna sabemos qué es lo que quiere, 0
gué es lo que le pasa, en momentos digo ¢Qué hsigg®? he hecho esto, he hecho esto
otro, y él no para y sigue llorando y se sigue pdgatodavia uno se lo pregunta. Yo de
todo este tiempo del Benja que recuerde una salgwe me quebré asi como por completo
gue ya no, 0 sea renegué contra todo el mundo, mer@hora igual pena, llanto, senti

ansiedad, engordé un poco, engordé.

2.2.- ¢ Al momento de recibir el diagndstico simfie eso no podia estar pasando?

Es que todo estamos... cuando uno tiene un hijo tesl@nos como expuestos a que pasé
cualquier cosa, independiente de lo que sea, esgatmmo que nunca dije ¢Por qué me
pasé a mi? ya mas adelante si, cuando uno ya vealobios mas notorios porque el
Benjita era chico tenia dos afios todavia, era gyaguonces como que no se notaba el
cambio tan radical como ahora que se nota en ld eola los otros nifios, eh... pero de
primera no, sabes que yo no nunca he renegadesiianado, bueno ya después me
cuestioné el tema de que mi embarazo no fue muydy@stuve hospitalizada, me dieron
infecciones, entonces dije ¢Quiza es culpa miagstde esta pasando? obviamente pero,

uno sabe que no es asi, uno sabe que no es asf esto

2.3.- ¢ En algiin momento manifestd sentimientosufaaomo padres o culparon a otras

personas?

Eh... yo en lo personal si, si me senti completamasifgble por lo que le estaba pasando
a mi hijo, quizas no le di la estimulacion corregearo ¢ Yo culpar por ejemplo a su papa?
no, ¢0 el culparme a mi? Tampoco. Jamas hemos gigagor tu culpa pasa esto! O si tu

hubieras hecho esto, esto no hubiera pasado, No.
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2.4.- ;Como usted describiria a su hijo en la &dad?, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

El Benja...cuesta siempre decir las fortalezas, eluenb él es un nifio feliz, eh... por
ejemplo es super tolerante a pesar de su TEA @élatébs cambios en algunas ocasiones,
porque por ejemplo cuando cambia de una actividadtra ahi es completamente
intolerante, pero por ejemplo nosotros salimosé&ono hemos llevado a acampar, hemos
salido al sur, hemos ido a cabafias, entonces e$w fnestra, no le molesta, pero... qué
otra cosa es un nifio super alegre, yo veo a mihigoes feliz, a veces no mas que uno nota
gue él se frustra obviamente porque él quiere hamsa y su cuerpo no se lo permite, es
preocupado por su hermana, es amoroso, yo S0y @y gocreo que sin mi no viviria el
Benja, se me tira encima, me besa, mami me thecami soy bebé”, él es mi bebé, y
debilidades yo creo que mas que nada la frustragiérél siente, de no poder hacer, que no
pueda de repente manejar su propio cuerpo, patgueente le pide una cosa, eso es como

lo mas significativo.

2.5.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiiagrostico de su hijo? A nivel personal

Mi fortaleza no sé, es estar siempre firme concéhtds, estar en todo lo que necesita,
mantenerme en pie y no quebrarse, porque si mérquye va a quebrar mi esposo y no lo
vamos a poder ayudar, entonces como que siempempe estoy ahi, no me puedo dar el

lujo de decaer.

2.6.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentBagriostico de su hijo? A nivel de pareja
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La comunicacion, nada mas que eso, la comunicaerdgue si a alguien no le parece algo
se dice, se trata de cambiar y se busca una sojutidtener comunicacion entre pareja a

nivel personal y con un nifio con alguna condiciderdnte se acaba, eso es fundamental.
2.7.- ¢ Siente que el apoyo recibido de parte damsilia es suficiente?

Eh... si... si, se siente el apoyo de todas manerasp teomo econdmica como

sentimentalmente.

2.8.- ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para aeadividades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

Nunca po’ no, no tengo tiempo, o sea obviamentecassrme doy mi regaloneo, me voy a
arreglar el pelo, las ufias, pero eso es... cadartesgs, no es algo constante, no tengo
tiempo porque tengo otra nifia chica que tambiéesitecde mama y ella llega con tarea,
porque el Benja poco llega con tareas, pero ldléga con tarea y tengo que sentarme a
ayudarla, tengo esposo y hartas cosas, entongepatipara mi en estos momentos no,

no... nada.
2.9.- ¢ Siente que necesita apoyo emocional deaiesgwnal?, ¢ Por qué?.

Yo a veces si, porque a veces igual uno necesita yacomo en tu casa no podi quebrarte
porgue tienes que estar ahi, entonces necesitéssahogo, el que te escuchen el que te

digan sabes qué puedes hacer esto... Yo creo cueedes si.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1.- Como padres ¢ Por qué optaron por una esesigdeial?
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Porque era lo mejor para el Benja, no sacaba nadgaonerlo en una escuela regular
donde él fuera a sufrir, donde no le hubiesen...entbdn a dar la estimulacion que él
necesitaba, donde lo iban a dejar ahi no mas, afdodvueltas, porqué lo probamos el
primer afio, lo intentamos pero en un jardin padigyero yo por ejemplo de repente lo
iba a mirar y el Benja no sé, estaba en una esguéstaba la profesora con todos los nifios
en un circulo y entonces el Benja estaba danddavyedso no era para €él, no era para nada

adecuado, asi que no... a una escuela especiadsia donde le dieran lo que él necesitaba.
1.2.- ¢Ha sentido un apoyo significativo por pdekestablecimiento en el proceso vivido?

Si, cien por ciento, en todo, en lo emocional, énagrendizaje, estan todas las
herramientas, si es cosa de uno tomarlas, a vénésneente no se puede ir a todos los

talleres por diferentes situaciones, pero de gap@o esta y constante si.

1.3.- ¢ Sienten que los apoyos entregados poralesimiento favorecen el desarrollo de

su hijo (a)?

Si, cien por ciento, no tengo queja aqui del colegi

2.- Tipos de Apoyos:

2.1.- ¢ Qué tipo de apoyos le ha brindado la eseuetted y a su hijo (a)?

Eh... en general bueno apoyo emocional porque uga Bgui completamente quebrado,
después el apoyo en terapias esta la fono’, esdueadora diferencial, ahora estan con
terapeuta ocupacional, eh... y el apoyo en qué haterasa, como cambiar tu estilo de
vida en pro a que tu hijo este bien, nos educarplaiamente, anticipacion, contencion,

son cosas que uno no sabe, no te manejas en esmpeegiesconocido.
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2.2.- ¢En la escuela se realizan talleres o aatieisl que permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Si, la mayoria de los talleres lo hace la psicolpgan talleres de conducta de los nifios,
talleres de empezando el viaje que es como el talks emotivo que hay, que te explican
todo sobre el TEA todas las cosas que van a passals que van a pasar entre comillas
porque cada nifio es distinto es incierto, eh... rtalée control de esfinter también hacen,
haber en el afio mira no te sé decir una... en egaepifrque no he venido a todas para ser
sincera pero... por ejemplo ahora hubo uno de irmugue no pude venir, seran por mes

unos dos talleres.

2.3.- De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficibrde apoyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa @ifaggapoyos cree usted que se deberian

brindar?

Si, bueno uno siempre pide mas, pero yo creo gsenssuficientes uno es la que los tiene

que tomar.

3.- Participacién de la familia:

3.1.- ¢Participa en las actividades escolares d@je® ¢En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Si, en todas las que puedo, pero de repente pasas, e te enferma la nifia y no puedes
venir, pero yo en todas las que puedo vengo, siarioias para conversar con otros papas
con tu mismo diagnostico y compartir experienciasalr de la rutina y que los nifios se

entretengan porque para ellos es lindo ver a qusspaqui, participando, aunque uno diga

gue ellos no se dan cuenta, si se dan cuentagdde to
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3.2.- ¢ A observado progresos de su hijo (a) durrttempo que asiste al establecimiento,

¢,Cuales?

Si, el Benja una que llego sin hablar, cero, ckegd con pafos, llegd completamente
descompensado, se tiraba al piso, se frustra@gaha, y ahora ya... obviamente todavia
se frustra pero ahora ya por ejemplo en conjuntolaceducadora le sacamos los pafios,
ella aqui poniendo de su parte y yo en la castrabajo en conjunto, porque no sacaba ella
con hacerlo aqui y yo no hacerlo en la casa, y etmpablar, quizds no habla asi como
“Mama quiero tal cosa” como un nifio fluido perove pide la leche, eh... Si le duele algo

me lo dice, si esta enojado, fija un poquito masilada, no es constante pero igual la fija.

3.3.- ¢{,Su pareja 0 esposo participa de las adtigglascolares?

Si, en todas las que puede, en el dia del papadcuey actividades ecoldgicas y él puede

y tiene el tiempo estd también, porque tambiéngugytrabajar.

3.4.- ¢ Qué otro miembro de su familia participdasractividades escolares de su hijo (a)?

El papa, mi suegra y mi cufiada a veces igual, pksis generalmente se quedan con mi

hija para que yo pueda venir para aca.

3.5.- ¢Cree que la participacion en las actividages talleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitasa relaciona con su hijo (a)?

Si, porque aqui igual se hacen talleres para absigtiorque uno a veces como papas como
te decia uno corrige ciertas conductas, porquetaqiicen “Mira tienes que corregirlo de
cierta manera” y los abuelos dicen ¢ Por qué loshas® jNo seas tan dura! Mira que mas

encima tiene una condicién diferente, entonces laguénsefian a que si hay que hacerlo y
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gue ellos tienen que también poner de su partgupasi yo lo hago de una manera y ellas

me contradicen no es un beneficio para él.
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Entrevista N°9

Entrevistado: P.J.P

Entrevistador: Catalina Fuentes Guzman

Fecha de la entrevista: 20 junio 2018

Categorias

1. Dinamica familiar

1).- Composicion grupo familiar:

1.1.- ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Coémguive).

Vive conmigo, con su mama que es mi esposa, y edensnana mas chica, somos cuatro.
Ah y también todo el dia esta la nana que lasaadar, siempre hay cinco personas en la

casa. Ella esta todo el dia, se va a las siete hede.

1.2.- ¢ A qué se dedican?

Yo soy ingeniero constructor, y mi esposa es p&tadtrabaja todo el dia.

1.3.- ¢ Cuéntos hijos tiene?

Dos hijos, la Cata y la Javiera que tiene dos a#&kg menor.

2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1.-¢Cuales son las funciones que tiene cada @rosdntegrantes de la familia con su

hijo?
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Bueno la mia la funcion principal es mas que nadsee proveedor, ahora también la Carol
gue entro a trabajar hace poco... emmm... y ayudar ¢éare formativo de las nifias
también, pero todo el tema que es vestirlas y ésddo ve ella, pero yo con ellas juego con
las nifias, emmm... les ensefio cosas que me hanatidhque hay que fortalecer, entonces
eso también nos encargamos entre los dos. Ehhhtaha se encarga de las cosas de la
casa, de cuidarlas, darle la comida, de vestylgsepararlas para cuando tienen que venir

para acd, las tiene listas cuando yo las pasocabydas traigo.

2.2.- ;Como es la relacion entre los hermanos?

Todavia no es como una relacion muy establecidigvaes muy chiquitita, tiene un afio y
cinco meses, recién estd caminando hace un medgip,memmm... y la Cata por su
condicién no busca mucho el juego con la Javiala g la busca pero no funciona mucho,
aunque ahora hace poco la Cata ya tolera un poedagliavi se una al juego de ella, lo
tolero un poco. Antes no dejaba ni que la viergue estaba haciendo, ahora si po’, deja

por lo menos que la mire.

2.3.- ¢,COmo se relacionan ustedes como padres?

Emmm... bien creo yo po’, no tenemos problemas mairiges no acostumbramos a
discutir mucho, salvo las cosas normales, el ditaasiempre hay problemas, se hacen

pequefas discusiones pero en general la relacidness.

2.4.- ;,Como se relacionan con los abuelos patgrmagernos?

Ehhhhh... Super bien, estan los dos vivos y los masetambién. Emm... por tema
logistico de cercania ven mas a los paternos quens® papas por que viven acéd en San

Pedro, los de ella viven en Tomé, entonces por tieercania, aparte yo soy el mayor de
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mis hermanos, osea tengo un hermano no mas, estamcpapa no son tan viejos, en
cambio ella es la menor de seis hermanos, entdonsepapas de ella son mucho mas
vigjitos, son mas complicados de ir a visitar, pergllos no te estan esperando con algo,
porque ya son ancianos, ancianos. En cambio loaspapos no po” son un poco mas
jovenes, y ellos nos invitan para almorzar, prapam@sas, y cOmo estan mas cerca se
visitan mas a ellos. La Cata y la Javi conocen @sascasa también, ya saben donde estan
los juguetes, es mas poco frecuente que vaya a Yyahécomo no conoce mucho la casa,

y ahi tal vez no juega tanto por que no conoc@tant

2.5.- ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?

2.6.- ¢Quién participa de las actividades escotaesu hijo?

Emm... este afio yo, el afio pasado venia la Caritoeguai esposa, venia ella porque yo
estuve trabajando fuera de la zona, y también tgdacumplir un horario en el trabajo, y
ahora ella esta trabajando y yo a fines del afiadmase independice, entonces ahora tengo
un horario mas flexible, mas movil, entonces soyelque la viene a dejar, si hay alguna
actividad participo yo, porque ella trabaja pargabdierno, entonces es mas complicado, el
afio pasado ella no estaba trabajando, ella la \ewigjar, ella participaba de todas las
actividades, ahora yo participo de todas las aldoes, de hecho soy parece el Gnico
hombre que puede estar siempre participando, seefmgy puras mamas, ahora soy el

Gnico papéa que viene a las actividades.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar:

3.1.- Una vez recibido el diagnéstico: ¢ Qué camb@srieron en la dinamica familiar? en

relacion a:
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a) Relacion entre los padres: Emm... antes del d&igag el diagnostico lo tenia hecho
casi yo, la Carolina pensaba que faltaba que ¢eeaie poco mas no mas, hasta que bueno
lo llevaron al neurdlogo y le diagnosticar el TER, primero fue buscar ayuda,
afortunadamente teniamos familiares que son fonélagos que conocen harto el tema, y
nos comenzaron a orientar, buscando rapidamente trétarla, cdmo saber mas del tema,
hasta que llegamos acd, justo habia una personseqgadié de aca y entro, emm... bueno
eso seria.(....) A...si osea ella se desesperd un posounimos mas, porque habiamos
estado cada uno metido en sus cosas, yo habia datxd de la zona también, entonces
estdbamos como un poco desconectados, como quanimes MAas y comenzamos a
trabajar en lo mismo, fue algo bonito que nos usimm poco mas porque cada uno estaba

preocupado de sus cosas, ya entonces preocupédmaba.

b) Relacion de ustedes (padres) con su hijo: Ehbhuta... ehhh yo creo que es re buena,
la Cata sabe con quién conseguir las cosas, sabhd@wa a comer va donde ella, entonces
le empiece a pedir que quiere galletas, que qyuereto, y para divertirse ella me busca a
mi, cuando estoy en la casa ella siempre esta destdg yo, yo me voy al living a ver tele
y ella se va para alla, yo me voy a mi cama y\alg se sube al lado mio, y esta siempre al
lado mio cuando yo estoy en la casa, y con la man&@buscar las cosas mas necesarias,
tiene hambre quiere algo, la busca a ella, portiadas viste, las muda, les hace y les da la
comida, yo también a veces, el Domingo les digo alamorzar y cada uno a darles la
comida, pero pa” jugar me buscan a mi, las dobusean a mi. Después del diagnéstico
los roles no cambiaron, lo que si, después delnd&izo nos bajoneamos un poco, yo
todavia iba con la esperanza que el neurdlogo jeeadio esta equivocado no tiene, iba

con esa esperanza, no fue asi, pero inmediatamesteionamos bien y empezamos a
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buscar la asesoria correcta, y afortunadamentenpa@si nuestros bien cercanos que eran
fonoaudiodlogos y que trabajan en la universidadezamn a gestionar algunos lazos y con

eso llegamos aca.

¢) Relacion entre los hermanos:

d) Relacién con la familia extendida (abuelos,,tfmémos): Después del diagndstico lo
contamos inmediatamente el mismo dia a todos,dpagpde ella son mas abuelos, osea no
es gue se preocupen de ellos, pero como estaniaj@ssy es mas la preocupacion de los
hijos hacia los padres, que los padres hacia jos,pero le conto y todo pero ellos pueden
hacer mucho tampoco, y bueno yo le conté a midgapis papas son mas jovenes y ellos
nos brindaron mayor informacién, mi papa le encama cosas por internet entonces
empez6 a buscar cosas, mi tia la hermana de mi mesnprofesora diferencial y me

contacto con mi tia para que yo hablara con atimnees hubo una preocupacion.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico:

1.1.- ¢Qué caracteristica de su hijo les hizo sbspeel diagnostico?, ¢Como las

detectaron?

