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RESUMEN
La investigacion tuvo por objetivo develar las representaciones sociales de la
experiencia educativa de jovenes con trastorno del espectro autista, a partir del
relato de vida de sus madres. Las representaciones sociales son entendidas
como conjunto de ideas, valores y creencias acerca de un fenémeno, un
conocimiento que se adquiere a partir de la experiencia, mientras el trastorno
del espectro autista es considerado una alteracién que se inicia en la edad
temprana y se caracteriza por dificultades en la comunicacién e interaccién

social.

En base a lo anterior, estudios recientes revelan altos niveles de estrés en los
padres/ madres de nifios y jovenes que presentan el diagnostico, asi como en la
familia en general, debido al cambio que se provoca en la dinamica familiar. Por
otro lado, el Ministerio de Educacion, propone un sistema de educacion especial
gue plantea dos opciones para estudiantes con necesidades educativas
especiales permanentes como es el caso del Trastorno del espectro autista, la

escuela especial y los programas de integracion en escuelas comunes.

La investigacion se llevo a cabo a través de un estudio cualitativo, con enfoque
fenomenoldgico y utilizando la técnica de relato de vida. Se construyeron
representaciones sociales a partir de los relatos de las 5 participantes, madres
de joévenes de entre 16 y 24 afos, que asisten actualmente a escuelas
especiales del gran Concepcion, a partir de su experiencia en el sistema

educativo.

A partir de los resultados, surgen, entre otras, la representacion social “del nifio
regalén”, la representacion social “de la no integracion” y la representacion

social “del futuro educativo negado”

Palabras clave: representaciones sociales, trastorno del espectro autista y

relatos de vida.



ABSTRACT

The objective of the research was to reveal the social representations of the
educational experience of young people with autism spectrum disorder, based
on their mothers' life story. Social representations are understood as a set of
ideas, values and beliefs about a phenomenon, a knowledge that is acquired
from experience, while the autism spectrum disorder is considered an alteration
that begins at an early age and is characterized by difficulties in communication
and social interaction.

Based on the above, recent studies reveal high levels of stress in the parents of
children and young people who are diagnosed, as well as in the family in
general, due to the change that is caused in family dynamics. On the other
hand, the Ministry of Education proposes a special education system that
proposes two options for students with permanent special educational needs,
such as Autism Spectrum Disorder, special school and integration programs in
common schools.

The research was carried out through a qualitative study, with phenomenological
design and using the life story technique. Social representations were built from
the stories of the 5 participants, mothers of young people between 16 and 24
years old, who currently attend special schools of the Grand Conception, based
on their experience in the educational system.

From the results, arise, among others, the social representation “of the spoiled
child”, the social representation “of the non-integration” and the social

representation “of the denied educational future”

Keywords: social representations, autism spectrum disorder, life stories.
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Introduccién

La idea de esta investigacién nace del interés de conocer la realidad que
viven las familias, en especifico las madres de jovenes que presentan trastorno
del espectro autista. El foco de atencion se encuentra en el relato que hacen las
madres en relacion a como han vivido el proceso educativo de sus hijos,
entendiendo que debido a las caracteristicas del trastorno que presentan los

jovenes, es imposible que sean ellos mismos quienes relaten su vivencia.

La falta de estudios que aborden la realidad educativa de los jovenes con
Trastorno del Espectro Autista, en adelante TEA, y la no existencia de cifras de
prevalencia del diagndstico fueron algunos de los indicadores que motivaron la
realizacion de este trabajo, sumado a la relacion constante con estudiantes que
lo presentan y sus familias, quienes en mas de una ocasion (entrevistas, 0
reuniones de apoderados) compartieron parte de su experiencia en el sistema

educativo.

El objetivo de este trabajo, fue develar las representaciones sociales de la
experiencia educativa de jovenes con TEA a partir de los relatos de vida de sus
madres. Las representaciones sociales son entendidas como la manera en que
los sujetos sociales aprehenden los acontecimientos de la vida diaria, las
caracteristicas del medio ambiente y las informaciones insertas en este, a las
personas del entorno proximo y lejano, se definen como el conocimiento
espontaneo, ingenuo, y que habitualmente es denominado conocimiento de
sentido comuan (Jodelet, 1984, citada en Moscovici, 1988, p. 473).

El trabajo se divide en 5 apartados, el primero de ellos, planteamiento del

problema, refuerza lo descrito anteriormente y contextualiza el problema desde



lo global a lo particular. En este apartado se podran observar datos que
permiten una idea general del sistema de educacion especial chileno, algunas
cifras en relacion a prevalencia de TEA fuera de Chile, y algunos estudios que
refuerzan la idea de que existe una falta de conocimiento de la realidad vivida
por las familias y sus hijos con TEA.

El segundo capitulo, marco tedrico, tiene por objetivo revisar el problema a
investigar desde aportes tedricos y empiricos, considerando diferentes autores
y visiones de cada tema propuesto, con el fin de brindar una mayor
comprension del fendmeno en estudio.

En el tercer capitulo, marco metodologico, se describe el paradigma y
enfoque que enmarcan la investigacion, ademas de los procedimientos de
recogida y analisis de informacion. En cuanto a la muestra, esta estuvo
constituida por cinco mujeres, madres de jovenes cuyas edades fluctuaban
entre los 16 y 24 afios y que presentaban diagnéstico de TEA. Cabe destacar
gue se recurrio a jovenes y no a nifios debido a que el interés estaba en
conocer la experiencia educativa, desde los inicios en la infancia hasta la
actualidad, por lo que en esta etapa era posible rescatar mucha mas
informacion.

Luego, en el capitulo de resultados, se detalla el andlisis efectuado a los
cinco relatos, teniendo como referencia las categorias descritas en la malla
tematica de andlisis.

Finalmente, el apartado de conclusiones y discusién tedrica, gracias a los
relatos de vida de las madres que permiten reconstruir la experiencia educativa
desde la infancia de sus hijos hasta la actualidad, es posible develar
representaciones sociales, las que se espera, permitan una comprension y
sensibilizacién acerca de aspectos especificos que viven tanto los jovenes

como sus familias.
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1. Planteamiento del problemay objetivos

1.1. Formulacién

Desde la declaracién de los Derechos Humanos en 1948, la educacion
es un derecho universal e inalienable, que tiene por objetivo ademas del acceso
a la ensefianza, eliminar la discriminacion en todos los ambitos del sistema
educativo, habilitar a las personas para que participen de manera eficaz en una
sociedad libre, promover la realizacion personal y fortalecer el respeto por los
derechos humanos (Fondo de las naciones unidas para la infancia [UNICEF],
Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
[UNESCOQ], 2008).

Segun el Ministerio de Educacion de Chile, MINEDUC (2015), el derecho
a la educacion corresponde al derecho de todos a recibir una educacion de
calidad en igualdad de oportunidades a lo largo de la vida. A partir de lo
anterior, la inclusion corresponde a una dimension fundamental de este
derecho, cuyo objetivo es ofrecer educacion de calidad a todos los estudiantes,
convirtiéendose en un elemento esencial para mejorar la calidad y la equidad de
los sistemas educativos y lograr asi una sociedad mas justa y principalmente
respetuosa de la diversidad. Lo anterior, cobra relevancia al considerar que la
diversidad favorece los procesos de aprendizaje y desarrollo de los estudiantes,
y potencia a la vez el desarrollo profesional de los profesores, puesto que se
ven enfrentados a modificar sus estrategias de ensefianza segun necesidades y
particularidades de cada estudiante, retroalimentado en muchos casos su labor
con otros profesionales (MINEDUC, 2015).
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Para dar respuesta a la diversidad en el sistema educativo, Chile cuenta
con un sistema de educacion especial, definido por el Ministerio de Educacion
(2005) como:

una modalidad del sistema educativo que desarrolla su accién de manera
transversal en los distintos niveles, tanto de los establecimientos de
educacion regular como especial, proveyendo un conjunto de servicios,
recursos humanos, técnicas, conocimientos especializados y ayudas
para atender las necesidades educativas especiales que puedan
presentar algunos alumnos de manera temporal o permanente a lo largo

de su escolaridad (p.35).

Este sistema educativo cuenta con las opciones educativas de escuela
especial, programas de integracion escolar y de acuerdo a la ley 20.422, que
establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de
personas con discapacidad, aulas hospitalarias para nifios hospitalizados. A la
opcidon de escuela especial asisten estudiantes con discapacidad motora,
sensorial, de relacion y comunicacion, y trastornos especificos del lenguaje,
mientras que a los establecimientos con programas de integracion asisten

estudiantes con dificultades de aprendizaje y discapacidad (Cifuentes, 2014).