Emm... ya tenia dos afios emmm... la primera cosa @na comparativa a primos de ella
gue tienen casi la misma edad, tiene dos primogignen dias de diferencia, entonces el
avance en la comunicacion era distinto, cuandargalpan los primitos, entonces los otros
nifios sin hablar ya se podian comunicar, pero abiah, les gusto eso y indicaban esa
manzana...y la Cata no, no indicaba nada, a los hifodamaban por el nombre , “Oye

Vicente” y miraban po” y yo decia: Catita, Catitda Catita nada. Podia estar ahi con un
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juguete “Catita, Catita” y nada, no miraba... emmntoeces de hecho alguien nos
preguntd oye a lo mejor no escucha, y yo si si@dsxgi repite algunas palabras de la tele,
osea escucha. Emm... si yo le indicaba algo “oye,miiea eso” y nada no miraba. Otra
cosa que me hizo sospechar, es que cuando ten@aafry medio comenz6 a avanzar un
poco, 0 sea empezO a decir mama, emm... y comoegjuessomunicaba decia algunas
palabras, y de repente un dia quedé muda, no dda mas. Y todas esas caracteristicas
ehhhh... las comencé yo a buscar porque empecé acbasppo’, de hecho mi papa
empezo6 a sospechar primero, y empecé a buscaarksearisticas de los nifios, de quince
caracteristicas la cata tenia 10, pero los pritespfue que hubo un retroceso, que un dia
dejo de decir mama, papa nunca dijo (ahora estéezmgo a decir) y decia algunos
nameros y todo y un dia no dijo nada mas, emmmmmado a que no respondia el
nombre, que yo aplaudia (oye, oye, oye) y nadaire #hora si ahora yo le digo Cata oye
vamos y se para, se esta subiendo a una sille gigd jbajate! Y se baja. Era la forma de
comunicacion que tenia. Yo sé que hay nifilos quendpn mas tarde a hablar, porque
tengo una sobrina que tenia casi cuatro afos wblalia todavia, pero si se comunicaba no
verbalmente, pero expresaba lo que queria, la@atAhora ya si po” de una forma mas

tosca, bien tosca lo hace pero comunica cosas.

1.2.- ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Esp&gtista?

Nada, Nada, Nada. Porgue yo no conocia a ninguagetsona autista, no habia visto a un
autista antes tampoco, emm... por lo tanto tampodiense habia puesto a investigar
porque si ho mas, entonces sabia que existia gaetismo era los nifios como que no
hablaban, pero que igual tenian una inteligenciaal que vivian su propio mundo, eso

era la Unico que sabia, ahora ya se bastante reas.co
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1.3.- ¢ El profesional que diagnostico a su hijodoentd y explicé a cerca del Trastorno

del Espectro Autista?

Ehhhhhh, No recuerdo tanto por que fue una solaquezla llevamos al neurdlogo, una
neurodloga creo, y nos hizo el diagnostico, y.... digsque bueno que no es algo tan grave,
gue con estimulacion podrian hacer una vida cashnalocuando ya mas grande y que son
dudas que todavia tengo, y no sé si lo que habté diabra sido para tranquilizarnos o
para que no nos fuéramos tan bajoneados, peroqdgo era una condicion no una
enfermedad. Eso fue los que nos dijo, nada magsmeo otro lo hemos ido aprendiendo

nosotros.

2.- Expectativas:

2.1.-;,Como se sintieron cuando recibieron la reotlel embarazo?

Emm... bien po’, ella fue la primera y nosotros carads, fue todo planificado.

2.2.- ;,Como se imaginaban a su hijo(a)?

Emmmm... como es po’. De carita... yo como que me &ginaba mas o menos asi, se
parece a mi hermana, Emm... en cuanto a su persada&b no sabia como ira a salir, ira
a salir mafiosa, se ira a portar bien, porgue hpgigpgue no duermen, emm... cOmo sera su
caracter mas grande después sera como el deezthac@mo el mio, eso como que no lo
sabiamos, a quien se ira a parecer y todo, pdimahla Cata es super bonita, y me encanta
como es ella, nunca imaginamos que iba a salistauty eso no lo supimos hasta los dos

anos.

2.3.-¢ Qué expectativas tenian antes del diagnasiitcoespecto al fututo de su hijo?
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Antes de recibirlo, emm... expectativas tal vez lamuanes, que ella fuera al colegio
normalmente, tampoco que fuera una lumbrera, peeocgrse el colegio normalmente,
para que después ella decida qué carrera quierdiasy se desarrolle profesionalmente y

sea una persona independiente.

2.4.-¢, Como cambiaron esas expectativas o priorsddeigpuées del diagndstico?

Ahora... mmm... bueno hemos leido que hay nifios astigtee logran ir al colegio y
también a la universidad, y que han recibido tréato, pero también hay otros que no,
esa es una gran duda que tengo yo, yo no conozdul@®s autistas, entonces no he visto,
tal vez son no diagnosticados, o tal vez no medu® duenta que es autista, como que es
chico un poco raro no mas, entonces a lo mejor dgocreciendo y su autismo disminuye
un poco, no sé, emm... tal vez es casi impercemil#e que alguien no me lo dice, y digo
iohh! eso es fantastico, se puede desarrollarsea ana chica rara no mas, de personalidad
extrafia no mas, pero quizas pueda desarrollarseairoente, y si no lo hace bueno pa” eso

estoy yo.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.1.- ¢ Como reacciond usted y su esposo o pargjaraknto de recibir el diagndstico?

Ella lo tom6 mas...emm... fue mas fuerte pa” ella, lydiggnostico lo tenia casi claro,
entonces fue como para confirmarlo, para mi notdnesorpresivo inicialmente, tenia la
esperanza de que me dijeran que yo estaba equojodadcio ser asi, tuve la mente bien

fria para no desesperarme y empezar a buscar mpsgouede ayudar.
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1.2.-;Cual fue su reaccidbn o sentimiento de la limamiuando les informaron el

diagnostico?

Emmm...Fue como un bajén un poco animico, de dos tléssdias, porque ya algunas de
las cosas que sofidbamos con la Cata, no se ilognaa b iban a ser mas dificiles, porque

también la neurdloga nos dijo que el camino emgolar
1.3.-¢,Cudles son los principales temores respestidgo?

Emmm... temores... en un principio era que no puedandependiente, ahora emm... no

me aterra tanto eso, si es que va al colegio, galagio y si que es no, no.... sinovalaU
ya filo, no importa yo la meto a trabajar conmighbsyo no va a tener problema. Que sea
mas independiente cuando yo no este, cuando ymest® interesa, quiero que ella esté

contenta no mas.

1.4.- ¢ Como han cambiado los sentimientos asocaldosmento del diagnéstico? ¢ Cémo

se sienten ahora? (Su esposo o pareja, ustedjas)s h

Emm... tranquilos, de hecho encuentro como la Catdigsta es divertida en otros
aspectos, por que juega distinto, se comunicantbs&mm... pide las cosas de otra manera
gue ya ahora nos dan risa ahora, entonces ya rpm@airos la cata es divertida,
encontramos que la Cata es fantastica y es muytidagide las cosas distintas ahora, se
comunica como al revés po’, entonces nos da rep&s entonces nos pide una cosa y

nosotros nos matamos de la risa.
2.- Etapas de duelo:

2.1.-¢ En algin momento se encontrd en la situad@®mo saber qué hacer?, ¢En esos

momentos presento cambios emocionales y fisicos?
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Emm... la verdad es que no, porque yo como te coneerteEs, yo ya sospechaba esto,
entonces ya sabia lo que habia qué hacer y losiakgtas a los hay que dirigirse, entonces
pa” mi fue ya como “hay que hacer esto” no me gesesn ningln momento, mi esposa si
un poco, porque ella creia que le faltaba un poée de estimulacion no mas, que habia
sido un poco de desatencion a ella porque habidaaa hermana mas chica, cambios

fisicos nada de eso.

2.2.- ¢ Al momento de recibir el diagndstico simfie eso no podia estar pasando?

O sea claro, decia ¢Por qué a mi?, o sea por géénagja suerte, por qué me salid asi, si
son tan pocos, ahora me doy cuenta que no sorotars,pdespués investigando mas creo
gue un tres por ciento de la poblacion es autystéje pero donde estan, por qué no les he

visto, si un tres por ciento es harto, es mucho.

2.3.-¢ En algin momento manifestd sentimientos tf|aomo padres o culparon a otras

personas?

No, no.... porque sabiamos que era una condiciérooa genética, tal vez comenzando a
buscar, emm... quién es un poco autista, tal vez gdenpuesto a pensar un poco, quién

puede ser medio raro en la familia, en el fondpaua nadie, si nadie tiene la culpa.

2.4.- ¢,Como usted describiria a su hijo en la  &dadP,

¢ Fortalezas?,¢ Debilidades?,¢ Caracteristicas?

Emm... ahora esta mas sociable, se comunica, y eboeyo, una memoria tremenda,
osea no sé yo estoy bien tranquilo con ella, leme®s son visibles, avanzan con la edad y
la estimulacion que tiene ella es tremenda, vgpuoi@sora a la casa también tres veces a la

semana, entonces esta como en un intensivo cks,debilidades chuta... Emm... no le
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veo debilidades, serd que estoy muy orgulloso lde ellas caracteristicas de la Catita es
muy regalona, es de piel, le gusta que la tomebrapo y le hagan carifio, esa es una

caracteristica de ella, eso que es muy carifioséas@ersonas que ella quiere, y eso po’.

2.5.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiiagriostico de su hijo? A nivel personal

La tranquilidad y emm... la informacion.

2.6.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentBagriostico de su hijo? A nivel de pareja

Emm... estar juntos sobre todas las cosas y emm..bgrhesumido bien que es lo que

tenemos que hacer.

2.7.- ¢Siente que el apoyo recibido de parte darsilia es suficiente?

Si, si, osea como apoyo hacia ella no es que yeguique ellos fueran pa” mi casa a
estimularla pero al momento del diagnostico ellos dieron tranquilidad y nos orientaron
un poco, nosotros igual estabamos buscando unipfmonacion, y nos contactaron con
profesionales, ese fue el apoyo de ellos, y pogurninmotivo alejarse de nosotros, ni

alejarse de ella, al contrario, al contrario.

2.8.- ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para aeadividades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

Yo a la semana, chuta emm... ocuparé una hora enarbniscarla y dejarla todos los dias,
o tal vez mas, y después en la tarde ocupo tierapjpgar con los juguetes con la Cata,

ella va donde mi y me pone los juguetes en la mano.

2.9.- ¢ Siente que necesita apoyo emocional deafesmnal? ¢ Por quée?

& Yo? No.
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4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:
1.1.- Como padres ¢ Por qué optaron por una esesigdeial?

Porque dado el diagnéstico, los profesionales gukagnosticaron, que fue el neurdlogo y
un equipo multidisciplinario de la Universidad S&ebastian, ehh... nos recomendaron,
osea nos dijeron que habia un jardin para nifiastasitque era éste, y que iban a ver si
habia algun cupo, y justo a un nifiito lo habiaredacde acé, y justo estaba el cupo,

entonces dijimos ya tiene que entrar inmediatamente

1.2.-¢Ha sentido un apoyo significativo por pagkestablecimiento en el proceso vivido?
Si, por supuesto. Desde que entrd a los pocos pesesnotd un avance tremendo.

1.3.- ¢ Sienten que los apoyos entregados poraddlesimiento en el proceso vivido?

Si me tiene muy tranquilo eso.

2.- Tipos de Apoyos:

2.1.-¢Qué tipo de apoyos le ha brindado la eseuetted y a su hijo (a)?

Emmmm... Apoyos...ehhhhh... no sé si bueno hacia nospewsa la Cata si po”, por los

avances que ha tenido, yo entiendo que hay un appyohay una preocupacion que es
bien personalizada, bueno que también que hagas essas como la de ahora, que
también hayan hecho cosas parecidas, con las pragesjue hay reuniones con nosotros
no mas con la profesora para hablar algunos tegqnasambién la profesora fue una vez al
departamento para ver como es la Cata en la camatopces yo encuentro que es harta

preocupaciéon y nosotros nos sentimos bien concesfiamos mucho en ello.
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2.2.- ¢En la escuela se realizan talleres o aatieisl que permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Ehhhh... si osea para las fechas especiales, codia del papéa, dia de la mama, cuando
hay actividades y tienen que venir los papas, emtambién hacen el dia del abuelo,
bueno en este caso mi papa fue el que vino pallediabuelo, emm... si se realizan hartas
actividades que estamos presente nosotros y dcaarefcen la comunicacion, algunos
paseos que han ido a la Base Naval, al Parqueahi@éssque bueno he ido yo con ella,
entonces son momentos recreativos mios con la @aa,darle la comida en un lugar que

no es la casa, es bueno.

2.3.- De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficibrde apoyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa @ifaggapoyos cree usted que se deberian

brindar?

Emm... yo creo que es un poco insuficiente, debibirer mas talleres con los padres,
osea sabemos que los principales son los nifiog,taetbién un poco hacer mas talleres
con los padres, talleres informativos que nos mér del diagnéstico, y mas

explicitamente como se comporta la Cata aca, qtetée en qué esta atrasada, eso no lo
sabemos, y también como para decirle a la profegoeava tres veces a la semana,

refuércele esto, ayadenos con esto.
3.- Participacion de la familia:

3.1.- ¢Participa en las actividades escolares deje? ¢, En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Yo, en todas menos en el dia de la mama jjaj@dh&usta participar de las actividades.
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3.2.- ¢ A observado progresos de su hijo (a) dusrttempo que asiste al establecimiento,
¢,Cuales?

Emm... Si... que dejo de hacer ruidos raros, que hecraido raro, que andaba todo el dia
pasaron dos semanas y no lo hizo més, el aletelisiranuido un montén, antes aleteaba
todo el dia, ahora aletea homas cuando se emogianho, y que es algo casi comdn en
otros nifios que no son autistas, que estdn muymony hacen asi, entonces ya es como
casi normal. La comunicacion, ahora no se comun@ao un nifio normal como te
comenté anteriormente, pide cosas al revés, pisascde otra forma, que a nosotros nos
dan risa, pero ya lo hace y nosotros ya sabemmpsd@uiere, como por ejemplo me viene a
pedir una galleta entonces ella me dice a mi ¢gujeatleta? jjaja! como es lo que yo
tendria que decirle a ella, entonces eso de repestda risa porque dice esa frase, porque
cuando yo digo esa frase le doy una galleta ensoeld@ repite esa misma frase para que
salga una galleta, dice lo que yo tendria que dieciepite. Pero digo ya se comunico, esta

bien, esté pidiendo cosas.

3.3.- ¢Su pareja o0 esposo participa de las actigglascolares?

El afio pasado si, era al reves, este afio no, pev@bdia de la mama.

3.4.- ¢ Qué otro miembro de su familia participdasractividades escolares de su hijo (a)?

Ehhh... nosotros no méas po’, pal” dia del abueloapapo’, que es el Unico que puede,
porgue mi papa todavia no es tan viejo y puede reev@lo en su auto, los de la Caro ya

no manejan nada ya.
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3.5.- ¢(Cree que la participacion en las actividagks talleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo (a)?

Emm... no creo que no.

Entrevista N°9

Entrevistado: A.Z

Entrevistador: Catalina Fuentes Guzman

Fecha de la entrevista: 22 junio 2018

Categorias

1. Dinamica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.1.- ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Coénguive).

Bueno él en este momento vive con su mama, solangentsu mama.

1.2.- ¢ A qué se dedican?

¢La mama? Ella es ingeniera en prevencion de s8eygasoy duefia de casa.

1.3.- ¢ Cuéntos hijos tiene?

¢Ella? Solo al Juan pablo.

2).- Tipo de Interacciones familiares
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2.1.-¢Cuales son las funciones que tiene cada erosdntegrantes de la familia con su
hijo?

Yo cuido a Juan Pablo, todo el dia, yo lo traigedegio, lo vengo a dejar, después lo
vengo a buscar y después me lo llevo a la casas &:B0 Juan Pablo pasa la mama a
buscarlo, lo cuido en mi casa. ¢ Pero te puedo agedgo mas? A Juan Pablo el dia martes
en la tarde lo lleva el papa a para su casa, glieNas por ejemplo ayer Juan Pablo durmio
en la casa de su papa, y hoy dia en la mafanadlegiacasa, osea mi casa es el punto
central, el papé tiene relacion diaria con él, foparte de su ndcleo, solamente que no vive
con él. Yo cumplo todas las funciones para JuatoPhahaginate que Juan Pablo dejo los
pafales este verano no mas, entonces fue un prtargeo larguisimo, entre cambiarle
pafos, y ensefarle algunas cosas que él puede, Ggptnder, que se yo, y eso po’. La
verdad de las cosas yo soy como una mama paraPalm yo creo que si la tia te dijera

yo vivo acé en el colegio, vengo a todas las atdnles.
2.2.- ¢, COmo es la relacién entre los hermanos?

No tiene hermanos.

2.3.- ¢,COmo se relacionan ustedes como padres?

Bueno, si se relacionan bien porque ellos ahoi@nest acuerdo, con lo que es pension
alimenticia, todas esas cosas, y la familia dguliesta siempre presente con Juan Pablo.
La mama de él, porque €l vive con su mama ahorfjesa vivir con su mama, entonces

igual esta presente.

2.4.- ;,Como se relacionan con los abuelos paternos?
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Tiene a la pura abuelita no mas, por parte del,qagy@ bien, muy cercana la relacion, de
hecho ella duerme con el cuando Juan Pablo se qlidislade semana, osea los dias que

guedan mas los fines de semana que le correspahaadablo ella duerme con él.

2.5.- ¢, Como se relacionan con los abuelos maternos?

A con nosotros esta bien jjaja! con mi esposo igualy cercanos.

2.6.- ¢Quién participa de las actividades escotaresu hijo?

Todos los afios participo yo de las actividades) pelas reuniones de repente viene ella,
por ejemplo a contar del otro mes ella toma otra @n su empresa, asi que ahi me tocan
todas las actividades de Juan Pablo casi yo. Lantigevengo soy yo, para el dia de la
mama de este afo vino ella. Pero otros afios vemgpeyo ella llega a la mitad por decir
de la ceremonia, y yo me quiero ir y me dicen ratedi también se queda, asi que nos

guedamos las dos.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1.- Una vez recibido el diagnéstico: ¢ Qué camb@srieron en la dinamica familiar? en

relacion a:

a) Relacién entre los padres:Si yo creo que giusi de partida de primera como uno no
tiene idea de lo que es el autismo, uno piensaetjaitismo es una cosa que se va a
mejorar, eso fue lo primero que pensaban ellos sptnos igual, que a lo mejor habia

alguna cura que se yo, pero si, de primera crechghe comprension entre ambos, pero

eso se fue quebrando de a poco.
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b) Relacion de ustedes (padres) con su hijo: Blbosepararon ahora hace como dos afos,
Juan Pablo tiene seis afios. No tuvo que ver cahaghostico, fue mas por ellos que
empezaron a tirar uno para cada un lado, “que t@engreocupai por el nifio, que me
preocupo mas yo” y por lo general nos toca a lgems mas esa parte, independiente que
el niflo tenga o no tenga alguna una enfermedachaiimonio después del diagnéstico

creo que igual era mas tenso.

c¢) Relacion entre los hermanos: No tiene hermanos.

d) Relacion con la familia extendida (abuelos,,tfmémos): Bueno la verdad es que fue
muy penosa, porque gue nosotros vuelvo a insisbirfeniamos idea de lo que era el
autismo, entonces cuando yo fui con ella... porquéhifai lo puso a Juan Pablo en un
jardin que esta ahi en la Lomas de San Andrésnasgocuando ella veia por camara y
cuando veia, veia que Juan Pablo en un rincén satenugando solo y no hablaba, y los
otros nifiitos mas menos de la misma edad de elldsmlaban algunas palabras, entonces
la profesora no le quiso decir ala Paula, y la #aul dia le pregunto, le dijo: Profes sabe
gue yo veo a Juan Pablo siempre en un rincén jugaod los mismos juguetes y ella le
dijo ya quieres pasar a mi oficina para convergaahi le dijo es que nosotros hemos
notado que tu hijo tiene que verlo una neuréloigaet que evaluartelo, porque nosotros
pensamos que Juan Pablo es diferente. Ya Entolt@esiema le pidieron la hora para una
neuréloga que era mama incluso de un nifiito qubastn el jardin. Asi que ahi lo llevo la
Paula y Juan Pablo en ese entonces andaba contila ke |0s pies, y ahi se le notaban sus
rasgos que nosotros nunca hubiésemos pensandodgreem la punta de los pies significa
algo para ver qué estaba pasando. La familia thoi@enos de una u otra manera, el duelo

gue tenia mi hija, porque igual para ella fue ®iemuy fuerte y que yo creo por lo que
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conversdbamos el otro dia con las tias, que justla suerte de estar con la tia Marianela
y la tia Maritza, ella el duelo como que por lo que decia la tia no lo ha superado, por lo
gue yo le contaba a ella, me decia “para mi qugjauno ha superado el duelo” porque
bueno algunas personas lo superan mas rapido s ptella tiene que dar gracias a dios
gue me tiene a mi por ultimo, que si bien ella e@mpensa, me paga por cuidarle su hijo,
pero igual es con amor, es con entrega. La relag@ralmente con la familia es buena, lo
gue pasa es que a ver si por ejemplo Juan Pahb uiga actividad se le saca fotos que se
yo, se las manda por WhatsApp a la abuela, adaatmwela, que se yo, ellos salen el fin de
semana, cuando a Juan Pablo le toca con el pdpaosala otra abuela, la otra tia, eh la
otra hermana de él, sale ponte tl al campo, yol@s fque le sacan a Juan Pablo dandole
comida a los pollitos ponte td, todas esas fotesriandan por WhatsApp, y nosotros las

vamos viendo.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnostico
1.1.- ¢Qué caracteristica de su hijo les hizo sbspeel diagnostico?, ¢Como las

detectaron?

Que él se aislaba, lo primero fue estar aisladgarjdo solamente con una cosa, eso fue
mas que como te digo yo, como te digo yo, lo queaimié nosotros los ojos fue el jardin.

Pero mi hija dice que sentia algo raro en JuanoPpblo como nosotras desconociamos la
palabra autismo. El jardin en que estaba fue qtexideesto, mi hija encontraba que estaba

atrasado en ciertas cosas solamente.

1.2.- ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Esp&atista?
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Nada, nada, nada, ni mi hija tampoco.

1.3.- ¢ El profesional que diagnostico a su hijodoentd y explicé a cerca del Trastorno

del Espectro Autista?

Ehh... si yo creo que la neuréloga lo vio un poccs dijo... ehh la Paula tuvo mucha
suerte de que ella inmediatamente empezé a busnadiatamente por internet todas estas
cosas y encontro el colegio aca. Entonces suporlgain Pablo entré en mayo, junio, en el
transcurso del mismo afio, entonces fue super rapmlgue Juan Pablo tenia un afio y
tanto no mas cuando llego a este colegio, y tuviweste, mucha suerte, de que la tia
Maritza con la tia Marianela estaban haciendortdléas ya tenian nifios grandes ac4, pero
ellas estaban haciendo taller para recibir nuevitison, asi que en ese entonces llegamos
como tres o cuatro, asi que empezamos altiro dkem t@n ella apenas lo diagnosticaron
aJuan Pablo, por ejemplo marzo, abril, mayo yabastads aqui ya, igual nos orientaron

mas en la escuela. Nosotras aqui conocimos todo, todo.

2.- Expectativas

2.1.-;,Como se sintieron cuando recibieron la reotlel embarazo?

Bien, porque mi hija habia tenido una perdida, peosotros deciamos que ella se
embaraz6é muy luego, no vivi6 mucho el duelo de edliga, y se embarazé muy luego,
entonces claro estar de vuelta embarazada ellsagtitgionadisima, porque con su barriga,

con todo, estaba feliz igual po”.

2.2.- ;,Como se imaginaban a su hijo(a)?

Bueno ahi es donde a ti se te cae el mundo, pomjugja tenia muchos proyectos por

decir que tiene una mama con su hijo, expectatyas,iba a ir a tal colegio, de todas esas
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cosas po’, entonces ahi como que se te viene wit@a mundo abajo, pero bueno se
lloraba no mas, ella la lloraba a su manera, ya am&nera mia, yo jamas he llorado
adelante de ella porJuan Pablo, porque pienso queoeo bajonearla mas, todo lo

contrario.

2.3.-¢ Qué expectativas tenian antes del diagnasiicoespecto al fututo de su hijo?

Pero es que tu lo conocieras, Juan Pablo es lalegee, lo mas de piel, a ti te conoce te
andaba besando, haciendo carifio, entonces habieosaajue ellos decian que los nifios
con autismo no eran asi, por lo general hay niitiestg les tocas el pelo, le haces carifio y
no te dejan, con Juan Pablo no, si tu vas lentam&nde deja, es facil, nosotras decimos

gue hay que tener casi cuidado con él, es demadeadl. Lo imaginabamos asi.

2.4.-¢, Como cambiaron esas expectativas o priorsddespués del diagndstico?

Huuuuu...que iba a ser un profesional, bueno eeehe..étjiba hacer lo que él quisiera
hacer, la verdad de las cosas que mi hija siemgmiady todos mis otros hijos igual dicen,
gue ellos sean lo que ellos quieren ser, y unwdoa tener que apoyar no mas, pero mas
eso, mi hija siempre decia y ella dice ahora, gmpre sofié tener un hijo, pero ella no
sofiaba vivir con una pareja, ella decia “ yo siengnfié como tener un hijo, tener mis
cosas, mi departamento, mi auto, todo, pero totionaichijo, pero nunca con su hijo con
autismo” entonces ahi es donde a ella el munde smb como abajo. Las expectativas y

todo lo que pensabamos cambid, ya no se piensia jigua en lo demas nada cambio.

3. Proceso de duelo

1.- Diagndstico y emociones

1.1.- ;Como reacciond usted y su esposo o pargjarabnto de recibir el diagnéstico?
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Bueno nosotros cuando la doctora nos dijo, buenentes que ver como lo podiamos
ayudar no mas porque no nos quedaba otra, en EsEes ver que podiamos hacer con él,

donde ibamos a ir, y como te digo llegamos deldtor$o, de la consulta, a aca po”. Eso.

1.2.-;Cual fue su reaccidbn o sentimiento de la limamiuando les informaron el

diagnostico?

La verdad... Yo creo que mas fue en blanco, por qli¢eapueden decir la doctora, sabe
gue usted tiene otra enfermedad, para hay unai@ojusay una salida es lo mismo,
entonces la doctora nos dijo a nosotros, emm... §ia due tiene autismo pero hay que
empezarlo a valorar, a estimular, y ahi ya unompezando los procesos, insisto la palabra
autismo es una cosa que la gente no la conocein€lgal sentimiento fue tranquilidad, yo

creo que después ya vino el desahogo, la tristeza.

1.3.-¢,Cudles son los principales temores respesiidgo?

Emm... bueno yo pienso que el temor mas granderes ettar uno. Mi hija por ejemplo el
otro dia me decia: “sabes que hable con Pabloaf@ de Juan pablo) y le dije yo por lo
menos pretendo trabajar dos afios mas jornada damnplebuscarme trabajos medias
jornada porque Juan Pablo va a estar mas grandearaenecesitar, y tl (por mi) vas a
estar mas de edad y te va a costar mas a lo megmnjue entre mas van creciendo a lo
mejor él puede ir tomando otras cosas que no lakimos pero que pueden ir saliendo, de
hecho los tratamientos que se le hacen a ellosaattocos, son para que cuando sean
adultos no sean agresivos. Porque yo conozco gliidoesde muchos nifios que ahora son

agresivos, porque sus padres nunca supieron aqeetelian autismo.
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1.4.- ¢ Como han cambiado los sentimientos asocaldosmento del diagnéstico? ¢ Como

se sienten ahora? (Su esposo o pareja, ustedjas)s h

No, nosotros con mi esposo no podemos conversduae Pablo cosas... Emm... por
ejemplo que te puedo decir eehhhh... bueno yo vaydeieasi todos los procesos que va
haciendo Juan Pablo, porque como estoy con ékjpomplo mi esposo habla de Juan Pablo
y sus ojos se le llenan de lagrimas, porque misssps de salir a jugar a la pelota, y si
bien con Juan Pablo puede hacerlo, ti lo puedesr leawco, diez minutos y seria todo,
entonces esos sentimientos son fuertes para élargbién me hago la fuerte, pero...
hubieron tiempos que me quebraba mucho por Judo,Revo ahora ya no, porque yo lo
veo que €l ha crecido y a mi me entiende todo,neet si bien él no habla,pero me
entiende. Ahora ya estamos mas tranquilos, aha@aaamostalgia yo creo el pensar que a
otra persona le pueda pasar, y que no pueda saiver @yudarlo, eso nos da nostalgia a
nosotras ahora, a mi sobre todo, yo le digo a jai“hjo me atreveria a cuidar a otro nifio”
pero me dice “mama no es que tu te atreveriasdarcaiotro nifio, es que tu edad después

ya no te lo esta permitiendo”, hay que tener meetegia, mucho amor y mucha entrega.

2.- Etapas de duelo

2.1.-¢En algin momento se encontré en la situad@®mo saber qué hacer?, ¢En esos

momentos presento cambios emocionales y fisicos?

Yo creo que emocionales si, mucho, yo te pueda dee Juan pablo no come, te puede
comer papas fritas, pan, agua, jugo, ahora yo lestelo intentando dar...bueno antes de
esto Juan Pablo comia, pero cuando fue a ese,jasdijardin se le pagaba colaciones a los

nifios, pero la colacion Juan Pablo la traia pareata porque no se la comia, no habia
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nadie que se la diera, porque no es como los oifittes que ellos por ultimo te los pescan

con la mano y se lo comen, Juan Pablo puede halpggrado y haberlos botado. Entonces
esas cosas son como fuertes. Yo creo que en algaremto uno tiene que colapsar con las
cosas, tu te das por vencida, de decir de repent“go quiere comer, no se po™” la Paula
por ejemplo lo llevo a la pediatra, paso6 ala nega] psiquiatra, la psiquiatra fue la tltima

gue dijo “es que el solo va a tener que comer mosjtl lo obligas es peor” entonces hay
tu dices que hago, yo no almuerzo, estoy todoalkdh Juan Pablo y estoy sola, yo no

almuerzo, como voy almorzar yo, si Juan Pablo nuatza.

2.2.- ¢ Al momento de recibir el diagnostico simfi® eso no podia estar pasando?

Si, de todas maneras, demas que si.

2.3.-¢ En algin momento manifestd sentimientos tf|aomo padres o culparon a otras

personas?

Bueno mi hija yo creo que se culpaba el hecho t& e®la en el embarazo, porque
justamente Pablo en ese entonces trabajaba erg@ientonces ella estaba todo el dia
con su embarazo sola en San Pedro, entonces robotieciamos “pero Paula por que no
te vienes para aca y te vas el fin de semana cuéegle Pablo”, y ella decia “No para

gué, tengo que ver los perros, darle comida ado®g’ y ahora ella dice pero por qué me
preocupaba de los perros, si yo deberia habernmypado de mi hijo, de estar yo

acompafnada y todo, porque muchas personas dicda gokedad, no sé si sera verdad, que

la soledad también te afecta mucho, y te afedtg afecta a tu feto. Y ella sintio eso.

2.4.- ¢,Cémo usted describiria a su hijo en la adad?,

¢ Fortalezas?,¢ Debilidades?,¢ Caracteristicas?
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Emm...haber que te puedo decir, yo a Juan Pablo doeatro que Juan Pablo es de
aperrar, Juan Pablo es alegre, es risuefio, eosariiYo diria que no tiene debilidades.
Ehh... no es que sabes que, él podria tener muchdisldées, pero yo siempre le he dicho
a las tias que yo a Juan Pablo jamas lo trate aomoifio con autismo, siempre lo he
tratado como un nifio normal. Juan Pablo era un ¢oiocosas diferentes, pero normal. Yo
por ejemplo le decia, Juan Pablo nos vamos a ibieairpafios, nos vamos hacer aseo, nos
vamos a ir a lavar las manos, si bien muchas dedaan costado, €l le tiene un poco cosa
al agua, pero yo jamas lo he tratado como un rificacitismo, no. Siempre como un nifio
normal que no me quiere hacer caso. Debilidadedritercomo las tendria un nifio

cualquiera.
2.5.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiagrostico de su hijo? A nivel personal

Las fortalezas que méas pueden ser, es estar cenylZieer, tener una creencia que él a ti
te llena todos los vacios, y te los traspasa a Baaio, porque Juan Pablo la mas minima
cosa gque haga que yo le diga “El 1apiz que estp@fld acd” eso pa” uno es enriquecedor.