El afio 2009, bajo el gobierno de la presidenta Michelle Bachelet, fue
promulgado el Decreto 170 correspondiente al Ministerio de Educacion, que
lleva por titulo “Fija normas para determinar los alumnos con necesidades
educativas especiales que seran beneficiarios de las subvenciones para

educacion especial”’, el cual fue publicado en abril de 2010 (Pefia, 2013).
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Este decreto, sefiala de manera expresa que generar mejores oportunidades a
estudiantes de educacion especial, es uno de los propdésitos de las politicas
educacionales del Ministerio de Educacion, y sefala, es su articulo 2, que los
estudiantes con necesidades educativas especiales son aquellos que requieren
de ayudas o recursos adicionales, ya sean materiales, humanos o pedagogicos,
“para conducir su proceso de desarrollo y aprendizaje, y contribuir al logro de
los fines de la educacion” (Decreto 170, 2009, p.2). De igual forma, el decreto
hace la distincién entre necesidades educativas especiales, en adelante NEE,
de caracter permanente y transitorio, argumentando que en las primeras, las
barreras para aprender y progresar se presentan durante toda la escolaridad del
estudiante, mientras en las segundas, estas barreras se presentan solo en

algunos momentos de la vida escolar.

Dentro de las NEE permanentes que menciona el decreto 170, se
encuentra el trastorno autista, actualmente denominado trastorno del espectro
autista, en adelante TEA, el cual es parte central del objeto de estudio, y es
definido como:

una alteracion cualitativa de un conjunto de capacidades referidas a la
interaccion social, la comunicaciéon y la flexibilidad mental que pueden
variar en funcion de la etapa del desarrollo, la edad y el nivel intelectual

de la persona que lo presenta (p. 22).

El TEA esta catalogado dentro de los trastornos del neurodesarrollo, y es
un trastorno caracterizado por una perturbacidén grave y generalizada de varias
areas, como las habilidades para la interaccion social, las habilidades para la
comunicacion y/o la presencia de comportamientos, intereses y actividades

estereotipados (DSM V, 2013). De acuerdo a Fombonne (2003, citado en Rico y

13



Tarraga, 2016) y al Ministerio de Salud de Chile (MINSAL, 2011), este trastorno
afecta en mayor proporcion a hombres que a mujeres en una relacion de 4:1, y
se estima que se presenta en 1 de cada 160 nifios a nivel mundial
(Organizacion Mundial de la Salud, 2011, citado en Lambert, 2018). Este
trastorno influye en las habilidades verbales como las no verbales de los nifios y
jovenes que lo presentan, cuya consecuencia, es un retraso en el desarrollo del
lenguaje. Otras caracteristicas incluyen también patrones de comportamiento,
intereses y actividades restringidos, repetitivos y estereotipados, ademas, se
puede presentar comorbilidad, con tendencia a agudizar la discapacidad cuya
predisposicion puede provocar cambios de personalidad y aspectos
relacionales del sujeto con los miembros de la familia y su contexto (DSM V,
2013).

Garcia y Bustos (2015) sefalan que el diagnostico de discapacidad de un
hijo genera en toda la familia un cambio en los ritmos de vida, en las
expectativas, en los deseos y en las ilusiones, genera una serie de alteraciones
en la dinamica familiar puesto a que enfrentan un camino que no es facil, y que
la mayoria de las veces puede estar lleno de dolor, desesperanza e
incertidumbre. Martinez, Merino, Cuesta, Garcia y Pérez (2012) coinciden con
Garcia y Bustos (2015) indicando que dentro de las experiencias mas
estresantes que viven los padres de personas con autismo, se encuentran la
ansiedad previa al diagnéstico, la preocupacion por el futuro de su hijo, el
acceso a sistemas de salud, la dificultad para comprender la conducta o

reacciones de sus hijos.

En relacibn a las experiencias vividas por los padres, los autores
Martinez et al. (2012) sefialan en su estudio “estrés y familias de personas con

autismo, que cerca del 75% de los padres o familiares de personas con TEA
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expresan que la condicidn de su hijo ha significado una reduccion considerable
de sus relaciones sociales, manifestando en un 40% de los casos haber sentido
el rechazo de los vecinos, y en un 50% un cambio de actitud de la familia
extensa hacia el hijo con TEA o hacia ellos.

La falta de conocimiento sobre el TEA, provoca que la inclusién de los
nifios y jovenes que lo presentan en escuelas regulares se vuelve compleja
(Delfos, 2010, citado en Diaz y Andrade 2015), debiendo enfrentarse a barreras
de acceso, permanencia y participacion (Blanco, 2006 citado en Diaz y
Andrade, 2015). En relacion a lo anterior Mesibov y Howley (2010) sefalan que
los estudiantes diagnosticados con TEA presentan necesidades y estilos de
aprendizaje que se deben satisfacer para garantizar su progreso efectivo en el

curriculo.

Debido a la triada de dificultades (Wing y Gould, 1979, citados en
Mesibov y Howly, 2010) que incluyen las areas de la comunicacion, interaccion
social e imaginacion, es posible que los estudiantes con TEA no comprendan el
curriculum o no lo interpreten de la misma forma que el resto de los estudiantes,
es por esto que un sistema de ensefanza tradicional puede no ser conveniente
si se considera que estd basado en comunicacién social y verbal. En
consecuencia sera necesario tener en cuenta los estilos de aprendizaje de los
estudiantes con TEA al momento de planificar un contenido y la forma de

ensefarlo (Mesibov y Howley, 2010).

Blanco (2006, citado en Avendarfio y Diaz, 2014) sefiala que en Chile la
integracion escolar tiene caracter de voluntaria, lo que genera dos aristas, en
primer lugar, el caracter de voluntario, asegura en cierta forma que la
comunidad educativa tenga una actitud positiva para recibir nifios y jévenes con

discapacidad, pero a la vez, existen establecimientos que no actian de esta
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manera, y derivan a los estudiantes que presentan mayores dificultades a

escuelas especiales, lo que finalmente genera segregacion y discriminacion.

Avendafio y Diaz (2014), en su estudio con jovenes con discapacidad
visual que asistieron a programas de integracion, sefialan que vivieron
situaciones positivas y negativas, por un lado profesores que los acogieron y
tuvieron buena disposicion para trabajar con ellos, y por otro lado profesores
gue los ignoraron, que actuaron como si ellos no estuvieran en la sala, los
menoscabaron y no tuvieron iniciativa por aprender de su discapacidad. En
relacion a esas situaciones, los autores indican, desde la perspectiva de los
estudiantes, que la actitud de los profesores dependia de diversos factores,
como la voluntad para trabajar con jovenes con discapacidad, la conviccidon
frente a la opcion de integracion escolar, miedo a no saber como enfrentar la

discapacidad (ceguera), temor a equivocarse y otros.

A partir de los antecedentes recopilados, y por medio de la presente
investigacion, se quiso descubrir la percepcién de los padres respecto de la
experiencia educativa de sus hijos con TEA, en relacion a como han vivido el
proceso, como evaluan las opciones educativas, los recursos entregados, la
recepcion por parte de las comunidades educativas, su nivel de satisfaccion
respecto del proceso educativo, y ademas, como ellos perciben el grado de
satisfaccion de sus hijos en relacion a la educacioén recibida, y construir en base
a esta percepcion, representaciones sociales, definidas por Rateau y Lo
Monaco (2013) como “sistemas de opiniones, de conocimientos y de creencias”
propias de una cultura, una categoria o un grupo social y relativas a objetos del

contexto social” (p.24).
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1.2. Interrogantes

A raiz de lo anterior, se plante6 como interrogante general de
investigacion: ¢Qué representaciones sociales se originan de la experiencia
educativa, en las diferentes opciones educativas de jovenes con TEA, a partir
de la percepcion de sus madres?

Preguntas especificas:

¢En qué opciones educativas estuvieron insertos los jovenes con TEA?

¢,Como fue la experiencia educativa de los jovenes con TEA segun la

percepcion de sus madres?

¢, Qué emociones y percepciones destacan las madres de los jovenes con TEA

respecto de la experiencia educativa de sus hijos?

1.3. Justificacion

La investigacion pretendio develar las percepciones de las madres
respecto de la experiencia educativa que han tenido sus hijos con TEA en las
diferentes opciones que propone el sistema educativo chileno, y a partir de esto,
plasmar las representaciones sociales del fenomeno. Las representaciones
sociales resultan socialmente utiles puesto que configuran guias de lectura,
decodificacion, y por consiguiente, de compresion de la realidad a la cual se

esta enfrentado (Reteau y Lo Ménaco, p.25, 2013).