Yo solamente tengo mucha fe, y quererlo mucho céines.
2.6.- ¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentiagridstico de su hijo? A nivel de pareja

Igual amor, porque primero que nada si no hay antarhijo, no hay nada. Y yo creo que
en este caso ellos tienen mucho amor a Juan Radrigue uno a veces puede conocer

muchos casos aca, y son mas distanciados.
2.7.- ¢Siente que el apoyo recibido de parte darsilia es suficiente?

Siempre va a ser insuficiente, porque tu siempseavquerer mas, mas. Por lo tanto lo que

yo aprendo acé se lo transmito a mi hija, se lustrato al Pablo al papa, y se lo transmite a
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su familia, por ejemplo cuando le ibamos a sacarmplaios, €l me dijo “sefiora Choni,
¢,Cuando le podemos sacar los pafos al Pablo?ijelgal“que pasen las fiestas, pascua,
afio nuevo y el dos, tres de enero listo, empezamdos”. Paula en su casa, yo en mi casa,

su abuela en la otra casa. Pero el apoyo en genared va ser suficiente.

2.8.- ¢Cuanto tiempo a la semana dedica para aeadividades personales: descanso,

recreacion, entre otras?

¢Para mi? ¢Por qué para mi? Bueno yo los finesndansis no mas po”. Bueno la verdad
es que la Paula puso al Juan Pablo en una guagieriga por tres horas los jueves en la
tarde, lo puso solo una vez a la semana, porquedrayiiios normales, entonces la Paula
no podia mandarlo todos los dias, porque los oifos... La Paula tiene tiempo para ella
dia martesy los jueves en la tarde, pero solanenta tarde para dormir, o a lo mejor ir a
tomarse un happyhour con unas amigas, unas cqjegaspero claro eso, y fin de semana
por medio, porque por ejemplo este fin de semanda a Juan Pablo con la Paula.
Entonces desde hoy hasta la otra semana, le tacal,ca veces le toca al papa y ahi puede

descansatr.

2.9.- ¢ Siente que necesita apoyo emocional deafesgwnal? ¢ Por qué?

¢, Quién yo? La verdad es que fijate que no, yo direano, porgue si bien yo me puedo
emocionar al hablar deJuan Pablo, puedo llorar lpeverdad es que quién me puede decir,
sin ofender aun profesional nada, pero aqui enlego te dan cualquier apoyo igual, yo te
puedo decir yo me siento feliz porque aqui las wha&s me quieren mucho aqui, aparte
todos los afios yo siempre estoy en las actividadesconocen mucho, no pienso que

necesito apoyo porque cuando Juan Pablo va crecé&nde va dando las fuerzas. Mi hija
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ha ido al psiquiatra hubo un tiempo que mi hijeebtado mal, mal, hubo un afio que Juan
Pablo se dormia a las diez, se despertaba a lag seauedaba dormido a las seis de la
mafana, y tl con él sola. Mi hija con él sola, eoés ya ahi fue al psiquiatra y él le decia,
gue “no, no puedes hacer eso, tu al otro dia tignedrabajar, ti me dices lo que tu haces
y tienes que estar con todos tus sentidos, paranquee te accidente un trabajador”,
entonces qué pasa, mi hija dijo “ya hasta aqui as emtonces” el psiquiatra le dijo que
tenia que hablar con el papa de su hijo, y haeceraeagenda, una semana él, otra ta y asi.
Como para que tu vayas descansando y yo creo que ba ayudado un poco, si bien mi
hija se va mucho al choque, ahora yo la veo que ietenta de bajar esa revolucion,
cachay, de hecho yo pienso que mucha gente le mlemilequé mas queri, si ella tiene
colegas que salen corriendo porque los hijos néanesbn la mama, ella les dice a sus
colegas “oye yo le pago a mi mama” y la otra ledmye mi mama no quiere ni que yo le
page, y mi hijo es normal, no me dice yo no te @wadtu hijo, biscate a otra persona”
entonces ahi ella... ahi le baja la revolucion, “almt mama se esta llevando todo el peso
de esto” cachay? entonces ahi yo creo que delsgardtanquila. Ella aun sigue yendo al

psiquiatra, si bien no es continua si, pero va.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo

1.1.- Como padres ¢ Por qué optaron por una esesigdeial?

Bueno en primer lugar porque cuando la Paula busedablaron de este colegio, y vino y
se dio que justo las tias iban a empezar un taiggnces le dijeron ven en tal fecha que

nosotras vamos a estar aca, tu sabes que hay meicteale pueden decir vuelve en marzo
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y la gente “a no, no voy en marzo” pero mi hija ooya estaba con las antenas, vino y ahi
empezamos altiro. Nosotras empezamos a veniradsldurante todo ese afo, teniamos
talleres me parece que era los martes y los ju@oegue con Juan Pablo llegamos aqui,
jamas sabia sentarse, él deambulaba por aquill@oy & tia Marianela con la tia Maritza

sacaban una caja con algo y le decian vamos gararaesto, y nosotras escuchandolas

ahi y viéndolas a ellas y todas las cosas.
1.2.-¢Ha sentido un apoyo significativo por padkestablecimiento en el proceso vivido?
Si, de todas maneras, mucho.

1.3.- ¢Sienten que los apoyos entregados por ablesimiento favorecenel desarrollo de

su hijo(a)?

Si, eso no se puede discutir, y lo otro que yo gienes he dicho a las tias...las tias me
pidieron que tu me entrevistaras, porque cuandts dlacen reuniones y nos juntamos,
ellassiempre me piden que dé una opinién, ya easoya les digo, “Si no estamos toda la

familia con los nifios no hay avance”.

2.- Tipos de Apoyos

2.1.-¢Qué tipo de apoyos le ha brindado la eseuetted y a su hijo (a)?

Bueno a Juan Pablo haber... ensefarle, porque tagleelyo veo, todo lo que ellas hacen,
yo lo puedo traspaséarselo, ademas aqui Juan Pmdle fonoaudiéloga, terapeuta,
psicomotricidad que también es suUper importanémeti psicéloga y todas las cosas que
tienen aca, nutricionista. Un dia la tia Maritzgdruna psicéloga muy destacada y sabes tu
gue vinimos dos personas a la charla y tu cuand@wna nutricionista, cuanto pagas por

un bono para que te diga dos o tres cositas, ehigarella nosotros pudimos con la otra
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mama preguntarle todo lo que nosotros queriamescade coOmo podemos hacer para que
€l empiece a comer y todo. De hecho en esto estogl ynenos con los jugos ya siquiera,
jugos naturales haciéndole, cuanto se demora ebiemos explicaban en captar todas

estas cosas Yy asi.

2.2.- ¢En la escuela se realizan talleres o aatieisl que permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Aqui hay muchos talleres, y actividades todas letividades, yo vengo a todas las
actividades que se hacen, sala por sala, por ejew@ygr hubo una, como estan de
aniversario, la sala de Juan Pablo era de “Mickeysa”, la Paula le hizo un traje de Pluto,
ella de Mickey, y asi todas las salas, despuésmussa la sala de “Toy story”, todas ellas

disfrazadas, los nifios y asi las distintas satasdalces para ello.

2.3.- De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficieose dpoyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa Qifhseapoyos creen usted que se deberian

brindar?

Si de todas maneras. Apoyos no. Pero lo que faltaleaber si tU no estas con tu hijo, tu
hijo no va a crecer, entonces que pasa ahi fal@p@yo de los papas, pero el colegio
debiera decir“yo te recibo al nifio, pero tu tieaeg estar aqui” colocar mas presion con
los papéas, pero yo pienso que ni las tias debiprasionar, ellos debieran tomar la
iniciativa. Porque me hija me dice “mama sabeshgyealgo en el colegio de Juan Pablo y

yo no puedo ir, puedes ir tu” y yo pero claro swvas tu, voy yo.

3.- Participacién de la familia:
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3.1.- ¢Participa en las actividades escolares d@je® ¢En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

En todas las actividades que se hacen aqui, pejeelpasa es que hacen el mes del mar,
ehhh... cual otra haber...han hecho como tres ya... dssghora el aniversario, el dia de
la madre, etc. Yo a las actividades vengo porquegusta estar aqui, y siento que Juan

Pablo tiene un apoyo que si yo estoy aqui, él ttmésta bien. Y estando bien él.

3.2.- ¢ A observado progresos de su hijo (a) dusrtiempo que asiste al establecimiento,

¢,Cuales?

Si, emm... mira el entender el, porque €l no te hpbta te entiende, el obedecer érdenes,
€s0 es muy importante po’, porque si él entierideJsmejor no habla, pero yo si le digo

Juan Pablo corre esa silla por favor correla, lelds gracias, él no me pesca a la primera,
ni a la segunda pero me pesca po’, y eso es pyaleehe aprendido acd, porque yo las
cosas que hago con Juan Pablo es porque las meligloracd, las he visto, las vivi y todas

esas cosas, y de repente me meto a Youtube ynda. @municaciéon no habla nada, osea
si a veces se le pueden salir frases como pa-pangeporque llega el papa, si no como

frases sueltas.
3.3.- ¢Su pareja 0 esposo participa de las adtigglascolares?

No es que pasa una cosa, que aqui viene la maraago wo, pero el papa no participa
mucho, no tiene tiempo, no y ademas que los hongmresnas dejados, aqui los papas que
vienen son los que vienen a dejar a los niflos gailes, que las sefioras no vienen, y a

veces ellos participan de las actividades.

3.4.- ¢ Qué otro miembro de su familia participdasractividades escolares de su hijo (a)?
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No.

3.5.- ¢Cree que la participacion en las actividagks talleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo (a)?

Claro que si po’, porque como te digo, yo transhaitque yo aprendo, ahora si me pescan
0 no, no se po’, pero yo les digo por ejemplo,an Rablo le estan haciendo tal y tal cosa
en el colegio asi que hay que reforzarle, y a vesasdo el Pablo el papa lo va buscar, yo
le digo estan haciéndole esto aJuan Pablo, inelbea tengo que preguntarle a la tia qué
le estd haciendo la fono de aqui, para yo poddrlelecla otra sefiora que le hace clase,

para que le refuerce aJuan Pablo.

Entrevista N°10

Entrevistado: P.A

Entrevistador: Leslie Aguilera Eriz
Fecha de la entrevista: 20 junio 2018
Categorias

1. Dindmica familiar

1).- Composicion grupo familiar
1.4 ¢ Quiénes componen su grupo familiar? (Con quiés) viv
Claudia, yo, Mateo y Agustin.

1.5¢A qué se dedican?
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Yo soy ingeniero en administracion de empresaajoalen una consultora, la asesoro.
Antes trabajaba en forma establecida, con contem ahora los asesoro no mah. Me
dediqué a eso por el tema de mis hijos. Sacrifiquprofesion y el trabajo que tenia antes
por estar con mis hijos. Privilegié el trabajo deesposa para que...mi esposa es abogado,
trabaja en el juzgado de familia.

1.6 ¢, Cuantos hijos tiene?

Dos.
2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1 ¢Cuéles son las funciones que tiene cada uhasdategrantes de la familia con su

hijo?

Es bastante amplia esa pregunta. Claudia se dedisaa ver el tema educativo con los
nifos, me refiero a esto porque ella es la que logceursos. Ha hecho cursos te TEACCH,
de ABA. Ella puede dar clases incluso de ABA, nohlxre por falta de tiempo, pero

también fue porque hicimos un equipo de trabajdaepasa y tenemos una terapeuta
ocupacional, una fonoaudidloga y una profesoraeti@al que va a domicilio, fue mas que
nada para dirigir este equipo de trabajo que yrskbeue le estamos exigiendo a la
terapeuta. Esa es como funcion principal de ClaiRiao yo igual eehhh... yo traslado a
los nifios, esa es como mi funcién. También tieeegpia de fonoaudiologia los viernes en

la Universidad San Sebastian, entonces la corraquids lados con los chiquillos.
2.2 ¢ Como es la relacién entre los hermanos?

Se llevan super bien po”, son super complices, pandien diferentes sus diagndsticos, si

bien ahora todo es TEA, Agustin podria calzar equie se llamaba asperger antes, de alto
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funcionamiento. Mateo igual es de alto funcionatuede hecho, Mateo lee, pero Agustin
empezo6 a contar mas rapido, sabe sumar, entongestiA es mucho mas emocional, es
mas de piel. Mateo es un poquito... Mas... mas... paara esta mas carifioso con la
mama y con nosotros. Entonces... igual da besitose élcerca a su hermano, se miran,
ellos juegan. Tampoco es juego tan funcional coosodemas nifios que son hermanos
normales, un crecimiento normal, pero si jueganasagse cosas... NoO juegan juego
funcional como a las tacitas cosas asi... a logautes dan funcionalidad a los autos, pero
no, asi como un circuito de autos. La relacion elgnanos es excelente. Mateo es super
protector, su rol de hermano mayor lo ejerce s, si a Agustin le pasa algo, siempre
lo protege. Aqui en el colegio, este afio, es sugrafio que estan juntos, en la misma sala
y Mateo al principio lloraba cuando a Agustin lsadza algo.

2.4 ¢ Como se relacionan ustedes como padres?

Tenemos que ser un equipo, no queda de otra, gorrals casamos, tenemos intereses
comunes. Somos diferentes en todos los aspectgsgeeh... si, con los chiquillos... ha
sido dificil, super dificil, he conocido a varioagas que se separan, porque es pesado,
pero... yo a todos los papas que he conocido,i¢gs day que salir rapido del estado de
shock, reaccionen, sale rapido de esa etapa d& due todos conocen... sale rapido,
vuelve a hacer tu rutina, porque o sino... te vagiedar pegado ahi. Como matrimonio
dijimos tenemos que seguir no mas, mirar hacieaatkel.. pero nuestra relacion es buena.
2.5¢Como se relacionan con los abuelos paternos?

Ehh... mi papé fallecié, no alcanz6 a conocer anifigs. Pero mi mama si nos apoya, vive
cerca de nosotros. Como a ocho cuadras, entonsepnga bastante cuando puede porque
ella igual tiene su vida, tiene su negocio.

2.6 ¢, Como se relacionan con los abuelos maternos?

249



También nos apoyan bastante.
2.7 ¢ Quién participa en las actividades escolares chijcs?

Eeh... yo, yo!
3.- Diagnostico y cambios en la dinamica familiar

3.1 Una vez recibido el diagndstico: ¢Qué cambmsrieron en la dinamica familiar? en
relacién a: Relacion entre los padres, relaciénsdedes (padres) con su hijo, relacion entre

los hermanos y relacion con la familia extendidauédos, tios, primos):

Con respecto al diagnostico enhmm... ehmmm... noadijque tenia TEA... eehmm TGD,
trastorno generalizado del desarrollo. Entoncegpémbatras no sabian nada. En Santiago,
vimos a un doctor esto esta dentro del TEA, autisachabia conocido a una persona que
tenia autismo y lo primero que hicimos fue capavits, empezar a introducirnos, qué
significaba, qué es lo que era esto, y ahi empezantapacitarnos. Viajamos a Santiago a
hacer este...all4d hay hartos centros, no hay unaxa Yitacura, pal oriente, hay hartos
centros, todos buenos, todos excelentes, todositeasieron super bien, todos con harta
experiencia, todos generosos en la entrega de icoieatos. Con respecto a la relacion de
padres con su hijo: eehh... no, o sea todas lasngietees que tenias como papa, de tener
un nifito, de llevarlo a jugar a la pelota, tené gliminarla, ensefarle a andar en bicicleta
tan rapido no.... de los suefios de que sea futhaligtaera futbolista. Todo papa piensa
gue su hijo va a ser mas que nosotros, entoncegxpectativas con eso hay que dejarlas

de lado. Igual da pena po’, hay que olvidarla.

En relaciona la familia, eso fue mas complicado,neestro entorno nadie sabia. En

nuestros entornos, son todos geniales, tienen pyimmas grande... son todos
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geniales...aprendieron a leer solos, son casi sigiadals y mis sobrinas son buenas pal
deporte, son seleccionadas de patin hockey... s@hios diablitos... al principio cuando
nacié. Como que...Dejaron de ir. Nuestros amigosliggaempezaron a retirar porque lo
veian y traian a sus nifios pa” jugar y no entengli@nél no jugara... y no hacia nada... o
si jugaba no los tomaba en cuenta, jugaba solo.hneh.. entonces fue complicado

porque la gente te empieza a dejar solo.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnéstico:

1.5¢,Qué caracteristicas de su hijo les hizo sospeehadiagnostico?, ¢Coémo las
detectaron?

Dej6 de hablar, mateo al principio hablaba, decéané) papa, coche, tata. Notamos el

cambio después de la vacuna la tres virica, dejgabilar y como al afio ocho meses, dejo

de mirarnos. Antes posaba pa’ la foto y ahora asisaba algo raro. Y un dia alineé todas

las ollas como un semicirculo le saqué una fote kasnandé a una prima, y ella dijo quien

hizo po’, eso, ¢Mateo?, no eso no esta bien, efladijo que habia que llevarlo rapido al

neurodlogo.

1.6 ¢, Qué sabian acerca del Trastorno del Espectroté®itis

Nada.

1.7 ¢ El profesional que diagnostico a su hijo los aéignexplico acerca del Trastorno del
Espectro Autista?

No, ni una. Los pediatras no saben nada. Despur@sga ver un a neurdlogo y nos dijo

TGD.

2.- Expectativas:
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2.1 ;Como se sintieron cuando sintieron la notieleembarazo?

Bien, felices. Estuvimos cinco afios solos, a laudia le gustaba viajar. ibamos a

cumpleafios todos tenian hijos... y ya ... lo intesmal tiro quedoé embarazada.
2.2 ¢(Como se imaginaban a su hijo(a)?

Eehm... normal no mas, lo que espera todo padrefugua un nifio sano un nifio normal

no mas.
2.3 ¢ Qué expectativas tenian antes del diagnasiicoespecto al futuro de su hijo?
Lo que él quisiera hay que apoyarlo no mas.

2.5¢Como cambiaron esas expectativas o prioridadgsiéeslel diagnostico?
Cambiaron radicalmente, bruscamente. Después de &supoco sabiamos bien el futuro
de esto... lo que era, empezamos a capacitarnogytost Fuimos a Santiago a distintos
cursos. Estabamos una semana y...fuimos a varioessurstitutos a centros como este
igual eeh...todos equipados con nifios de diferentagndsticos, diferentes niveles
del...del espectro y ahi empezamos a ver lo que s&erda, si no trabajabamos con él...
todo mas dificil, todo es cuesta arriba. Era el ewtm de trabajar, de hacer las terapias, de

involucrarse porqgue mientras mas tarde, el diaggwbes mas desfavorable.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.2 ¢, COmo reacciono usted y su esposo o pareja al nomemecibir el diagndstico?

Apoyarnos no mas. Tratabamos de no quebrarnogepéeate igual nos daba pena, pero yo

trataba de no llorara frente a ella. Yo de repargdevanta en la noche a llorar, como a las
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dos de la mafiana despertaba, me desesperaba, pdmbba, lloraba en la cocina un rato
ahi... es dificil. No es facil. Pero tratAbamos dehaoerlo delante de la gente para que
no... cuando estabamos solos los dos nos daba pendaba rabia. Tu le echas la culpa a
cualquier cosa al principio. Empezamos a investigae la vacuna, que la familia, que es
genético. Nos tocd no mas y se acabod la cuestiéacdonar rapido porque o son, no,
no.... la Claudia fue la primera en reaccionar, deér abas los 0jos. A mi me costé mas
porgue yo SOy mas... como mas, sensible, mas dejyéeélla. Entonces... me costé mas

asimilarlo, pero tampoco es tanto, no fue tanBbmo dos meses maximos.

1.3¢Cual fue la reaccién o sentimientos de la famiimndo les informaron del
diagnéstico de su hijo (a)?

No, decian si se le va a pasar chiquillos, van @unaa... se le va a pasar. Les explicabamos

gue esto era para toda la vida y decian no es geees los médicos se equivocan. Como

no sabian... entonces... tuvimos que empezar a tapesia ellos. Mi suegra fue la

primera que empezo a leer a leer. Compraba librastonces...fue tanto lo que leyd que

tenia una ensalada... no estaba claro. Cuanddeslia una cosa. La escuchdbamos no mas.

Mi mama también igual leia cosas... una cuestipafeda, le llegaban cosas... lei esto...

mama es una conduccion pa’ toda la vida.

1.4 ¢ Cuales son los principales temores respecto gosu h

Eehm... ahora nuestro principal temor es que no gead@&ngun colegio, porque hemos

ido a hartos y todos nos han cerrado la puertafi@lpasado empezamos hacer proceso...

con Mateo y nos fue horrible, horrible, ayer llegda mama desesperada... asi que...

nuestro principal temor es que no quede en ninglegio... en un colegio bueno, o sea... la
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idea es que no quede en cualquier colegio, madaatdea futuro no sé cOmo sera su
proyeccion y como sea su avance.
1.8¢,COmo han cambiado los sentimientos asociados ralento del diagnéstico? ¢Coémo
se sienten ahora? (su esposo o pareja, ustedj@s)s h
Me ha abierto mas los ojos en no creer tanto, téegeiempre espera en que Dios te haga
algo asi, entonces no... la gente eeh, deje de Ealele¢ema ese de perder el tiempo en
otras cosas que son el tiempo es fundamental elptiees valioso el recurso mas
importante en toda empresa en todo ambito es mptieno es el dinero es el tiempo,
entonces eeh... deje de perder el tiempo en cosas sgperficiales cosas asi no mundanas
pero superficiales como el ir a la iglesia, remarJo hago mas nomas porque no me sirve
de nada eso entonces me abri6 los ojos y me dixugre esas cosas no, no le echo la
culpa a Dios porque tampoco lo hizo, no pasa poy @ss tocd y la vida es asi, lo que te
toca tienes que afrontarlo, Dios no te va a mandaaccidente, Dios no te va a mandar un
castigo, de decir oye hablaste en contra mal de Dte vamos a mandar un accidente, un
castigo, no es asi, entonces sigo un poco igwsaaco ha cambiado mi manera de ser, soy
la misma persona, eeh... si los amigos que teniampezaron a alejar, chao nomas po’, si
no quieren venir N0 vienen nomas po’, entonceside W poco mMas practico, mas
pragmatico, no oye que me llama que no me llanmnesoy mas frio porque no soy frio
pero si mas pragmatico y mas eeeh... seleccionopnadgso y como pareja eeh... yo no
he cambiado mis sentimientos con mi esposa de halzhei tuvo un cambio como estaba
mas enfocada en esto entonces ella ha tenido ubican@s lejano en discusion y como
pareja, yo le digo siempre que no nos dejemosdie ffeella me dice que si pero siempre
pasa que te deja de lado, te deja de lado entgacksveo obviamente mis hijos son la

prioridad y nuestros tiempos es para ellos, penopteo hay que dejar, porque si el
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matrimonio no funciona, siempre se va uno o el,oéronces aunque diga no si nos

separamos civilizadamente pero esa conexion deesdar.

2.- Etapas de duelo:
2.1 ¢En algin momento se encontrd en la situackbnadsaber qué hacer?, ¢En esos

momentos presentd cambios emocionales y fisicos?

Si, claro eeeh si claro, si, cambios en dormir eell deje de lado varias otras cosas,
actividades que hacia como deporte, dejé de ladaisie en otros aspectos, pero como te
digo fue bastante rapido ese cambio de, porquegbaytrabajar nomas po’, nos dimos
cuenta que todos tenemos problemas y de los prabletienes que ocuparte no
preocuparte, preocupate lo minimo y ocupate lo méxiCambios emocionales, si pero no
al punto de entrar a la depresion si po’, perce slesespera, llega el punto en que te
desespera, el que tu le hablas a tu hijo y tieees @spuesta, pero cero respuesta, cero
estimulo, ahi te viene la desesperacion, no salehacer, toda tu familia te dice, todo tu
entorno te dice puras ideas que ni siquiera esatraldel contexto del...mas rabia te da,
mas impotencia te da, entonces esa sensacion d#eimofa es la que nos invadia, la
sensacion de importancia de no saber qué hacélaladia es genial es una excelente
profesional pero esa sensacién de tener todoscesosimientos y de tener todo eso y de
no saber como ayudar a tu hijo, porque no tengaclmnocimientos no tienes las
capacidades, no conoces a nadie a alguien queteafje andar golpeando puertas y te
dicen un poquitito, otro poquitito y te dicen vajy@nde un neurdlogo ya yo conozco a tal
persona vaya, te cobran por esto, te cobran porasd, entonces tu vei que se estan
aprovechando de esta situacion, vamos al Unicaccgoe esta ahi en Lincoyan y la gente

de la Teletdn, todo el mundo te dice.
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2.2 ¢ Al momento de recibir el diagnéstico sinti@ @so no podia estar pasando?

Si pues claro, la pregunta es por qué a mi po”hmp@dyo para tener esto entonces eso es lo

gue te cuestionas.

2.3 ¢En algin momento manifesté sentimientos deaccbmo padres o culparon a otras

personas?

No, no sentimientos de culpa no, uno pregunta ¢ues Bstoy pagando un karma, entonces
esto es un karma, hiciste algo, los hijos sufraniggerrores de los papas, eso es mentira,

no es verdad, te toco, te tocé nomas.

2.4 ¢(Como usted describiria a su hijo en la adadH, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Mateo es super inteligente, es un buen nifio, esr alediente, Mateo hoy en dia lo que tu
le dices él lo hace, la otra fortaleza que Matedier@e conductas disruptivas, no tiene, no
se descompensa, sabe cuando ve a su hermano dia@ado llora, cuesta calmarlo, pero

solo eso, entonces es la condicion, entoncesnsi ésta todo el dia con el hermano, Mateo
pasa parejito todo, es super facil trabajar cofaglnifias lo adoran las que trabajan con él
porque es rapido le explican una vez y capta tatiora estamos en el TEEACH, ya

pasamos la instruccion verbal y el objeto concestamos, ay no sé como se llama, lo
tengo aqui cuando tu pasas de esa etapa del objetreto a otro a la instruccion, ya bueno

no me quiero quedar pegado con eso.

Las debilidades, la falta de comunicacion, la fdkgexpresion po’, la falta de no saber qué

decirles a otras personas lo que quiere.

2.5 ¢ Cudles son sus fortalezas para enfrentaagdaltico de su hijo? A nivel personal.
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Yo soy practico, soy bien practico, soy mas radisog mas bastante, siempre le busco la
solucion al problema, soy observador, esa es nidawka lo que pasa que el resto no ve,
dentro de mi empresa me decian, pero como tealistga de eso.
2.6 ¢ Cudles son sus fortalezas para enfrentar el diignde su hijo? A nivel de pareja.
Como pareja eeh... el interés comin nomas de saekanéel a los chiquillos nomas po’, yo
a mi sefiora le prometi que siempre la iba a seguiodo, le prometi que siempre iba a
dejar de lado mi profesidn para fortalecerla a, gitlaque ella tuvo que irse a fuera y yo la
segui, renuncie a una empresa para irme, estaalizado, siempre le prometi que la iba
a querer que la iba a amar siempre, yo me caseoeado) no se ella, pero yo me case
enamorado. Si hay buena comunicacién como pareja.
2.7 ¢, Siente que el apoyo recibido por parte de su iiesl suficiente?
Eeeh si, pero tampoco me gusta tener tanto encimianv@ma ni a mi suegra encima de la
casa, de hecho nosotros cuando nosotros pololedbamasotros viajabamos y la Claudia
le gustaba viajar, entonces somos bien indepemdiecbmo pareja, econdOmicamente
también tuvimos la suerte de ser bien independignila también es bien independiente
en la casa con los papéas es bien alejada y entgodgsial, pero igual nos ayudaron los
papas o0 sea no quiere decir que nos neguemos, $osrdss de familia, somos de estar en
la casa del papa ir all4 en la casa de mi hernga@mpre nos estamos visitando, somos los
unicos que hacemos eso, el resto no viene paraedoosbtros, pero el apoyo nunca es
suficiente siempre hace falta el tener apoyo eq,todnca es suficiente el apoyo.
2.8¢Cuéanto tiempo a la semana dedica para realizaidaces personales: ¢descanso,
recreacion, entre otras?
Lo unico hacer deporte, ir al gimnasio algunas sage rato y los miércoles en la noche

juego a la pelota con ex jugadores de Conce o Hpetch jugamos, no tengo mucho
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tiempo, trato de hacerlo, hace ya como cuatro mgsesno iba a jugar y el miércoles
pasado fui a jugar, casi me mori, de verdad tenpeeho apretado, pero si trato de ir de
repente me arranco aunque sea yo con una hora mapisvoy al gimnasio 0 sea me
refiero a la hora que yo entro el auto al estacioeato me bajo entre entreno un poquito
eso es como la hora entonces no una hora fisieagegmnasio no.

Y mi esposa también va al gimnasio también haceadswa ultimo ella ha estado con mas
carga de trabajo, ya lleva como dos meses que abgrannasio, estoy gorda me dice estoy
gorda, la Claudia tiene treinta y siete entoncesyaaestas dos semanas y vas a bajar de
peso y mira cuanto peso, entonces mientras mas miég peso adquiri entonces hay que
cuidar el tema de la alimentacion.

Como te digo hace como tres meses que no tuviogpd para los, buu y hace rato que no
vamos al cine igual los dos solos, mi mama nos apoyno ella vive cerca ella se queda
con los nifios mientras que los acostamos y desmméss a la funcién nocturna que no
nos queda otra.

2.9¢ Siente que necesita apoyo emocional de un pratd8igPor que?

Como psicélogo o psiquiatra, la Claudia fue, lau@la tuvo que ir, pero yo no fui aunque
si necesitaba también lo necesitaba pero no, atwla necesito pero si lo senti cuando en
el momento que lo necesitaba pero me decia andgugomo vas pero quién me va a
ensefar algo que no esta viviendo esto, entonceslgivives qué te va a ensefar, entonces
te va a dar un consejo te va, no es como en laguigan te va a decir lo que tu sientes si no
esta en tu lugar, la persona que paso por esttidyasskelante es la Unica persona que te
puede decir yo vivi esto, pero también es comptigaorque si ella, eeeh yo escuchado

papéas que dicen en especial en estos talleresagea,haprendiendo el camino y todo eso,
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son como los nombres de los talleres, va a venesngue esto para mi es terrible, no esto

es super dificil

4. Apovyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.4Como padres ¢ Por qué optaron por una escuela @&8peci

Es que lo que pasa que Mateo estaba en un cokgion jardin normal, él estaba bien,
pero nos decian que no tenia los apoyos necespoi@gje no habia profesora diferencial,
entonces nos recomendaron otros colegios, prineeestuela Libertad, estuvimos en la
Maison de la infancia, esos dos nomas y no le quetpuno, Mateo se sinti6 mal, mal, mal
y Loreto Campal era nuestra fonoaudiologa nosdbjan principio que lo trajéramos para
aca que hablaba con Maritza entonces nosotrospransion como papa, la Claudia me
decia que si, mi aprensién como papa era, perdécor@o papa, como ingeniero es
pensar que si tu quieres nivelar a alguien supoogamstedes tres son un equipo, pero
siempre hay una que es mas capacitada que laietr@a,mas conocimientos, en la u estan
estudiando las tres juntas, siempre hay una comgajiee le va bien en todo tu vas a
estudiar con ella que es mas del cuatro o vasudiastcon ella que es del siete, te vas a
acercar a ella para que te ayude a nivelarte ledeaigierto, no te vas a acercar a la persona
gue te va a nivel hacia abajo, me refiero, te alij@medio porque tu estas al medio, entonces
por eso, si tl quieres capacitar a alguien niveléignes que siempre ir hacia arriba
entonces tienes que meterlo con un par que saoresejque solo se nivele, eso hicimos
con Mateo en el jardin y le fue bien, anduvo bitas profesoras nos decian, aah fue bien
hasta que nos cambiaron la profesora, se fue g @ y eso fue lo mostro la diferencia,

no es que yo no soy diferencial, es que el nifcmo@uedo trabajar con él, entonces como
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antes trabajo todo bien, mire las carpetas tralsj@] ha trabajado ahi estan pintando
pegando cuestiones, pegaba mal pero pegaba, enfooiceso tuvimos que sacarlo de ese
jardin y empezar a buscar los otros colegios ehgno fue la Maison de la infancia,
horrible, horrible la experiencia horrible, horgbimala, mala después fuimos a la escuela
Libertad ellos estan empezando como centro lleeamdres afios y no sabian mucho y al
final con la Loreto hable y dijo que estaban lopazullenos y hablamos con otra persona
gue es amiga de la Maritza y nos metimos altiratadhe semestre entonces, anduvo bien
no, no por eso fue la, no, no quiero decir queeetro es genial el centro estamos super
agradecidos pero no es la solucion, porque na la es

1.5 ¢ Ha sentido un apoyo significativo por parte dedl@ecimiento en el proceso vivido?
Eeh significativo, eeeh es que la palabra signifioaes un, lo que quiere decir es
significativo es como casi, importante, entoncefasi un, si ha sido, pero no sé si tan
exponencial por decirlo asi, como que un cambimaitcolegio y fuum! No, no fue asi, el
mayor cambio que han tenido los nifios ha sido ecata, esa es la realidad, ningun
establecimiento te va a entregar, el discurso estjuincuenta en la casa y el cincuenta en
el colegio y no es asi, no es asi, menos con l@sibs si los horarios son tan limitados es
de 9 a 12:30 entonces en tres horas hasta lasl ladeo puede ser significativo cierto,
entonces si la pregunta es el colegio es la salucio, no la es, el colegio es ha sido un

cambio rotundo no tampoco.