Si bien se evidencio teoria respecto del TEA, la revision bibliografica y en
particular la empirica mostraron en primer lugar, que no existen en Chile cifras
gue indiquen el niumero de estudiantes que presentan el diagndstico, ni la

opcién educativa en la que se encuentran matriculados, de igual forma, no
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existen estudios que ahonden en la realidad que viven las familias y las madres,
sin embargo, existen estudios fuera de Chile que indican altas prevalencias y un

fuerte impacto en las familias de los jovenes que lo presentan.

A partir de lo anterior, se considero interesante recoger el discurso de las
madres, para visibilizar una realidad poco explorada, posibilitar el acceso al
conocimiento de nueva informacién (Reteau, Lo Monaco, 2013) y con esto, y a
partir de la comprension de las representaciones, generar un impacto en la
poblacion, tanto en las comunidades sociales como educativas, lo que podria
generar, a futuro, mejores oportunidades a jovenes y familias que viven la

discapacidad, y en especifico el TEA.

1.4. Objetivos

Objetivo General

Develar representaciones sociales de la experiencia educativa de jovenes con

Trastorno del Espectro Autista a partir de los relatos de sus madres.

Objetivos Especificos

e Caracterizar las opciones educativas de los jovenes con TEA

e Describir experiencias educativas de los jovenes con TEA a partir de los
relatos de vida construidos por sus madres.

e Identificar emociones y percepciones de la experiencia educativa de los

jovenes con TEA desde la perspectiva de las madres.
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1.5. Supuestos

Supuesto 1

Las madres evallan la experiencia educativa de sus hijos como compleja,
descrita como una busqueda constante de mejores opciones, mejores

oportunidades.

Supuesto 2

La mayoria de las madres, luego de varios intentos fallidos, manifestaria haber
encontrado finalmente un lugar donde su hijo fue bien recibido, donde recibio
los apoyos necesarios, y donde les devolvieron la confianza en el derecho a la

educacion, este lugar corresponde a la opcion educativa de escuela especial.
Supuesto 3

La escuela especial es calificada por las madres como la mejor opcién
educativa que han tenido sus hijos, aun cuando muchas veces es considerada,

como una alternativa segregadora.
Supuesto 4

Las madres creen que sus hijos se sienten bien en el establecimiento donde se
encuentran actualmente (escuela especial), y es el motivo principal por el cual

permanecen abhi.
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2. Marco teérico

2.1. Trastorno del espectro autista

A continuacion se presenta una revision con aspectos centrales del trastorno
del espectro autista, que tiene por objetivo dar una vision global acerca de lo
gue es realmente y cdmo las caracteristicas, conductas, y dificultades de quien
lo presenta plantean la necesidad de un sistema educativo que brinde los
apoyos necesarios para progresar en el aprendizaje.

Considerar la perspectiva de las madres respecto de la experiencia
educativa de sus hijos, surge a raiz de las dificultades en el area de la
comunicacion e interaccion en los nifios y jovenes con el trastorno, que seran
descritas posteriormente, las que no permiten que sean ellos quienes entreguen

su vision al respecto.

2.1.1. Unrecorrido por la historia del concepto

Aun cuando existe claridad en que durante siglos han existido los trastornos
del espectro autista, en adelante TEA, fue recién a mediados del siglo XX en
gue se catalogaron como trastornos propiamente tal. Taylor, Smiley y Richards
(2009), sefialan que el TEA, engloba cinco diagndsticos, el autismo, el sindrome
Asperger, trastorno de Rett, Trastorno desintegrativo infantil y trastorno

generalizado del desarrollo no especificado.

En cuanto a la prevalencia del trastorno, se aprecia con claridad que esta ha
aumentado considerablemente en los dltimos afios, mientras en 1996, Tuchman
(citado en Wettengel, Untoiglich. Szyber, Tallis, Rojas y Kaufmann, 2009, p.

126) indicaba una incidencia de 1- 1,5 por mil para todo el espectro autista, el
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Centers for Disease Control (2007, citado en Taylor el al., 2009), estim6é una
prevalencia de 1 por cada 150 nifios, siendo el autismo el de mayor prevalencia.
Por su parte, Jeffrey (2008 citado en Wettengel et al., 2009, p. 126), indica de
acuerdo a expertos una prevalencia de 1 caso por 150 nacidos, mientras que
Ruiz, Posada e Hijano (2009, citado en Gutiérrez, 2016, p. 238) hablan de una
prevalencia que comprende 1 caso por cada 150- 500 personas. El aumento de
la prevalencia indica por tanto, un aumento de los nifios y jovenes con el

diagnostico dentro del sistema educativo.

En relacion al origen del diagnéstico, Gupta (2004, citado en Taylor et al.,
2009) seiala que fue en 1911 cuando Eugen Bleuler, psiquiatra suizo, acufio
por primera vez el término autismo para describir una condicion de
ensimismamiento, atribuida a una deficiente relacion social. Por su parte, Arce
(2008) sefiala que el concepto autismo fue utilizado por primera vez en el afo
1908 por el psiquiatra Bleuler con el objeto de describir una serie de
manifestaciones presentadas en pacientes con diagnostico de esquizofrenia.
Posteriormente, el afio 1943 Leo Kanner describié a 11 nifios (Taylor et al.,
2009, p. 360; Arce, 2008, p. 12), 8 nifilos y 3 nifias (Taylor et al., 2009, p. 360).
Los autores sefialan que los 11 menores llegaron al Hospital Hopkins
(anteriormente denominado Harriet Lane Home) debido a la preocupacion de
sus padres a causa de la conducta que presentaban. Los nifios manifestaban
como caracteristicas evidentes para Kanner la imposibilidad para establecer
relaciones con personas y situaciones, un lenguaje particular, miedo a ruidos
excesivos, buena memoria por repeticion, ecolalia, deseo de estar solos,
percibido por los padres como un estado de serenidad cuando ellos los
dejaban, y ademas actuaban como si los demas no existieran, insistencia en
seguir rutinas, conductas repetitivas y movimientos corporales poco frecuentes
(Arce, 2008, p. 12; Taylor et al., 2009; Mesibov y Howly, 2010).
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En relacion al deseo de estar solos, Fith (1991, citado en Kaufmann, 2014,
p.144) sefiala desde la psicologia cognitiva que no tiene que ver con estar solo

fisicamente, sino con estar solo mentalmente.

Mesivob y Howly (2010, p.1) sefialan que la descripcion original que realizo
Kanner consideraba tres areas en que los nifios presentaban dificultades, el
aislamiento social, comunicacion atipica e insistencia en rutinas restringidas y
repetitivas, caracteristicas principales que siguen formando parte del criterio

bésico para el diagndstico.

Casi de forma paralela, en 1944, el médico aleman Hans Asperger
caracterizé una forma de comportamiento que denomind en un inicio “psicopatia
autista” pero que posteriormente, a principios de los 80 se denominé trastorno
de Asperger (Wing, 1981, citado en Taylor et al., 2009). Martinez et al. (2012, p.
8,), seflalan que Hans Asperger hizo la descripcion de la psicopatia autista
basandose en cuatro casos, donde encontr6 como caracteristicas comunes
conductas estereotipadas y torpeza motora, relaciones pobres y torpeza social,
lenguaje con uso idiosincratico, y al contrario del caso de Kanner que habia
observado retraso en el desarrollo del lenguaje, Hans observaba habilidades
linglisticas buenas. Otra de las caracteristicas observadas por Asperger, fueron
el no mostrar sentimientos por los demas, intereses especificos, y una buena

capacidad cognitiva.

Aun cuando Kanner realiz6 una descripcion importante, el autismo se
reconocié como trastorno por la American Psychiatric Association (APA) de
manera oficial en el afio 1980, y posteriormente, en 1990, fue catalogado como
discapacidad por la Inividuals with Disabilities Education Act (Taylor et al.,
2009).

Por su parte, el Sindrome de Rett, si bien fue descrito inicialmente en 1966

por un médico austriaco quien observé a dos nifias en su consulta (Perry, 1991,
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citado en Taylor et al., 2009) fue identificado como un trastorno especifico casi
20 afios después (Harris, Glasberg y Ricca, 1996, citado en Taylor et al., 2009).
Por otro lado, el trastorno desintegrativo infantil, y el trastorno generalizado no
especificado, fueron integrados a la cuarta edicion del manual diagnostico y
estadistico en el afio 1994 (Taylor et al., 2009).

El afio 2013, y 70 afios después de la descripcién que realizé Kanner, el
Diagnostic and stadistical manual of mental disorders de la American
Psychiatric Association (APA), en su quinta version (DSM-V), estableci6 la
actual categoria diagnéstica de trastorno del espectro autista (TEA), dejando
atras el concepto utilizado en su anterior version, trastorno generalizado del
desarrollo (TGD) y ademas elimin6 como entidades diagnosticas el trastorno
autista, el sindrome Asperger, el TGD no especificado y el trastorno

desintegrativo infantil (Borax, Buron, 2017).

2.1.2. Concepto y caracteristicas del TEA

El TEA, corresponde a un conjunto de cuadros clinicos que se inician en la
infancia temprana, que estan representados en un espectro de severidad, los
cuales limitan el desarrollo de habilidades comunicativas y sociales y otros
aspectos cognitivos, considerando ademas patrones estereotipados,
restringidos y repetitivos de intereses, comportamientos y actividades (Wing y
Gould, 1979; Achaya, Adeli, Bairy y Adeli, 2014, citados en Gutiérrez, 2016, p.
238). De acuerdo al DSM- V (2013, citado en Borax y Buron, 2017), el TEA se
refiere a una “dificultad persistente en el desarrollo del proceso de socializacion
(interaccién social y comunicacion social), junto con un patrén restringido de

conductas e intereses, dentro de lo cual se incluyen restricciones sensoriales”
(p.1).
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Por su parte, la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) (2013, citado en
Ruiz y Tarraga, 2015, p. 189), sefiala que el TEA corresponde a una alteracion
desarrollada a lo largo de la vida caracterizada por déficits persistentes en dos

pilares fundamentales, la comunicacién social y la interaccion social.

En relacion al TEA, y desde una perspectiva clinica del trastorno, Rico y
Tarraga (2016) en Espafa, desarrollaron su estudio denominado “Comorbilidad

de TEA y TDAH: revision sistematica de los avances en investigacion”.

En el estudio, las investigadoras, conceptualizan el TEA como un
trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por déficit en la comunicacion,
interaccion social y lenguaje, y ademas por la presencia de intereses
restringidos y conductas estereotipadas, signos que se pueden identificar a
temprana edad, y que afectarian al 1% de la poblacion, siendo mas frecuente

en hombres que en mujeres en una proporcion de 4:1.

Gillberg y Coleman (2000, citados en Taylor et al., 2009, p. 366) se refieren
a las caracteristicas que componen el trastorno del espectro autista como una
triada de alteraciones sociales, sefialando que como corresponde a un trastorno
gue engloba 5 categorias diferentes, no todas las personas con el diagndstico,
presentan necesariamente todas las caracteristicas, como es el caso del
autismo y sindrome Asperger, que como Se menciond anteriormente, aun
perteneciendo al mismo espectro, varian en cuanto a sus caracteristicas.
Dentro de esta triada, se encuentra en primer lugar, dificultades para interactuar
con los demas en contextos sociales, en segundo lugar, dificultad para
comunicarse con los demas, de manera verbal y no verbal, y en tercer lugar,
repertorio conductual y habilidades de imaginacion restrictivas y rigidas, que
incluye una insistencia por la uniformidad, patrones de juego e intereses
restringidos, necesidad de rutinas establecidas y estereotipias motoras o

movimientos repetitivos de cuerpo o partes de este.
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Taylor et al., (2009) clasificaron las caracteristicas del trastorno del espectro
autista en caracteristicas sociales, de la comunicacion, conductuales y

cognitivas.

En relacién a las caracteristicas sociales del TEA, los autores indican que es
la principal caracteristica de quienes presentan el diagnéstico, y se hace
evidente en los primeros afos, al mostrar por ejemplo, desagrado por abrazos y
otros contactos fisicos. De igual forma, en relacion al &rea social, quienes
presentan el diagndstico tienen dificultad para establecer relaciones con otros,
mostrando dificultades en la respuesta social, es decir, manifiestan una falta de
conciencia por el otro, aun cuando muestran sefiales de tristeza (Brandon y
Gamon, 2000, citado en Taylor et al., 2009, p. 367), lo que puede deberse a la
dificultad en el reconocimiento facial, que impediria identificar emociones en el

rostro.

En relacidn a caracteristicas de la comunicacion, Taylor et al., (2009, p.
367), las clasifica en desviaciones en el desarrollo del lenguaje, y deficiencias
en la intencién comunicativa. En cuanto a las desviaciones del lenguaje en
TEA, los autores sefialan que es posible que alrededor de los dos afos, los
ninos emitan varias palabras, pero dejan de hacerlo durante un tiempo, que
puede ser de uno 0 mas afos, o incluso, es posible que nunca vuelvan a hablar
(Gillberg y Coleman, 2000, citado en Taylor et al., 2009, p.368).

Las personas con TEA, suelen presentar ecolalia, que se refiere a la
repeticion de palabras o frases que otros le dicen. Esta puede ser inmediata o
demorada, en el primer caso, el nifio suele responder a preguntas, repitiendo lo
gue ha escuchado, por ejemplo, a la pregunta ¢Qué quieres comer?, el nifio
con TEA responde ¢Qué quieres comer? En el segundo caso, la ecolalia
demorada, el nifio con TEA, repite palabras o frases que ha escuchado con

anterioridad, horas, dias, o incluso semanas. (Johnson, 2004 citado en Taylor et
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al., 2009, p.368). Ademas de la ecolalia, los nifios o jovenes con TEA pueden
presentar palilalia, neologismos y ecopraxia. En la palilalia, los nifios repiten sus
propias palabras o frases, los neologismos, se refieren al uso de palabras
inventadas, y en la ecopraxia, los nifios repiten los gestos y movimientos de
otros (Gillberg y Coleman, 2000, citado en Taylor et al., 2009, p. 368).

En relacibn a las caracteristicas conductuales, destacan la conducta
repetitiva y estereotipada, que se manifiesta en nifios y jévenes con TEA a
través de estereotipias motoras. Son comunes los movimientos con las manos,
y el balanceo hacia adelante y hacia atras. En algunos casos, quienes
presentan el diagnostico se provocan dafio mediante rasguios, pellizcos o
golpes (Handen y Lubatsky, 2005, citado en Taylor et al., 2009, p. 369). Otras
caracteristicas conductuales en sujetos con TEA son la necesidad por la rutina
y la regularidad, por lo que se vuelve fundamental mantener horarios y rutinas
fijas, puesto que la interrupcion abrupta de estas puede detonar en rabietas y
frustracion (Taylor et al.,, 2009, p.369), esto puede ser complejo si el nifio o
joven asiste a un establecimiento regular, puesto que es posible que no cuenten
con los conocimientos y herramientas necesarios para generar un ambiente

estructurado acorde a las necesidades del estudiante con TEA.

Los nifios y jovenes con TEA ademas, suelen fijarse con ciertos objetos y
generar un fuerte apego con estos, en general como mencionan Gillberg y
Coleman (2000, citado en Taylor et al., 2009, p.369) suelen ser objetos

redondos, que dan vueltas o brillan.

Por otro lado quienes presentan el diagndstico, presentan caracteristicas
sensoriales y motoras especiales, que incluyen respuestas anormales frente a
estimulos sensoriales, por ejemplo, les molesta de sobre manera el ruido, o las
texturas, o un sabor especifico, estas caracteristicas permiten pensar lo

complejo que se vuelve el desarrollo de los nifios y jovenes con TEA en
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ambientes sociales, como lo es la escuela, un lugar con ruido constante, y con
multiples estimulos sensoriales, tanto fisicos como visuales (Taylor et al. 2009).
Las personas que presentan TEA tienen ademéas una sensibilidad disminuida al
frio, calor o incluso al dolor, presentan niveles de actividad anormales, que
pueden variar de hipoactividad a hiperactividad, y en algunos casos, como
sefalan (Gillberg y Coleman, 2000, citado en Taylor et al., 2009, p. 368),

manifiestan conductas anormales de suefio y alimentacion.

Finalmente, Taylor et al., (2009, p.370) mencionan caracteristicas a nivel
cognitivo, que incluyen un coeficiente intelectual bajo, dificultad en la capacidad
de percibir el estado mental del otro, es decir, presentan dificultad para
comprender emociones y estados de animo en los demas, situacion que genera

dificultad en la relacion con sus pares.

Kaufmann (2014, p. 144) sefiala al respecto que desde las neurociencias ha
evolucionado el concepto de soledad mental al de neuronas espejo y segun
Rizzolatti (2004, citado en Kaufmann, 2014, p. 144) cuando este grupo de
neuronas funciona con deficiencias o no se forma completamente, se
manifiestan algunos sintomas del TEA, especificamente los que se refieren a

comprender los estados emocionales de otros, sus intenciones y pensamientos.

Por otro lado, presentan deficiencias en el funcionamiento ejecutivo, que se
manifiesta en dificultad para planificar, utilizar la memoria de trabajo y cambiar
el foco atencional, lo que podria explicar la presencia de conductas repetitivas y

la fijacion con objetos o actividades.