2.- Tipos de Apoyos:

2.1 ¢ Qué tipos de apoyos le ha brindado la esaugdted y a su hijo(a)
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Eeh apoyo nos ha entregado harta, eeeh... harta,esthuctura social, porque sociabiliza
con los demés nifios, aqui las tias son un amasoodas las que estan aqui son un amor,
aqui todos son un siete como persona, como proBdsson un siete, yo no creo, la sefiora
Paty que es la portera es penca, 0 sea ella esta&gar, su pega es un paco ahi, como un
paco pero ella es espectacular, con los nifiosites b que si lo hace, aqui todos en el
colegio son buenos, entonces yo no s€, no podcia esta profesional es mas o menos
porgue tampoco soy experto en evaluar a una ddedes una, no sé pero si te das cuenta

gue ellas como personas son geniales, entonceteglaes bueno en eso.

2.2 ¢En la escuela se realizan talleres o actigglagle permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Si, si hay talleres como el afio antes pasado cuagdesamos en el segundo semestre
teniamos dos, el afios antes pasado igual antdsaddtanserrat ahora estd Rosario, con
Rosario hicimos varios talleres, pero este aficeldad que no he hecho ninguno porque
son los mismos entonces, a parte que mi condi@dmb®, estoy mas en oficina asi que
entonces me ha costado mucho este afio participalgenas actividades me cuesta, ayer
mismo hubieron algunas actividades, eeh vine pa’a&tividad, pero en otras actividades
anterior del dia del padre, aah no vine porque Mataba vomitando, se enfermd, le
empez6 con resfrio el miércoles y el viernes yabssttoda la noche del jueves vomitd,

estaba palido estaba blanco no lo iba a traeegmque no vine para el dia del padre.
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2.3 De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficiente alpgyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa @ifseapoyos creen usted que se deberian

brindar?

Eeh, es que hay papas que les sirve que les hismeni@s apoyo, hay papas que te day
cuenta que conversas con ellos, los mismos que est@roceso de buscar colegio, llegd
una mama llorando y el papé igual que estaban plesetos, no sabian qué hacer, entonces
le dije llamame ahi en la noche, y ahi te expliés m menos nosotros ya pasamos por eso,
entonces los colegios que si y los que no, y ndan®, no sé si todavia estaria mal pero,
nos prestamos ayuda, nosotros ningun papa nosha ti ayudamos pero nosotros damos
lo que no, pero nosotros si lo hacemos, la Claiggial ella, la mama que siempre nos

llama la Pamela, va a la casa con Emilio, se hgamjmoharto en nosotros.

3.- Participacion de la familia:

3.1 ¢ Participa en las actividades escolares dej®®, R En cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?, ¢ Cuéles?

Si, claro me gusta.

Si trato de lo que mas puedo, la semana de padr@sla en qué otras este afio he venido,
eeeh se hizo otra fiesta, otra cosa mas se hiampién vine, aah la implementacion de
adornos en la sala he venido, de hecho, ahora vagreglar el invernadero vamos a
coordinar con la profe de venir a arreglar, pohée@ho a una estructura, lo voy a hacer yo

porque nadie de los papas, los papas saben quaen hada.

3.3 ¢ Su pareja o0 esposo participa de las activsdestmlares?

No mucho, para el dia de la madre si pidi6 permigado venir para el dia de la madre.
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3.4 ¢Que otro miembro de su familia participa sraletividades escolares de su hijo(a)?

Para el dia del abuelo y para las actividadesrdédiafio cuando se hace ese en la San

Sebastian en un salén ahi, ahi fueron los abuelos.

3.5 ¢Cree que la participacion en las actividadks tglleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitasa relaciona con su hijo(a)?

Si, si porque se comprometen entonces entiendéto \ss genera ese vinculo, dicen aah
mira de verdad hago falta aqui, me voy a reunir, w&s a los otros nifios, ven las otras
realidades porque uno el ser humano es egoistaceisttll piensas que tu nomas tienes este
problema y no es asi po” el de al lado esta pdwyyotra realidad peor esta postrado y
cuadripléjico y su realidad es mucho peor que la tentonces uno siempre se siente
victimizado, entonces hay que salir rapido de espuesta, nosotros, no digo que nosotros
seamos los papas joh! los papas mas capos, peeoes que ser racional en esto, tienes
gue dejar de sentir un poquito de sentimiento ys@enual es la solucion o sea buscar la
solucion al problema, entonces ser racional esuem lsonsejo, dejar de culparte, dejar de

mirar pal lado y lo que te toco, te toco nomas pergay gente que estd mas caga que uno.
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Entrevista N° 11

Entrevistado: M.E

Entrevistador: Leslie Aguilera Eriz
Fecha de la entrevista: 20 junio 2018
Categorias

1. Dindmica familiar

1).- Composicion grupo familiar

1.7 ¢, Quiénes componen su grupo familiar? (Con quiés) viv

Con mi mama y con mi hijo.

1.8¢ A qué se dedican?

Estoy cuidando al Carlos deje de trabajar porq@esigba a su mama. Mi mama es duefia
de casa.

1.9 ¢, Cuantos hijos tiene?

Solo Carlos.

2).- Tipo de Interacciones familiares

2.1 ¢Cuédles son las funciones que tiene cada uthasdategrantes de la familia con su
hijo?

Bueno yo me preocupo de Carlos al cien por cigrgm no quiere decir que mi mama no
me ayude po” ella no sé po” de repente ella leatadas sus mafiitas, lo sabe contener,

sabe los gustos, lo regalonea, entonces nosotna® @stamos todo el dia con él,

trabajamos en conjunto.

2.3 ¢ Como se relacionan ustedes como padres?
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No hay relacion con el papa de mi hijo, ni conanifia.
2.5 ¢ Como se relacionan con los abuelos maternos?
Bien los dos, de hecho, mi papa es la imagen gatpra tiene mi hijo con eso te digo todo.

2.6 ¢ Quién participa en las actividades escolares chijcs?

Aca en el colegio yo po’, pero por ejemplo ahovanos el dia del papa vino mi hermano
gue es una persona que ha estado muy present&alamagen de papa que tiene el
Carlitos, €l que esta ahi constante, eeh mi marméng que venir a alguna actividad igual
lo hace, si y en otras partes igual po” o sea wrlamos afuera también ellos estan ahi al

lado del Carlos.

3.- Diagnostico y cambios en la dindmica familiar

3.1 Una vez recibido el diagndstico: ¢Qué cambmsrieron en la dinamica familiar? en
relacién a: Relacion entre los padres, relaciénsdedes (padres) con su hijo, relacion entre

los hermanos, relacién con la familia extendidaiédds, tios, primos).

Lo que pasa de que esto fue como bien extrafio pdoglo mi entorno se dio cuenta que
Carlos eeh algo tenia, que algo le pasaba, peseywpre lo vi con 0jos de mama entonces
a mi me costd mas asimilar el diagnéstico, llorgtdgue me canse porque no, no €s como
a ver como te explico es, es sentir como que teBasuentre comillas se caen po”, porque
tu esperasno sépo” salir con tu hijo, decirle ralrauto es verde y que él me diga jouh!
iMama! Muchos autos de colores y con Carlos ngppojue le digo mira el auto es verde
como que observa y no dice nada pero ahora yo se@ero antes no po’, cuando me
dijeron autismo yo lo veia tan lejano po’, peranaves totalmente distinto, de hecho me

enoje con la doctora eeh me pelee con mis amigagpi@cella grabd al Carlitos sin mi
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consentimiento porque como te digo ellos tuvieeomguietud de que algo el Carlos tenia,
juntos con la pediatra de él ellos empezaron ar mbteambio entonces después cuando la
neurdloga me lo dijo eeeh igual fue fuerte, fuddeajnico que hice fue tomar a mi hijo y
ponerme a llorar pu porque igual el autismo es grapde, te conlleva muchas cosas y en
un momento te da miedo de no saber como afronparlpoclaro como poder ayudar a tu
hijo.

No igual triste al principio pero ellos se guaragatodo eso porgue para contenerme a mi,
porque yo como mama, ooh me voy a poner a llostiaba mal, mal, a mi mama le afectd
mucho mas que a mi papa eeh de hecho mi papa yeimis hermanos ellos tienen
sindrome de asperger entonces ellos como que émaiaton mas rapido incluso que el
resto de la familia, pero los otros no como quedijgon no si esto no es para morirse el
nifio si va a salir a delante asi que tu teni quege las pilas y ayudar a tu hijo, pero como
te digo a mi mama y a mi nos afectdé pero muchongjuajo dejé decir mama de repente
entonces me dejo de mirar entonces igual es fertgolver a empezar todo de cero
trabajar el tema del apego porque el Carlitos @gsad dejaba que yo lo abrazara no le
podia hacer carifio entonces igual es complicadg@@ uno como mama que tenia como
todo el amor para entregarselos es como decir buahara qué hago, como lo ayudo si no
quiere que lo toque, si no quiere que me acerqteness eso. El Carlitos llegd a unir mi
familia, si de hecho antes del diagnéstico ya peejuCarlitos nacié con una malformacion
congénita tuvo que ser operado, ha estado tres wc& UCI complicado, la dltima vez
me dieron doce horas, jsi mi hijo en esas doceshuwrase estabilizaba que me dijeron que

me entregara a Dios nomas que se lo entregara entéinces todo eso y después el
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diagnostico era como que jooh! Todo lo malo pasotios, pero como te digo mi familia,

no, ha sido un apoyo fundamental con Carlitos.

2. Expectativas de los padres

1.- Diagnostico:
1.1 ¢Qué caracteristicas de su hijo les hizo shapeel diagnostico?, ¢Como las

detectaron?

Es que yo no me di cuenta de nada, yo no me dabdacde nada porque yo crei que el
tema no se po” de que el Carlitos dejara de un, padma sido por un tema de apego como
un retroceso normal que siempre te hablan no sdogoéespecialistas en este caso el
cardidlogo, la broncopulmonar de mi hijo me decé&ron las hospitalizaciones, donde no
esta contigo en Santiago no va a poder estargoowdis a tener que estar solamente un par
de horas con él, el tema de apego me dijo se ramg®co y ahi te explicaba, entonces yo
crei que después de la operacion de mi hijo erpesoresulta de que al afio dos meses
cuando Carlitos fue operado ahi como que se leGhedrautismo como que le llego asi de
golpe, porgue €l si venia con los indicios porgquali era eeh no se po” yo de eso si me
daba cuenta por ejemplo cuando él le gustaba po’sel yogurt de frutilla y si yo le daba
yogurt de damasco no me lo recibia en cambio & gaba de frutilla él comia frutilla pero
yo pensaba que era no se de gustos po” pero daseuégo la... ahora con el tiempo la
psicologa me dice que si po’, que eran cosas quai&imarcadas ya po” y yo no me daba
cuenta nomas po” pero como te digo después deeta@dn todos se dieron cuenta de eso
porque el Carlitos también dej6 de hablar, porqu€alitos contaba hasta diez yo lo

inhalada y él contaba hasta diez, mi mama le ebsd@a vocales y €l las decia, él comia,
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se comia su pocillo de comida, su pocillo de fyutespués de eso el Carlos fue un rechazo

a todo y ahi el dejo de fijar la mirada.
1.2 ¢ Qué sabian acerca del Trastorno del Espeutista@?

Yo no sabia nada, yo sabia mira la ignorancia deywo crei que el autismo era no se po’
yo decia ya la persona que tiene autismo es |a@aésla son como personas que no yo lo
miraba por nifios, por ejemplo, que no saben dgneeli eso po” mas alla decia yo una
persona con autismo no pesca a nadie po” esajes Igo creia del autismo y resulta que es

algo mucho mas distinto.

1.3 ¢ El profesional que diagnosticé a su hijo lesndd y explico acerca del Trastorno del

Espectro Autista?

La doctora si, la Sandra serrano si me dijo, $ ral como es mi hermano y mi papa,
ellos tenian ellos tienen sindrome de aspergemeesoella igual como que me dio esa
esperanza de que como que no me cerrara a laotteded autismo sino de que viera de
gue yo siempre habia vivido con dos personas coal igentro del espectro autista y
sabian, ellos saben sobrellevar todo entoncessshanhecho de vivir con ellos yo no sé
po” de compartir de ayudarlos me hizo como respingooquito y decir, ya igual es fuerte,

pero no es imposible, yo dije, ya si mi hermanadeyeomo mi hijo no va a poder.
2.- Expectativas:
2.1 ;Como se sintieron cuando sintieron la notieleembarazo?

Estaba contenta, porque yo fui mama mas viejauye &l Carlitos a los treinta y cinco
afios, tuve un embarazo complicado, contracciongsdenmi embarazo, me acalambraba

completa, vomité todo el embarazo, todo, todo, ,talopero yo pensaba que eso era
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normal, yo vivi un embarazo feliz, a mi me ven&sdontracciones, respiraba me quedaba
tranquilita y seguia haciendo lo mio, yo era felebarazada y todos contentos porque de
hecho mi hermano el que mi hijo le dice tata, ed giene aqui el dia del papa, yo no me
hablaba con él y resultaba que él, le dijeron quesgaba embarazada porque cuando yo lo
llamé para decirle que estaba embarazada no me eggsichar y uno de mis hermanos lo
llamo, lo retd y le dijo oye tu hermana esta enumta, tU no puedes reaccionar asi con
ella y ahi el solo vino como a los tres dias des@ugerme yo obviamente estaba super
dolida y no lo pesque, entonces me pidié disculpady y sabes que era el que me hacia
antojos que yo no tenia, si, si por eso mi hijdite tata a él, él es su tata, lo consciente en
todo, bueno y a mi todavia po” , si yo de repentsenpo” le dijo pucha hermano tengo
unas ganas de comer no se ya oye un pollo asddoeg dice queri comer pollo asado pero
los queri hacer tu o lo compramos, no, no quiecinew, ya vamos a comprar, una cosa asi,

pero como te digo el embarazo mio estaban toddertos.

No, yo estoy sola con el Carlos, bueno de echo/guenia dos meses de embarazo cuando
yo termine con el papa de Carlos, porque no estadéien po” entonces yo con €l termine

la relacion antes de saber que yo estaba embarazada

2.2 ¢(Como se imaginaban a su hijo(a)?

Lo que pasa que yo nomas queria hombre, ellos tukr$an mujer, porque en mi familia
son puros hombres, tengo muchos sobrinos, muy poagges en la familia, todos tenian
la expectativa de que Carlitos iba a ser Carlgag tnoy no yo siempre le hablaba y le decia
mi hijo, oh se esta moviendo este nifio. Siempreherabre, siempre le hable siempre le
decia Carlitos, me decian todos que iba a ser ymgeque no va a ser mujer po” va a ser
hombre, me decian Evelyn tu igual teni que busceanhebre de mujer, yo no siempre no es
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hombre es hombre me hacia la ecografia y no seabastiempre con el cordén tapandose,
me decian Evelyn es mujer porque se tapa, es dacgtsio decia no es un hombre es un
hombre y no quiere que la doctora vea sus partesai® y todos se reian y en una de las
tltimas ecografias ya se mostré pero no del todwague el doctor alcanzo a calzar nomas
asi como de pasadita y ahi me dijo el, no segulb gyoe alcanzo a ver yo aqui tiene, y fui

con mi mama yo ese dia a la ecografia y estalmagi super ansiosa, y dijo aqui veo que
son genitales masculinos y mi mama asi como buwaende decepcidn y yo estaba super
contenta, pareciera que mi corazon se iba a salir me tocaba la guata y decia Carlitos,
Carlitos mi amor y él se movia ahi en la ecogrefitonces yo le decia viste mama si yo
sabia que era nifio, estaba pero feliz, feliz, desplamando por teléfono, joye! si es

hombre, y ellos asi ah enserio y como ya nanatulygstas feliz? Y yo,joh! yo estoy feliz,

feliz y todos ya estamos felices por ti, llame @ gtdijo ya no me digas nada lo Unico que
te digo que le compri aros a mi chiquilla y yo @geno le voy a poner aros si es hombre y
hasta el final hasta que yo fui a tener a Carlipasgque mi mama entro al parto, tenia la
esperanza de que iba a ser mujer, pero ella deeaubio su, como se dice, su percepcion
de o la expectativa de no sé po” el suefio que denser mujer cuando vio todo lo que yo

sufria en el parto, porque mi mama tuvo diez papgero ella dice que jamas habia visto a
una mujer tener una guagua, nada , es distintoessoella dice no sé po” y mi cara se
transformd que yo estaba totalmente no roja sire ygumorada y que mi cara era del
mismo porte que mi cuello, al pujar y todo, me desgya el segundo pujo me desmaye,
donde senti que mis carnes se abrieron, Carlito® r@é tercer pujo pero ella estuvo ahi

entonces ella cuando después vio a Carlitos, pditdSaella son sus ojos, aparte que el
Carlitos naci6 y lloraba y lloraba, lloraba, megduosieron aqui y yo siempre asi como

voluptuosa, me lo pusieron asi pareciera que egahama montafia entonces igual no le
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podia dar besos porque me quedaba muy alto agiogataba de consolarlo y todo me lo
tuvieron estuve como una hora con él ahi, una borael apego porque como yo tuve
complicaciones, me desmaye, tuve taquicardia, eetboomo pa” hacerme reaccionar mas
me dejaron al Carlos ahi, después cuando se lartievfue con mi mama ahi ella no lo
dejé en ningln momento, ya ahi ya después me diicietro electro, con medicacion yo
tuve al Carlos sin anestesia, pero porque yo needue mi opcion, por eso senti cuando se
me desgarraron las carnes pero si me dijeran l@xiak a tener asi, un millon de veces, yo
creo que el momento mas hermoso de mi vida legss,|bueno aparte de cuando supe que
estaba embarazada lejos fue mi parto, yo lo desfautoncho independiente que me haya
desmayado o desgarrado yo lo disfrute mucho, de @sdindo me preguntan a mi oh que el
parto que esto, que las contracciones, que me disceme va a doler, que oye disfruta tu
parto, no todos los partos son iguales, de hecandmyo digo oye me desgarre completa,
me pusieron catorce puntos externos, nueve intetodas me miran y me dicen no yo voy
a pedir anestesia y que me hagan ceséarea y qug gamlo otro, y yo digo si todos los
partos no son iguales, pero yo feliz, feliz volaea tener las mil veces, yo lo quise sin
anestesia porque yo queria sentir, yo queria sgrgarto, con anestesia siento que no senti
po’, igual me dicen que sufre la persona pero nsl séra verdad, no sé , pero yo creo

como te digo no todos los partos son iguales.
2.3 ¢ Qué expectativas tenian antes del diagnasiiceespecto al futuro de su hijo?