Diaz y Andrade (2015) llevaron a cabo una investigacion titulada “El
trastorno del espectro autista en la educacion regular: estudio realizado en
instituciones educativas de Quito, Ecuador”, donde se considerd a 21 escuelas

gue tenian matriculados estudiantes con TEA.
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A partir de la aplicacion de una encuesta semiestructurada a los
docentes que trabajaron con los estudiantes, las investigadoras encontraron
que, dentro de las conductas mas frecuentes de los nifios con TEA se
encuentra la insuficiente atencion a indicaciones grupales, y la preferencia por
sefalar las cosas en lugar de nombrarlas. En relacién a la resistencia al trabajo,
los profesores sefalaron como conducta habitual gritar o decir “no tengo
ganas”, o dar patadas en el suelo. Los profesores sefialaron como conductas
frecuentes el aislamiento y la agresividad, e indicaron, que, segun su
percepcion, mejoraria el rendimiento académico si los estudiantes no

presentaran dichas conductas.

2.1.3. Etiologia del TEA

En cuanto a las causas de los TEA, Taylor et al., (2009, p. 365) sefialan que
no se ha encontrado una causa especifica, y como sefiala Bautista (2002, p.
250) han proliferado multiples teorias desde 1943, las cuales no han aportado
pruebas concluyentes, a excepcion del trastorno de Rett, donde se identifico

como causa del trastorno la mutacion de un gen especifico, MeCP-2.

Taylor et al., (2009, p. 365) sefialan que la exploracién de causas del TEA
se ha enfocado en el cerebro y en causas genéticas y no genéticas. En relacion
al cerebro, Taylor et al., (2009, p. 365-366,) sefialan que a través de
investigaciones se ha descubierto que existen diferencias en el tamafio del
cerebro de personas con autismo y personas sin el diagnostico, diferencia que
se acentla en la infancia. Segun estudios con neuroimagenologia, el cerebro de
ninos pequefios con el trastorno seria 10% mas grande, diferencia que
disminuye conforme avanza la edad. Los autores indican que se ha encontrado
en personas con el diagnostico, que existen diferentes areas del cerebro que

estan involucradas. Bragdon y Gamon (2002, citado en Taylor et al., 2009, p.
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366), sefialan que se ha encontrado una disminucién de irrigacién sanguinea en
el hemisferio izquierdo del cerebro, que seria responsable de funciones en area
de lenguaje en personas con TEA, lo que explicaria las caracteristicas en el
area mencionadas anteriormente, como la pérdida del lenguaje a temprana

edad, la ecolalia y otros.

Por otro lado, Boeree (2002, citado en Taylor et al., 2009, p. 366) menciona
dentro de las areas afectadas el sistema limbico, responsable de la formacién
de recuerdos en la memoria, y de las emociones. Por su parte Mesivob,
Adamsn y Klinger (1997, citados en Taylor et al., 2009, p. 366) menciona al
cerebelo, el cual se encarga de la modulacion sensorial, de regular la atencion y
de la iniciacibn motora y conductual, lo que podria explicar algunas
caracteristicas mencionadas anteriormente como las conductas repetitivas y

estereotipias motoras.

En relacién a las causas relacionadas con el cerebro, Castillo, Ramirez,
Pefiuela y Hernandez (2017) llevaron a cabo en Colombia el estudio

“Tratamiento del autismo con estimulacion magnética: bases neurofisiologicas.

Los autores sefialan que las diferencias neurobiologicas de los TEA se
asocian a diferencias en la organizacion neuronal y en la citoarquitectura, las
gue podrian deberse a la interaccibn entre mecanismos genéticos,
inmunologicos y ambientales, que dan como resultado un trastorno de la
sincronizacion cortico- cortical y cortico-subcortical y de la conectividad
cerebral. Segun los autores, existe evidencia de que el tratamiento del TEA con
la estrategia terapéutica de estimulacion magnética tiene una eficacia de tipo
“posiblemente efectivo”, esta consiste en aplicar un impulso magnético que
llega a la corteza cerebral con la capacidad de generar un campo eléctrico con
la suficiente intensidad para activar los circuitos cerebrales y despolarizar

axones superficiales. Esta estimulaciéon se utiliza para tratar problemas
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neurolégicos y psiquiatricos, y segun los autores, permitiria mejorar los
sintomas principales del TEA, pero no permitiria revertir el fenotipo del

trastorno.

Taylor et al., (2009, p. 366), se refieren a las causas genéticas de estas
anormalidades cerebrales, e indican, en base a estudios con gemelos y familia,
gue este diagnostico tiene una base genética fuerte, pero no total. Los autores
llegaron a esta conclusion, luego de estudios realizados con gemelos, donde se
encontr6 que un gemelo idéntico de un sujeto con autismo, tiene 60% de
probabilidades de presentarlo, mientras en que en mellizos la probabilidad es
solo de un 5% (Ozonoff y Rogers, 2003, citado en Taylor et al., 2009, p. 366).

Por su parte, el National Institute of Neurogical Disorders and Stroke (2005
citado en Taylor et al., 2009, p. 366) entrega como evidencia a favor de la base
genética, que una familia con un nifio que presenta el diagndstico, tiene

probabilidades mucho mayores de tener otro nifio con iguales caracteristicas.

Cala, Licourt y Cabrera (2015) realizaron en Cuba una revision bibliografica

titulada “Autismo: un acercamiento hacia el diagnéstico y la genética”.

En relacion a la genética, los autores indican que segun estudios, cuando
el TEA se presenta en gemelos idénticos, en un 60% de los casos se
presentara en ambos hermanos, mientras que en gemelos fraternos, la
presencia del TEA en ambos ocurre solo entre el 0 y el 6%. Considerando estos
datos, los autores sefialan que si el trastorno no tuviera una base genética, las

tasas de TEA serian las mismas en ambos casos.

Cabe mencionar a Arce (2008, p.21), aun cuando se refiere a sindrome
autista y no TEA puesto que ahonda en las causas relacionadas con el cerebro.

La autora sefiala que existen investigaciones que evidencian condiciones
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anormales en neurotransmisores, especificamente la serotonina, la cual estaria
aumentada en niflos con autismo, lo que recibe el nombre de
hiperserotoninemia, y que altera el funcionamiento cerebral. Segun Arce (2008),
el autismo podria ser producido por una interrupcién del desarrollo normal del
cerebro en una etapa inicial del desarrollo embrionario, provocado por defectos
en genes controladores del crecimiento del cerebro y reguladores de la

comunicacion entre neuronas.

En relacion a causas no genéticas, Arce (2008) menciona riesgos de tipo
prenatal y perinatal. En los prenatales se encuentran la rubeola, las drogas,
traumatismos y alimentacion, y en los perinatales, el uso de forceps, la anoxia,
la encefalitis y meningitis. En relacion a lo anterior, Américan sociological
association (ASA) (2004, citado en Taylor et al., 2009, p. 366) sefialan que se
han considerado dentro de las causas no genéticas del TEA, algunos factores
como la privacion de oxigeno al momento del parto, desequilibrios metabdlicos
e infecciones virales, mientras que Gilberg y Coleman (2000, citados en Taylor
et al., 2009, p. 366) sefialan que las crisis convulsivas en nifios pequefos

podrian desencadenar el diagnostico.

A su vez, Bautista (2002) se refiere a las teorias bioldgicas y teorias
psicogenéticas. En las teorias bioldgicas, menciona las anomalias bioquimicas
como la esclerosis tuberosa y fenilcetonuria no tratada, las teorias de tipo
infeccioso, donde menciona la rubeola y la encefalitis, coincidiendo con lo
descrito anteriormente por Arce (2008), las teorias inmunoldgicas, y la teoria de

la disfuncién cerebral del hemisferio izquierdo.

En cuando a las teorias psicogenéticas, aun cuando Bautista (2002), sefala
gue son consideradas insostenibles, y tiene la aprobacion de pocos autores, se
considera relevante mencionarlas, puesto que de igual forma han sido objeto de

estudio. Estas teorias se basan en que los nifios autistas, refiriéndose a la

31



anterior conceptualizacion, eran nifios normales al momento de nacer, pero que
posteriormente, debido a factores familiares adversos que intervinieron en el
desarrollo, desencadenaron un cuadro autista. Dichos factores adversos, fueron
agrupados por Cantweel, Baker y Rutter (1984, citados en Bautista, 2002)
como: trastorno psiquiatrico parental o caracteristicas de personalidad
anomalas de los padres, cociente intelectual y clase social de los padres,
interaccion anormal padre e hijo, estrés intenso y sucesos traumaticos en

etapas tempranas del nifio.

Siguiendo a Bautista (2002), Taylor et al., (2009) se refieren a teorias
controversiales asociadas al autismo. Entre estas se encuentra la teoria de la
mala crianza, denominada posteriormente teoria de la mama refrigerador, que
se basaba en que el autismo era provocado por una madre indiferente y fria
(Bettleheim, 1967 citado en Taylor et al., 2009, p.365). Los autores sefalan, que
la teoria es considerada sexista, y ademas no existe sustento de que dicho

comportamiento maternal provoque el autismo, o TEA.

A partir de lo anterior, la teoria que explicaria el origen y las caracteristicas
propias de TEA de manera consistente es la relacionada con anormalidades

cerebrales, que segun autores tendrian a su vez una base genética importante.

2.1.4. Diagnostico de TEA y familia

Barbaro y Dissanayake (2009); Teitelbaum, Teitelbaum O, Nye, Fryman,
Maurer (1998) (citados en Gutiérrez, 2016, p. 239) sefialan que se han
realizado esfuerzos por detectar el TEA dentro de los dos primeros afios de
vida, puesto que se ha encontrado que la deteccidén precoz e intervencion
temprana permiten maximizar los resultados en el desarrollo y calidad de vida

de los nifios y familia.
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Gutiérrez (2016) por su parte, realizé en Colombia una revision de literatura
cientifica con el fin de establecer indicadores tempranos de TEA, titulada

“Deteccion temprana de los trastornos del espectro autista”.

La autora sefala, de acuerdo a diversos instrumentos que se aplican
desde el nacimiento hasta los 12 0 24 meses de edad segun corresponda, que
dentro de los signos de alerta se encuentran la dificultad para responder a su
nombre, ausencia de sonrisa social y contacto visual, poco interés por los
pares, y poca demanda por atencién de sus cuidadores. Sin embargo, serian la
atencion conjunta y comunicacion social los mejores indicadores de diagnostico

de acuerdo a varios estudios.

En relacion a la efectividad de las intervenciones, la autora sefala que
existe evidencia de que la intervencion antes de los 4 afios, llevada a cabo
durante al menos dos afios, genera importantes resultados, tales como una
mejora del coeficiente intelectual, un aumento en las posibilidades de
desarrollar habilidades linglisticas, y lo mas importante, mayores

probabilidades de inclusion en aulas regulares.

Siguiendo el estudio anterior, Zalaquett, Schonstedt, Angeli, Herrera y
Moyano (2015), en su articulo chileno “Fundamentos de la intervencion
temprana en nifios con trastornos del espectro autista”, llevan a cabo una
revision de la evidencia actual disponible respecto de la relevancia de la
intervencidén temprana en los nifios con diagndstico TEA. Los autores indican
gue la evolucion del trastorno es diferente en cada caso, y depende en gran
parte de la edad en que se inicie la intervencién. En relacion a esto, sefialan
que la intervencién temprana, entendida como “conjunto de actividades
disefiadas para fomentar el desarrollo de nifios pequefios con discapacidades o

situaciones de contexto que vulneran el adecuado desarrollo infantil” (p. 128),
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permite minimizar los efectos de deterioro en el desarrollo del nifio a largo

plazo, disminuir los costos de atencion en salud y fortalecer a la familia.

Al ser un trastorno que se manifiesta a una edad avanzada y no desde el
nacimiento, los padres de los nifios con TEA disfrutan durante cierto periodo de
un hijo que pareciera desarrollarse como cualquier otro. Wing (1998 citado en
Hernandez, Calixto y Guerra, 2012) sefiala que en la mayoria de los casos, el
nifio esta aparentemente sano al momento de nacer, pero en algun periodo de
su desarrollo, en general desde el primer afio de vida, se comienzan a
manifestar comportamientos que inquietan a sus padres, como la falta de
contacto visual, la indiferencia, baja respuesta afectiva, retraso o ausencia de

lenguaje, movimientos estereotipados, ausencia de juego creativo entre otros.

Hernandez et al. (2012) sefalan que al recibir el diagnéstico, suele
generarse en los familiares del nifio un proceso de duelo, referido a la perdida
de las expectativas e ilusiones implantadas en este hijo, que como
mencionaban los autores anteriormente, tuvo un desarrollo inicial
aparentemente normal, por lo tanto, recibir un diagndstico de este tipo posterior

a los 24 meses puede despertar una serie de emociones en los padres.

Benjamin (2006, citado en Hernandez et al., 2012) se refieren a los estados
emocionales recurrentes que experimentan los familiares durante el proceso de
duelo, dentro de los que se encuentran el enajenamiento de los padres, la
negacion, que surge como una respuesta al dolor inminente de tener un hijo con
TEA, de igual forma esta la culpa, que se manifiesta en ocasiones en reproches
0 castigos hacia si mismos o hacia la pareja, atribuyendo el diagnéstico a
situaciones ocurridas en el pasado. Otros estados emocionales segun el autor
son la incertidumbre, la desconfianza y la inseguridad debido a lo desconocido

que resulta el trastorno y lo incierto que se vuelve para ellos el futuro de su hijo.
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La tristeza se encuentra presente frente a la sensacion de pérdida, que se

manifiesta con desanimo, sentimientos de vacio y falta de energia.

Garcia y Bustos (2015) en base a su estudio “Discapacidad y
problematica familiar” desarrollado en México, sefalan que la discapacidad es
un fenédmeno complejo, una problematica multidimensional, y que por tanto
ninguna familia se encuentra preparada para hacer frente a la discapacidad en
uno de sus miembros. Los antecedentes que aporta esta investigacién se
consideran relevantes para el objeto de estudio, puesto que entregan una vision
de situaciones que viven tanto los padres como la familia en general al
enfrentarse a la discapacidad, quienes no solo deben hacer frente a las
necesidades del hijo, sino que deben adaptar su vida, su trabajo, sus relaciones
de pareja, su rol de padres con otros hijos, para entregar la atencién necesaria

al hijo o al miembro de la familia con discapacidad.

Los autores indican que es la familia quien debe cubrir las necesidades
psicoafectivas del integrante con discapacidad, ademas de buscar ambientes
adecuados y con oportunidades en la sociedad, situacion que ocurre con poca
frecuencia, ya que se debe considerar que las familias que viven la
discapacidad, viven con una serie de emociones negativas, tales como
inseguridad, rabia, dolor, miedo, entre otras, deben cambiar sus ritmos de vida y
expectativas, y son mas vulnerables a presentar situaciones de estrés, cambio

de roles y probleméticas de pareja en general.

Peeters (2008) sefiala que es comun que los padres vayan de un
especialista a otro buscando el mejor diagnéstico con el objetivo de comprender
correctamente la situacion que viven y recibir consejos sobre como tratar y criar

a sus hijos.

Segun Wolf (1989); Karisi y Sigman (1997); Oizumi (1997); Sanders y
Morgan, (1997); Baker et al. (2003); Baker et al. (2005) (citados en Martinez et
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al., 2012, p. 11) las familias de nifios TEA presentan niveles significativamente
mayores de estrés crénico en comparaciéon a la familias con nifios con
desarrollo tipico o con otro tipo de trastorno. Este alto nivel de estrés cronico
seria provocado por factores como la aceptacion del diagnéstico, la dificultad
para convivir diariamente con una persona que lo presenta, entre otros (Holroyd
et al., 1976; Bristol, 1979, 1987; Koegel et al., 1992 y Konstanatareas y
Homatidis, 1989, citados en Martinez et al., 2012, p. 11).

El estrés familiar, es definido por Hill (1949 citado, en Martinez et al., 2012)
como “un estado que surge por un desequilibrio entre la percepcion de las
demandas y las capacidades para hacerles frente” (p.11), y segun Garcia et al.,
(2006, citados en Martinez et al., 2012, p. 11) afecta de manera general a la
convivencia, ya que las familias se ven sometidas desde el comienzo a cambios
severos en su rutina de vida, teniendo limitaciones importantes en su nivel de
independencia, debido a que el hijo con TEA requiere de un cuidado especial,
el cual dependera de la severidad de los signos, si presenta un bajo nivel
intelectual, impactara de manera importante en su autonomia, y por lo tanto

necesitara mas dedicacion y cuidado de sus padres.

En Espana, Bafa (2015) desarroll6 la investigacion “El rol de la familia en
la calidad de vida y la autodeterminacion de las personas con trastorno del
espectro del autismo”, una revision con aspectos principales del rol de la familia
en la formaciéon de personas con TEA. De acuerdo al autor, el rol de la familia
es desde hace poco tiempo relevante debido al modelo clinico-médico que
segun el autor aun predomina en el TEA, sin embargo, el modelo sistémico-
social, brinda gran importancia a la familia por ser referente en los primeros
aprendizajes sociales y por su rol educador- estimulador. El autor sefiala que
las personas con TEA no se caracterizan por los rasgos propios del trastorno,

sino por el entorno y las experiencias que viven, es por esto que la familia
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cumple un rol fundamental especialmente durante las primeras etapas, puesto

gue posibilita la participacion del nifio en actividades de la vida diaria.