No po’, antes del diagndstico nosotros siemprelrairéds que no se po’, que el Carlitos no
se po” meterlo a una escuela de musica o si dfighial, una escuela de arte, no se po” de
hecho ahora con el diagndstico igual, todo lo q#elsieno para él es bueno para nosotros,

con o sin diagndéstico yo creo que mientras un sgefeliz es lo mas importante.
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2.4 ¢ Como cambiaron esas expectativas o prioridiegmiés del diagnostico?

No, no obviamente no voy con el suefio de que miVdja ser o el mejor ingeniero eso yo
no lo sé porque tampoco lo subestimo porque yo gueofrente al diagnostico igual po”
ellos son personas super inteligentes son capacasudhas cosas yo creo que tiene su
tiempo, que todo tiene su tiempo, como digo yeeehpo de Dios no es tiempo nuestro, en
este caso igual po’, el tiempo de Carlos no esietro, yo le exijo pero no le sobre exijo
porque lo que yo quiero es que el dentro de todensorno dentro de todo lo que a él le
pasa, dentro de su aprendizaje, su retrocesorugisationes, sus crisis, sus alegrias,queél
sea feliz po’, es lo que a mi me importa porquguiero tener a un nifio no a un mueble el
dia de mafiana po” 0 un robot que yo le diga sent& se siente y se quede ahi, no yo
quiero a mi hijo tal como es, si él se para, setajerita, salta, llora, asi yo lo sigo pa” alla
pa” aca.

3. Proceso de duelo

1.- Diagnéstico y emociones:

1.5¢COmo reacciono usted y su esposo o pareja al nomemecibir el diagndstico?

No, senti que la tierra se abria y esas ganasnaier ta tu hijo y que te trague juntos, es

como que sientes que el mundo se te viene enciroasazon hecho pedazos.

1.2 ¢;Cual fue la reaccién o sentimientos de la limamiuando les informaron del

diagnostico de su hijo (a)?

Es que ellos, como te digo ellos todos ya se dabanta que algo estaba pasando, que algo
no estaba bien del todo, entonces como te digopersona que mas le afecto fue a mi

mama4, los otros como que trataban de contenerseppalerme ayudar a mi po”, porque
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como te digo yo quede hecha afiico y me puse albascar cosas en internet, a descargar
libros y después opte por no porque al final mabesthaciendo mal, la gente me decia no
se po’,bucha que lata que tu hijo tenga autismeepdb y yo igual me caia en llanto yo ya
después yo no ya no un tiempo sin leer y yo dipgdeque buscar ayuda para el Carlos y
justo el Carlitos estaba operado no lo podia &heolegio ni nada porque tenia que tenerlo
encerrado en un burbuja, porque no podia tenecdiafiees respiratorias asi que yo creo
gue eso igual me complico un poco al principio,gper no, no sabia como contenerlo
bueno de hecho como maméa como que tu instint@eta k saber contener a tu hijo pero
igual de repente frente a la frustracién en esepiieera mas complicado ahora no porque
igual el autismo te va ensefiando todos los didssttos dias tu aprendes algo nuevo del

autismo.
1.3 ¢ Cuales son los principales temores respestidigo?

iOh!, que la gente le haga dafio, que su entorremtiendan que lamentablemente estamos
en una sociedad que, que no entiende, al no emtenéees lo que es el autismo igual
vienen discriminaciones, las diferencias, yo cree gso es, ahora que igual se ve tanta
cosa y mi nifio es como que tu lo senti desprotggadodesvalido entonces yo creo que ese
es el miedo que le hagan dafio que no se por qu& pueda comunicar, el que no lo

entiendan, no sé, es como ese temor no se paifriahignto.

1.4 ¢Como han cambiado los sentimientos asocidduosraento del diagnéstico? ¢Como

se sienten ahora? (su esposo o pareja, ustedj@s)s h

Es que, si yo amaba a mi hijo, ahora lo re am@oeso que tu amor se pone mas fuerte

porque tenia que sacar no s€, el amor para te lgoal la garra para poderlo defender y la
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garra para sacarlo adelante, entonces como qumiends firme o sea como te digo, si yo
lo amo ahora, lo re amo, si lo tenia que ayudaraalootengo que ayudar con mayor razon,

es como que tus fuerzas tienen que triplicarse.

2.- Etapas de duelo:
2.1 ¢En algin momento se encontrd en la situackbnadsaber qué hacer?, ¢En esos

momentos presentd cambios emocionales y fisicos?

Al principio po’, al principio porque dije ¢Qué vayhacer?, cachay ¢Qué hago ahora?, no
sé en un momento crei verme sola pero no fue ptener el apoyo de mi familia ni nada,
sino de que mira la tontera po’, pensé de que nposeque frente al diagnostico del
autismo como que la gente se te iba a alejar deohgicme pas6 con amigas que yo las
consideraba amigas que cuando supieron que mitdmnja esa condicion de autismo se
empezaron a distanciar hasta el dia de hoy, noaanégas pero no al principio o sea igual
no yo digo ooh... me doli6 me destrozo mi corazonsnme afecto pero yo dije no po’, si
a la final yo no tengo que vivir no se po’, poaadllsi ella no me da una palabra de aliento
para mi, mani porque para mi lo interesante eroatento y siempre mi prioridad va a ser
mi hijo asi que mientras mi hijo este bien comdig®, yo voy a estar bien, cuando él esta
mal la mama esta hecha pebre pero igual ahi sdedladsonrisa, buscandole, aunque mi

corazon esté hecho pedazos.

Estoy como mas llorona po’, de repente asi consenm’, de repente no se po’, como que
necesitas un abrazo a veces nomas, mas sensiblegpal es como los dos lados, te poni
sensible y a la vez te poni fuerte porque tienesdpiender a tu hijo y luchar con él po’, y

no puedes flaguear como te digo aunque tu coragtéinheecho pedazos tu teni que ser
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fuerte porque él te necesita entera po”, mi hijoneresita ahi integra, la mama firme, a él

no le sirve una mama que ande llorando todo el dia.

2.2 ¢ Al momento de recibir el diagnéstico sinti@ @so no podia estar pasando?

Aah... si po’, igual me cuestione, ¢Por qué a nasatigPor qué me pasa a mi?, ¢ Por qué
le pasa a mi hijo?, si ya veniamos con algo tartdummo no se po’, como que mi hijo se
estuvo debatiendo entre la vida y la muerte y ahenda el autismo ¢ Por qué otra vez?, era
como que jOh!, todo a nosotros dos, pero despeés,munca dije bucha ¢Por qué Dios?,
¢Por qué?sino, ¢Para qué?, que todo tiene un pmpadiste el proposito este del
diagnostico del autismo alomejor nos sirvié a n@sptcomo para familia unirnos mas y a
conocer, conocer la realidad po”, porque asi penestzapatos como corresponde porque

de repente tu parece que pisas en el aire y n&i @®ateni que pisar la tierra.

2.3 ¢En algin momento manifestd sentimientos deaccbmo padres o culparon a otras

personas?

No, no, no nunca he culpado a nadie, mira yo saypamsona muy creyente ya, bueno no
tan solo yo, sino que mi familia, siempre he didooo lo que hace Dios es bueno, todo

tiene un propasito por eso yo digo que el tiemptempo nuestro no es el tiempo de Dios.

2.4 ¢(Cbomo usted describiria a su hijo en la adadH, ¢Fortalezas?, ¢Debilidades?,

¢ Caracteristicas?

Eeh...jhay!, es que tengo muchas palabras paraildescmi hijo, es que siento que
Carlitos tiene muchas fortalezas po”, no sientoéjugual tiene muchas fortalezas porque
de hecho él es mi fuerza, él es, yo creo que roiagiarada si no fuera por él, yo creo que

para empezar él es el que me inspira, el que nie fd@rza, el que me hace reir, él es mi
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fortaleza y yo siento de que él es capaz de mumbsess pero igual es como llevado a su
idea pero yo creo que eso igual lo tiene a la mamgy de repente lo miro y digo y mi

mama me dice si tu eras asi y de echo yo soy usarm@emuy, o0 sea si yo digo que si esto
lo tengo que conseguir tengo que hacerlo y él Gartoigual pero él se frustra, él no sabe
es muy pequefio yo siento que él no sabe manefaustracion entonces por eso queda la
escoba pero él no es una persona muy capaz, (stadera: ¢Qué edad tiene Carlitos?),

Carlitos tiene 6 afios.

Sus frustraciones yo creo que es lo que mas lditdedas frustraciones, €l no sabe

contener, regularse.

El es alegre po’, es un nifio que no se po’, quesiconirada te dice muchas cosas, yo a él
no le veo debilidades como nifio po’, yo lo veortarmal, 0 sea como todos los nifios, que
juega, salta, que rie, que llora, que se enojadgquepente de la nada llega te abraza, me
dice amo no sé po’, que él me verbaliza muy poqeto igual trata de hacerse entender

po’, entonces a €l yo no le veo debilidades.
2.5¢ Cuales son sus fortalezas para enfrentar el diigode su hijo? A nivel personal.

iAy!, ¢fortalezas como mama? Que... yo todos los mi@devanto y me miro al espejo y
me digo jgracias sefior!, porque hoy dia estoy ddspiporque no se po’, por este dia, pero
mis fortalezas no sé po’,las ganas de sacar ajmiatielante, yo creo que como dice
alguien por ahi el amor es mas fuerte entoncesdlyw a repetir aunque tu estés mal teni
gue estar bien po”, entonces yo creo que mi fadads el creerme el cuento de que todos

los dias tengo que estar bien.

2.6 ¢ Siente que el apoyo recibido por parte damilif es suficiente?
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Si, si no pido mas ni exijo mas.
2.7 ¢Cuéanto tiempo a la semana dedica para realizasidades personales: descanso,
recreacion, entre otras?
Igual ahi tengo que ir viendo los tiempos, porgaepriorizo todo lo que es terapia del
Carlos por ejemplo yo participo en un grupo deociahza Carlitos igual pero Carlitos no
participa bailando aun pero sé que mafana o pasadoun afio o dos afios si lo va hacer
gue va a bailar conmigo po’, pero si por ejemplgyéengo hoy dia taller de ciclodanza a
las cuatro y si yo veo que Carlitos se descompans@oy, pero si eeh... por ejemplo si
quiero salir a alguna parte los sdbados porqueotengs amigas que eran de aqui del
colegio que nos juntamos todavia y no se po’, salilos sabados y yo les digo oye
sabique queremos salir, no, no hay ningun problam@ami me dice anda, mi hermana,
mi hermano lo ve, claro que lo regalonean peraonahtiiene limite po’, sale la mama vy el
regaloneo es solamente para él, pero si tengempt no es que yo diga estoy amarrada a
él, no y de hecho aunque no lo pidiera hacer tampstaria amarrada po”, porque todos
los dias es algo distinto, no que yo viva una eutliaria con él, de hecho yo trato de
romperle los esquemas un poco porque 0 si ho garawy asi y no puedo po’, no lo puedo
tener que sea tan cuadrado.
2.8 ¢ Siente que necesita apoyo emocional de un pratd8igPor que?
Es que lo que pasa, es que yo tengo un prograraaplTarlitos tiene un programa dentro
del consultorio donde él recibe diferentes teragiadentro de esas terapias yo tengo
psicologa, pero la psicologa cuando yo llego me,dic no necesitas contencion, porque
estay como super bien enfoca en lo que te diggye,tu tienes que estar firme po”, pero
yo cuando necesito, como te digo necesito un alwapaero llorar lo hago, de repente no

se po’, yo llego aqui, un dia le dije aqui no mesedo a qué tia y ella me quedo mirando y
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me abrazo6 y yo me puse a llorar y me dijo, ellaseguia abrazando si no me recuerdo fue
la tia Marianela, ya pero ella como que me violg gh sabia que yo le iba a pedir un
abrazo po’, cosas asi po’, porque de repente gajaeesi po’, que tu necesitas contencion,
¢No se limita a eso? no que diga asi no, no , Boyguno voy a llorar, que no soy de
abrazos, cosas asi no porque tu eres personast@are y la carne se duele po’, tendrias
gue ser de qué, tendrias que tener un corazéredeapgiomo para no sentirte, no sentir de
repente un abrazo o querer llorar, si todo es hueas las cosas son buenas, si lloras
bueno si no lloras bien po”, pero yo si po’, cuamtgo que llorar lo hago no yo no puedo

estar siempre firme, también me quiebro, tambiércanso.

4. Apoyo del establecimiento

1.- Sentimientos frente al apoyo:

1.1 Como padres ¢ Por qué optaron por una escyseai@s

Porque yo como mama, porque Carlitos lo necespiahayo tampoco puedo, a ver como te
explico eeh... yo tengo que vivir mi realidad, buemciquiera la mia la realidad de mi
hijo, porque no yo por querer buscar mis expedatile que mi hijo el dia de mafiana sea
un ingeniero lo voy a llevar a un colegio a sufyfo”, donde sé que no van a saber
contenerlo, no se va a saber expresar, que n@stgaa la par con sus pares que no va no
se po’, que de repente no va a poder decir quiediafio algo que para muchos papas es
como lo mas normal, para mi hijo no lo es po’, amlasio en un colegio especial como
aqui, aca en el hablame no se po’, las tias loceon@nto que no se po’, Carlitos se par6
cierto no se po’, se tocd o se fue a la puertatia e abren lo siguen y saben que él viene
al bafio 0 no se po’, si él se tapod los oidos egupde molesto un ruido y en un colegio

normal o en un colegio regular no van a sabergugnces como te digo yo tengo que ser
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realista po” tu como mama, en este caso yo comamarmpuedo no puedo llevar a mi hijo
a experimentar a otro lugar po’, tu teni que iirealidad y ver que tu hijo necesita un

colegio especial y eso no lo hace menos persommos nifio.

1.2 ¢ Ha sentido un apoyo significativo por parteedtablecimiento en el proceso vivido?

Si, si po’, se nota mucho, cuando Carlitos ent&) antro con la tia Evelyn el 2016 y

Carlitos era una persona super reacia, super rdacieecho aqui cuando entramos eeh...
Carlitos no se bajaba de mis brazos yo a él Idbgpmrque el primer afio lo traia en auto
yo lo bajaba del auto en brazos, lo venian a bustanama y mi mama se lo tenia que
llevar en brazos, eeh... eraigual un tema comogkdareo aqui lo ensefiaron a madurar al
Carlitos. Carlitos aqui ha madurado mucho, el aBago estuvo con la tia Nicole igual su
cambio fue asi como muy, muy grande, entonce® ¥as$ dando cuenta de que tu hijo va
creciendo igual que el colegio po’, es como qusuraando, jamas yo he sentido que el
colegio haya restado en Carlitos, al contraria;agitrario, por ejemplo, ya ahora mismo a

Carlitos yo ahora puedo disfrazar antes ja donde!