Es importante mencionar, que debido al trastorno del espectro autista el
desarrollo del nifio es atipico, por lo tanto el ciclo vital suele prolongarse, los
padres se ven enfrentados a un mayor nimero de tareas relacionadas a un nifio
de menor edad a la correspondiente, por lo tanto es fundamental para la familia,

contar con el apoyo y la orientacion desde el primer momento.

De igual forma en Espafa, Cunha, Paz y Verger (2016) llevaron a cabo su
investigacion titulada “Tipos de apoyo a las familias con hijos con discapacidad
y su influencia en la calidad de vida familiar”. Los investigadores realizaron
entrevistas semi estructuradas a padres y madres de nifios menores de 6 afios
con algun tipo de discapacidad o trastorno del desarrollo, con el objetivo de
identificar los apoyos que, como familia de nifios con discapacidad consideran
relevantes. Los principales resultados evidenciaron que los padres coinciden en
la gran importancia que tienen los apoyos para la calidad de vida familiar, de
esta forma, el soporte que reciben por parte de la familia extensa (sus padres,
hermanos o amigos), de otros padres en situacion similar, o de profesionales de
la salud, significan un aspecto positivo en su calidad de vida familiar. Los
padres sefialan dos tipos de apoyo, en primer lugar el apoyo relacionado con el
cuidado del nifio, y en segundo lugar el apoyo relacionado con el aporte

econdmico.

En cuanto a los criterios diagndésticos, el manual diagnostico y estadistico de
los trastornos mentales, DSM-V (2013, p. 28-29) establece 5 criterios para el
TEA:

A. “Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interrelaciéon

social en diversos contextos”
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B. “Patrones restrictivos y repetitivos de comportamientos, intereses o
actividades”

C. “Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo
de desarrollo” (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la
demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden estar
enmascarados por estrategias aprendidas en pases posteriores).

D. “Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social,
laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual”

E. “Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual

(trastorno del desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo”.

El manual DSM-V (2013) sefiala ademas grados de severidad para el
trastorno, que van del 1 al 3 segun el nivel de afectacion en los ambitos de
comunicacion social e intereses restrictivos y repetitivos. El grado 1, indica que
guien presenta TEA necesita ayuda, el grado 2 necesita ayuda notable, y el
grado 3 necesita ayuda muy notable. Por su parte el decreto 170 (2009) del
Ministerio de Educacion, sefiala que el diagndstico debe ser realizado por un

médico psiquiatra o neurdlogo.

Como se ha mencionado, quienes son diagnosticados con TEA manifiestan
conductas que generan un desafio importante para los padres y la familia en
general, quienes se ven enfrentados a un nifio que no logra comunicarse
efectivamente y cuyo comportamiento muchas veces esta fuera de lo esperado
segun su ciclo evolutivo. De igual forma, los nifios y jovenes con TEA presentan
caracteristicas que dificultan su participaciéon e integracion en ambientes
sociales, como lo es la escuela, frente a esto, los padres deben ir en busca de
la opcion que responda de manera efectiva a las necesidades educativas
especiales de sus hijos, ya sea en programas de integracion en escuelas

regulares o escuelas especiales.
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2.2. Educacion Especial

2.2.1. La educacioén especial y sus enfoques

La UNESCO (1983, citado en Torres, 1999), conceptualiza la educacién

especial como:
Una forma de educacion destinada a aquellos que no alcanzan o es
improbable que alcancen, a través de las acciones educativas normales,
los niveles educativos, sociales y otros apropiados a su edad, y que

tienen por objetivo promover su progreso hacia estos niveles (p. 66-67)

Torres (1999) seiala que dentro del desarrollo histérico de la educacién
especial se pueden observar dos grandes enfoques, los cuales coexisten en la
practica social, delimitan un marco conceptual especifico y orientan

determinadas formas de actuar.
e Enfoque basado en los déficit

El primer enfoque que sefiala Torres (1999) corresponde al enfoque basado
en los déficits, que se caracteriza principalmente porque la orientacion esta
centrada en el alumno de manera individual. De acuerdo a este enfoque, la
educacion especial corresponde a una ‘“respuesta educativa técnica para
determinados tipos de alumnos, cuyo déficit se contempla como natural e
inherente a la persona con independencia del contexto sociopolitico,
econdmico, institucional en el que se desarrolla” (p.98). Segun el autor,
corresponde al enfoque mas comun de la educacioén especial, el cual deriva de
la predominante perspectiva bioldégica- médica desarrollada en el siglo XIX, la
cual permitié y justificd la division de los alumnos en escuelas especiales y

regulares de acuerdo a los diferentes grados de deficiencias o defectos propios
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de cada uno, asi, de acuerdo a esta perspectiva, la respuesta educativa
especial se basa Unicamente en el funcionamiento psicoldgico y organico del
estudiante ya que se considera una caracteristica definitoria, dejando de lado
otras dimensiones que pudieran ser relevantes en el desarrollo como lo es por
ejemplo la influencia del ambiente. Balbas (1995, citado en Torres, 1999) sefiala

tres supuestos derivados de esta perspectiva:

El primer supuesto sefiala que los estudiantes “con el mismo déficit poseen
caracteristicas similares ante el rendimiento escolar y ajuste social; y en
concordancia se planifica su educacion homogéneamente, segun el déficit, y al
margen de los procedimientos generales de la ensefianza” (p.98). Torres (1999)
sefiala que de acuerdo a este primer supuesto se valida la creacion de
clasificaciones o categorias de estudiantes de educacion especial y por tanto la
formacion de centros escolares especializados en las diferentes condiciones
gue presentan. Lo anterior supone clasificar a los estudiantes considerando el

mismo déficit, en el supuesto de que presentan caracteristicas similares.

Esta situacion se puede trasladar facilmente al tema de estudio, el Trastorno
del Espectro Autista, dado que en la actualidad, existen escuelas especiales

dedicadas exclusivamente al trabajo de nifios y jovenes con este diagnostico

El segundo supuesto, sefiala que una alteracion patologica permitira generar
relaciones causa- efecto entre el déficit del estudiante y su conducta en una
situacion dada, es decir, comprender el comportamiento Unicamente en base al

diagndstico, dejando de lado otras variables relevantes.

Finalmente, el tercer supuesto, indica que los estudiantes con déficit seran
mejor atendidos en un ambiente protector donde los programas sean
elaborados especialmente para ellos, es decir, un ambiente donde se generen
estrategias de trabajo y métodos de ensefianza- aprendizaje y técnicas

especificas para cada déficit o alteracion, como puede ser estudiantes con
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discapacidad auditiva, estudiantes con discapacidad visual, con discapacidad

intelectual, con trastorno conductual u otra categoria establecida.
e Enfoque cultural- integrador

Torres (1999), sefiala que de acuerdo a este enfoque, todos los seres
humanos aprenden de diferente forma, en diferentes tiempos y en diferentes
situaciones, por tanto, la escuela tiene la responsabilidad de ajustarse a esas
diferencias y generar un modelo instructivo que entregue respuesta a las

necesidades de todos los estudiantes.

Desde este enfoque se plantea una nueva vision de las diferencias
humanas, en el entendido de “que no pueden existir diferentes tipos de
personas, ya que todos somos formalmente iguales pero unicos e irrepetibles”
(Carrier, 1986, citado en Torres, 1999, p.99), haciendo énfasis en que cada
persona difiere de otras en mdultiples formas, por lo tanto esas diferencias
individuales deben ser consideradas como una caracteristica mas de la
persona, y ho como una caracteristica que determine el modelo educativo o su
modo de vida. De este modo, bajo este enfoque, la escuela no pone su énfasis
en los estudiantes a los que esta dirigida y con los que trabaja, sino que su
atencion se centra principalmente en la adaptacion de la ensefianza, en los
medios, técnicas y recursos especificos para lograr una educacion que
responda a la diversidad y que garantice ofertas académicas adaptadas a todos

los estudiantes (Torres, 1999).

Tortosa, Gonzalez, Navarro (2014) presentan en su estudio “Alumnado
con necesidades educativas especiales: deteccion y trabajo para la
optimizacién educativa” una serie de antecedentes del contexto educativo
esparfiol que merecen atencién. En primer lugar, los autores sefialan que, segun
la Ley Organica para la mejora de la calidad educativa (LOMCE) de 2013, los

estudiantes con necesidades educativas especiales (NEE), son aquellos que,
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durante un periodo, o durante toda su vida escolar, requieren apoyos Yy
atenciones educativas especializadas derivadas de discapacidad o trastornos
de conducta, y hacen hincapi€, en que si bien el concepto y la atencién del
alumnado con NEE ha evolucionado considerablemente, dejando atras
concepciones clinicas y tradicionales, de caracter exclusivo y segregador, aun

persisten actitudes y estrategias que no favorecen la integracion.