1.3 ¢ Sienten que los apoyos entregados por elestalento favorecen al desarrollo de su

hijo(a)?

Mira, a mi en lo emocional no tengo nada que desh... emocionalmente a mi los

profesionales de aca todo po’, todo, ellos est#msie atentos de ti. Ya, emocionalmente
no, todo el apoyo y en cuanto a Carlitos iguabtaddo, tu ves desde la tia Paty que es la
persona que te abre la puerta hasta la tia Masial@etia Maritza todo, todo, de echo yo a
mi hijo le ensefio que a todas las tiene que respetaa todos desde la tia Paty hasta el

mas alto que viene siendo la tia Marianela y laMé&itza, eeh... no porque ellas son
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excelentes personas, excelentes profesionalegoth® kel Carlitos no seria el nifio que es si
no estuvieran estos profesionales detras. (Enteedisa: ¢O sea tanto emocionalmente
como educativamente?)Si, en las dos, no en loardbgos, si, si ho excelente, yo creo que

llegue a un excelente lugar, Dios prepara todsjsto!

2.- Tipos de Apoyos:

2.1 ¢ Qué tipos de apoyos le ha brindado la esaugtted y a su hijo(a)?

2.2 ¢En la escuela se realizan talleres o actigglagle permitan la comunicacion entre

padres e hijos?

Si, si, de hecho yo creo que nosotros pasamosengstaca, en el colegio que en la casa,
no de verdad, no bueno porque te hacen tallereaptcitan, hacen actividades de padres e
hijos, no es bueno, te celebran el dia de la mahtia del papéa, que el dia del apoderado,
todo entonces estan como siempre ahi presentas,tathbién po”, haciéndose notar que

son un establecimiento, que son un colegio queotéiene, que hay profesionales para

ayudarte po’, que no te podi encerrar en tu didigodse ensefian a que afuera también hay
un mundo po’, que alomejor si es dificil, porqueestamos preparados para recibir a una

persona con autismo, pero ellas te ensefian adaikealidad.

2.3 De acuerdo a su percepcion: ¢Son suficiente alpgyos entregados por el
establecimiento?, si su respuesta es negativa @ifageapoyos cree usted que se deberian

brindar?

Si, si, de hecho yo logré sacarle el pafal al €axtm las mismas charlas que me hacian

7

aca.

3.- Participacién de la familia:
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3.1 ¢ Participa en las actividades escolares dejs®, REn cuales participa?, ¢Les gusta

participar en estas actividades?

Trato de participar al cien. Ayer po’, ayer misrmal@ve disfrazada de la Minnie, si po’,
porque estaba de aniversario el colegio, entonicps’s hay un montén de actividades,
igual en sala me ha tocado participar en padresilneeh... no se po’, este mes igual me
toco el tema del vestuario, hacer un mono supea paia el dibujo, pero igual hice un nifio
en un cartén le hice ropa pegado con velcro pagaetios pudieran hacer algo como mas
didactico, cosas asi po’. (Entrevistadora: ¢ leagpatticipar de estas actividades?) si, con
Carlitos igual he aprendido harto po’, si no talo &b tiene que aprender po”, yo como
mama igual tengo que aprender po’, de hecho pmpégdos dias martes y los dias jueves,
gue él tiene educacion fisica, yo sufro en mi clEsgpués en la tarde, porque el Carlitos me
llega a hacer la secuencia que hace con la tixiBtanalla, entonces no se po’, si camina,
se mete por debajo de las sillas y yo tengo querhaenismo después, me dice uno, dos y
tres y corre y se para y hace cosa, entonces yoyaigufro los dias de educacion fisica

porque él trata de ensefiarme.

3.2 ¢ A observado progresos de su hijo(a) durantiierapo que asiste al establecimiento?

¢, Cuales?

3.3 ¢ Su pareja o0 esposo participa de las activsdestmlares?

3.4 ¢Que otro miembro de su familia participa sraletividades escolares de su hijo(a)?

Generalmente, como te digo participo yo, porquealiguor tema de trabajo no le puedo
exigir al resto que venga po’, pero si son actiédaespecificas, por ejemplo el dia del

papa que viene mi hermano, claro para el afio pasadcel dia del abuelo vino mi mama y
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asi po’, en lo que puedan y si no participo yd final el Carlos es mi hijo y mientras yo

esté con él lo demés no importa.

3.5 ¢(Cree que la participacion en las actividadks tglleres que implementa el

establecimiento ha cambiado la forma en que suitagd relaciona con su hijo(a)?

Si, porque yo transmito todo, todo, todo lo qu€atlos hace aca, todos los talleres, todo
yo lo comento con la familia de hecho, nos hiciezste afio el programa 0so, y ahi la tia
Evelyn se dio cuenta de que ello, participamos disepuras mujeres justo toco que
habiamos puras mujeres, porque tengo amiga terge@uwiirada que estan muy presentes
igual en el Carlos de hecho son sus tias y habigs mujeres ese dia y ahi la tia
Evelyn se dio cuenta de que las chiquillas sabeo ", y yo ese dia igual quedée
asombrada porque me di cuenta de que ellas comaatna mi hijo como lo conozco yo y
es por queé, porque igual no se po’, si el Carlitee terapia y la tia me dijo ya Carlitos
hizo esto, esto, esto eeh... yo voy y se los digge,a Carlitos trabajo aqui y alla y todo,
entonces si aca me dicen no hoy dia no se quisarsege como le fue hoy dia al Carlitos,
no hoy dia se porté mal, no se queria sentar qaadar parado y cosas asi entonces ellas

sane todo, les comento todo.
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sistema eduscativo de una escuely especial de s comuna de Concepcidn

ESTUDIANTE (Sh AUTOR (ES) DEL SEMINARID

Leslie Aguilera, Cataling Fuentes, Javiera Gomzdlez, Yoselin Opazo,

Constania Wiloa y Ruth Zzpata

CARRERA REDAGOGIA EN EDUCACION DIFERENCIAL

FROFESQR GULK
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Hota: Evalire dg 1.0 a 7.0 canla umo do loF IndEcadores que S8 Prosenian osts pawe,

A,  Dela Formulagidn del Mrablema {25%%)

IMDICADDRES Muta
1 Construccion del objeto de s#udo & partis de la presentacidn de antecedentes empiricos, contextuales y tediricos. 6.0
A Bupusetor o hipdtesin ¢r traboje en correspeden el con el ohicka de catu-din. : ]
3. Oethwos farmulados con chiridad y coherentes con el groblema v el objeto de estudio: 740
4. Refesnnsia del probloma de investigociln en & conbeats Jo b dhciplines ”""'F""“‘" 8.5
5. Adecuad identificaciin y/0 Gefinicdin operacional de Vanabies y/a catogorias 0n s, 5q
& Fundamantciing y justificacidn dol problema besedo e aitcedniies wmm y U Lrabajus de irvestigecidn 5.0
relevantes en of campo de estudio, 0
Promadio 8.0
0. Dpe Manco Tednico Moreneneias | 20%a)
TMATCANARES Hata
1. - Pertinéncia ¥ relsvandcia de'la bibliografia (s eorresponde » las disciplinas pedagdpicas, actualizadas). 6.0
3. lkea ded innguaje tdonico coheranta con | temsties edtudisda. 5.8
3. Calidad v precisiin del marco tedrico/ Conceptual, 5.5
Fromedia 6.1
€. Del Disefio Metodolégles del Probilema {20%) o
INDICADORES o Nota
1. Precisalin ded enfioque o modelo de investigacién, i 6.0
2. Presantackdn del método de Investigacidn v su disefa. CHiE B0
3, Coherencia gntrd el enfoque investigative, las fusntes de recogide de datos y &f problema estudiada, B4
4, Precigion en la descripcion de la poblacibn abjetive o de lod participantes, su rol y fumcidn goe cumplen en (2 b5
iwestigaciin.
5, Preciskn de 185 estrateglas y tbenicas de recogida de dates. 6.0
& Descripoion del procedimignto ivestipative y/o escerarios donde <& realiza la investigacidn. 65
7. Comtrol ge validez y confiabdided yio de creditlidad ¥ consistencia intema de la Infarmacidn, T
8 Consitencia entrer unidad de anélisis, fuentes y thonkcas de aniisis de 1o informacitn, 6.5
Promedio 6.3




D, DrL CONTENIDO TEMATICO ¥ LOS RESULTADOS 20 LA INVESTIGACTAR ( 25%%)

INDICADORES

Nota
1, Precesamierto, andiiss e interpretaciin pertinentes GF 108 fesulados o NEIETGEs A8 INVERIGRSEn | T
2. Presentacide O 1% NAIATG0S O FeSEBET OF TGATR CIRTE ¥ SINTLED, L ]
3. Dicusibn de fos resullados do b investipicien, == 55
4, Conclusiohes sustentadas en oy resultades o hallazgos. ¥ 50
5. Exolicitacian de 1&5 proyecciones y de las Bmitaciones del esudio, = 5.5
£ Congruenciaentre conclugionos, discusidn y sugerenciss que se roaliz & parthr du los resuitados o Sallazgos de (s 5.0

insestipacida.
Pramadio 5.4

E. D= Lo AspecTos Foamauss (10%)

INDICADORES Hata
1. Titalos pertisentes y snbdticos , [
2. Estructurs organizada de las covenidos stendiends bl enfoque y métedo Investigative. 7.0
3.  Corvectouscde ortogratia, 6,0
4,  Coverencd en b redacciin, 5.5
5. SEematidaodn en B ‘ermilacion g citas v relerencias bibigrificas, (]
& s del sitern de cites bibilograficas, de acuerdo n normas APA, 6,0
Promedia 3 6.3

7. RESUMEN DE LA EVALUACION i
Agpectos Ponderacién | Nota Puntaje porcentual
A Be la Formulacdn del prablema 25% 6.0 15
B, Cel barco Tebnea referencal 0% 6.1 127 :
C. Del Diseflo Metadolbgics de b imvstigacidn 0% 6.3 137 =
0. Del Contenide Temdtico v ks Ressltados 25% 5.4 1.35
E. Dt fos aspactos farmales 10% 6.3 0.53
MNota pramedio fimal 5.9

3. OBSERVACIONDS O COMENTARIO DE SINTESIS,

Fesuma su spinidn global &nun comentana, dus B 3u Julda, revele 168 aspecas mii.nb-'rmlmrhes, tants en lo referido a lag
fartabezas, como a las debildades do este Sernaris de Investigheidn, o indique (a5 madificasiones qus & 3 Jukia dalien

realizorst & e3to Drsbajo pars procede: & 1y calilcacidn final,

La presentaciin egcriia de eita investigacion ectd ben estricturaca y se sprecia buen Oesarroilo general. E!
planteamiento ef problema y contexto comespondan a un drea de desarrolle prafestanal v de apaya ks alumnes can TEA.
Sugeern revicar ia descripein de lss categoria de andlisis v o deséripeidnide 1a metodologla con sustento tedrica . Se
débe revisar detalles del marco tedrico para organizar de modo méds clero fos referentes concepugles en un croen
coherente v sin repeticihn de ideas. [Detalles an texto) Luego de los resuftados que estan claramants espuestos es
posible enriquecer las conclusiones en reiacidn a los objetivos. platzados \r‘Hﬁ repetir 1as ideas de los resultados. Estees
un gspecto débl ¥ mejcrable contrastando con @ marco tedrico. Revisar las proyecciones que pueden ser mis clarss,
Revisar los detalies reglsbrados en ef texto por 3 docente informante
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UNIVERSIDAD CATOLICA
DE LA SANTISIMA CONCEPCION
FACULTAD DE EDUCACION

PAUTA PARA EVALUAR SEMINARIO DE INVESTIGACION

NOMBRE DEL EVALUADOR MARITZA REBOLLEDO ALVAREZ

TITULO DEL SEMINARIO EVALUADO:

Concepcion

Descripcion de proceso de duelo que viven

padres frente al diagnéstico de un hijo con

trastorno del espectro autista inserto en el sstem

educativo de una escuela especial de la comuna d

1%

ESTUDIANTE (S) AUTOR (ES) DEL SEMINARIO Leslie Aguilera Eriz

Catalina Fuentes Guzman
Javiera Gonzélez Urzua
Yoselin Opazo Fuentealba
Constanza Ulloa Avila

Ruth Zapata Vergara

CARRERA PED. EN EDUCACION DIFERENCIAL

PROFESOR GUIA MARITZA REBOLLEDO ALVAREZ

Nota: Evalie de 1.0 a 7.0 cada uno de los indicadores que se presentan esta pauta.

A. De La Formulaciéon Del Problema (25%)

INDICADORES Nota

1. Construccion del objeto de estudio a partir de la presentacion de antecedentes empiricos, contextuales y 7.0
tedricos.

2. Supuestos o hipétesis de trabajo en correspondencia con el objeto de estudio. 7.0

3. Objetivos formulados con claridad y coherentes con el problema y el objeto de estudio. 7.0

4. Relevancia del problema de investigacion en el contexto de las disciplinas pedagdgicas. 7.0

5. Adecuada identificacion y/o definicién operacional de variables y/o categorias de analisis. 7.0
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6. Fundamentacién vy justificacion del problema basado en antecedentes bibliograficos y de trabajos de 7.0
investigacion relevantes en el campo de estudio.

Promedio 7.0

B. DEL MARCO TEORICO REFERENCIAL (20%)

INDICADORES Nota

1. Pertinencia y relevancia de la bibliografia (si corresponde a laS disciplinas pedagdgicas, actualizadas). 7.0

2. Uso del lenguaje técnico coherente con la tematica estudiada. 7.0

3. Calidad y precision del marco tedrico/ Conceptual. 6.8
Promedio 6.9

C. Del Disefio Metodoldgico Del Problema (20%)

INDICADORES Nota

1.  Precisidon del enfoque o modelo de investigacién. 7.0

2. Presentacion del método de investigacion y su disefio. 7.0

3. Coherencia entre el enfoque investigativo, las fuentes de recogida de datos y el problema estudiado. 7.0

4. Precision en la descripcion de la poblacion objetivo o de los participantes, su rol y funcién que cumplen en la 7.0

investigacion.

5. Precision de las estrategias y técnicas de recogida de datos. 7.0

6. Descripcién del procedimiento investigativo y/o escenarios donde se realiza la investigacion. 7.0

7. Control de validez y confiabilidad y/o de credibilidad y consistencia interna de la informacién. 7.0

8. Consistencia entre unidad de analisis, fuentes y técnicas de analisis de la informacion. 6.5

Promedio 6.9

D. DEL CONTENIDO TEMATICO Y LOS RESULTADOS DE LA INVESTIGACION(25%)

INDICADORES Nota

1. Procesamiento, analisis e interpretacion pertinentes de los resultados o hallazgos de investigacién. 6.7

2. Presentacion de los hallazgos o resultados de forma clara y sintética. 6.7

3. Discusion de los resultados de la investigacion. 6.5

4. Conclusiones sustentadas en los resultados o hallazgos. 6.3

5.  Explicitacion de las proyecciones y de las limitaciones del estudio. 6.7
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6. Congruencia entre conclusiones, discusion y sugerencias que se realiza a partir de los resultados o hallazgos de 6.6
la investigacion.

Promedio 6.6
E. DE Los AsPECTOS FORMALES (10%)
INDICADORES Nota
1. Titulos pertinentes y sintéticos . 7.0
2.  Estructura organizada de los contenidos atendiendo al enfoque y método investigativo. 7.0
3. Correcto uso de ortografia. 6.8
4. Coherencia en la redaccion. 6.5
5. Sistematizacion en la formulacién de citas y referencias bibliograficas. 7.0
6. Uso del sistema de citas bibliograficas, de acuerdo a normas APA. 7.0
Promedio 6.9

2. RESUMEN DE LA EVALUACION

Aspectos Ponderacion | Nota Puntaje porcentual

A. De la Formulacién del problema 25% 7.0 1.75
B. Del Marco Teodrico referencial 20% 6.9 1.38
C. Del Disefio Metodoldgico de la investigaciéon 20% 6.9 1.38
D. Del Contenido Tematico y los Resultados 25% 6.6 1.65
E. De los aspectos formales 10% 6.9 0.69
Nota promedio final 6.8

3. OBSERVACIONES O COMENTARIO DE SINTESIS.

Resuma su opinidn global en un comentario, que a su juicio, revele los aspectos mas sobresalientes, tanto en lo referido a

las fortalezas, como a las debilidades de este Seminario de Investigacidn, o indique las modificaciones que a su juicio deben

realizarse a este trabajo para proceder a su calificacion final.

REVISAR EN LAS CONCLUSIONES EL OBJETIVO QUE DICE COMPARAR EXPECTATIVAS.....
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