Los autores ademas, citan a Bunch (2008), quien establece que no existen
evidencias de que los estudiantes con NEE aprendan mejor en ambientes
separados, en escuelas especiales y con docentes especialistas, y sefala que
la ensefianza resulta mas exitosa cuando los docentes ensefian de manera
inclusiva con un curriculum inclusivo para todos los estudiantes en aula

ordinaria (comun).

Dabdub y Pineda (2015), realizaron en Costa Rica una investigacion titulada
“La atencidn de las necesidades educativas especiales y la labor docente en la
escuela primaria”. Los autores senalan que Costa Rica cuenta desde 1996 con
la Ley de igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad (ley n°
7600), que sefala que los docentes de aula comun deben recibir y trabajar con
estudiantes con diversas necesidades educativas especiales (NEE) en sus
aulas. Las NEE, describen a aquellos estudiantes que presentan dificultades
superiores a las esperadas para lograr los aprendizajes acordes a su edad, o
gue presentan desfases con su plan de estudios comun, que puede ser
originado por factores cognoscitivos, sensoriales, emocionales, fisicos, de
comunicacion o psicosociales (Granados, 2011, citado en Dabdub y Pineda,
2015).

Por otro lado, en Uruguay, Angenscheidt y Navarrete (2017) llevaron a cabo

su estudio “Actitudes de los docentes acerca de la educacion inclusiva”. De
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acuerdo a Batsiou et al. (2008) y Hammond (2006) citados en Angenscheidt y
Navarrete (2017), la actitud que tienen los docentes respecto de la inclusion,
son determinantes para el éxito académico en el entorno de aula regular,
seflalando ademas que un docente que muestra una actitud positiva frente a la
inclusién y que a la vez se desempefia en centros con politicas educativas y
cultura institucional inclusiva, tendrd mayores posibilidades de llevar a cabo en
su aula practicas educativas inclusivas (Ajzen y Fishbein, 1975, citados en
Angenscheidt y Navarrete, 2017).

Uno de los objetivos de la investigacion, fue describir las actitudes de los
docentes de ensefianza inicial y primaria en un colegio privado de Montevideo
sobre la educacion inclusiva. Los principales resultados muestran que el 70%
de los docentes se encuentra de acuerdo o muy de acuerdo en que todos los
estudiantes se benefician socialmente en escuelas inclusivas, por otro lado, el
68% de los docentes piensan que la inclusion es posible en todos los niveles
educativos y que ademas presenta mas ventajas que inconvenientes. En
relacion a las habilidades para atender a la diversidad en el aula, un 46% de los
docentes siente que no las tiene, mientras que el 70% sefiala que no esta
suficientemente capacitado para trabajar con estudiantes con NEE. Ademas, el
72% de los profesores piensa que no tiene el tiempo suficiente para trabajar con
sus alumnos. Finalmente, el total de docentes se refiere a la necesidad de

mayor capacitacion.

En el mismo contexto de las necesidades educativas especiales, la
investigacion realizada por Garcia (2017) en Espania, titulada “Las necesidades
educativas especiales: un lastre conceptual para la inclusion educativa en
Espafna”, tuvo como objetivo conocer la opinion de 160 profesionales en
relacion al concepto de NEE y la importancia del orientador escolar en el

proceso de inclusién educativa.
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La muestra del estudio estuvo dividida en dos grupos, grupo expertos y
grupo profesionales, y los principales resultados muestran que el 96% de los
docentes encuestados sabe lo que se entiende por estudiantes con
necesidades especificas de apoyo educativo, por lo que no existe un error
conceptual de dicho término. Por otro lado, en relacion al lugar donde deben ser
atendidos los estudiantes que presentan mayores dificultades, el 79% de los
docentes se manifestaron a favor de que estos estudiantes estén en aula
comun y sean atendidos por el docente generalista en conjunto con el docente
especialista que se desempefie como profesor de apoyo. En relacién a lo
anterior, el 98,1% de los docentes estuvo de acuerdo en que la labor del

docente especialista u orientador es esencial en el proceso.

2.2.2. La Educacion Especial en Chile

La educacion especial en Chile, ha tenido como meta asegurar la
igualdad de oportunidades a nifios, nifias, jovenes y adultos con necesidades
educativas especiales (NEE), y es definida por el Ministerio de Educacién
(2005) como:

una modalidad del sistema educativo que desarrolla su accion de manera
transversal en los distintos niveles, tanto de los establecimientos de
educacion regular como especial, proveyendo un conjunto de servicios,
recursos humanos, técnicas, conocimientos especializados y ayudas
para atender las necesidades educativas especiales que puedan
presentar algunos alumnos de manera temporal o permanente a lo largo

de su escolaridad (p.36).
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De acuerdo al Ministerio de Educacion (2005), la educacién especial en
un comienzo estuvo principalmente dirigida a estudiantes con discapacidad,
pero a mediados de los afios 70, incorpor6 también a estudiantes con
dificultades del aprendizaje.

Como se mencioné en el apartado anterior, actualmente, el sistema
educativo considera diferentes opciones para dar respuesta a las NEE de las
estudiantes, en primer lugar, las escuelas especiales, creadas en Chile a
comienzos del siglo XX y dirigidas a estudiantes con discapacidad intelectual,
motora, sensorial, de la relacion y comunicacion y trastornos especificos del
lenguaje. Para el caso particular de los estudiantes que presentan trastorno del
espectro autista, pueden acceder a escuelas especiales que estén dirigidas a
discapacidad intelectual o dificultades de la relacion y comunicacion que son
propias del trastorno. Por otro lado, se encuentran los establecimientos de
educacion regular con proyectos de integracién escolar dirigido a estudiantes
con discapacidad y dificultades del aprendizaje, y aulas hospitalarias para
estudiantes con problemas de salud que estan internados. (Ministerio de
Educacion, 2005).

Yupanqui, Gonzélez, Llancalahuén, Quilodran y Toledo (2016), llevaron a
cabo en establecimientos de Punta Arenas, Chile, su investigacion titulada
“‘Lenguaje, discriminacién y discapacidad en el contexto educativo de
Magallanes. Un enfoque de derechos humanos desde la terapia ocupacional”.
Los investigadores, entregan antecedentes relativos a la discapacidad. En
primer lugar, sefialan un cambio de paradigma en el concepto de discapacidad,
puesto que de acuerdo a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas (2008) y la Ley N° 20.422
de 2010 que establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién

Social de Personas con Discapacidad establecida en Chile, las personas no son
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discapacitadas, sino que presentan una discapacidad, y sera el entorno el que

las discapacita.

En relacion a la educacion de personas con discapacidad, la ONU
(2007), sefiala que esta “debe promover en las personas con discapacidad su
participacion en la sociedad, su sentido de dignidad, valor personal y el
desarrollo de todo su potencial en lo que se refiere a la personalidad, talentos y
creatividad” (p. 151), y que sera labor del Estado promover la igualdad de

oportunidades.

Como resultado de su estudio, los investigadores encontraron que las
comunidades educativas, utilizan mas conceptos no inclusivos que inclusivos
para referirse a personas con discapacidad, de un total de 598 encuestados, un
48,8% sefiald utilizar el concepto “loco” y un 46,8% el concepto “invalido”. En
relacion a los conceptos inclusivos, un 11,5% utiliza el concepto “persona con

discapacidad” y solo un 2,8% utiliza el término “persona con esquizofrenia”.

En relacion al andlisis cualitativo, los investigadores sefialan que el
concepto que tienen los encuestados de la discapacidad, corresponde a una
postura que no valida o anula a las personas que la presentan, las considera
algo extrafo, distinto, personas que requieren ayuda y mayor atencion de la

sociedad.

2.3. Representaciones sociales

Como quedo establecido en el apartado de problematizacién, el objetivo de
la presente investigacion es develar las representaciones sociales de la
experiencia educativa de jovenes con TEA, a partir de la percepcion de sus

madres.
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En relacién a la experiencia educativa Contreras y Pérez de Lara (2010,
p.175) sefialan que la escuela es un lugar privilegiado para la concrecién de
experiencias en la infancia, experiencias que en algunos casos pueden llegar a
alcanzar altos niveles de importancia para la constitucion social y psiquica de
los individuos en edad temprana. Para los autores, situarse ante la educacién
como una experiencia, significa considerar las cualidades de lo vivido, como lo
es el tiempo, en el entendido de que todo suceso ocurre en un momento
determinado, y a su vez, en un lugar especifico. De igual manera se debe
considerar que todo acontecimiento ocurre en un sujeto sexuado, por lo tanto la
experiencia tiene también una posicion subjetiva, es decir, la manera en que se

experimenta, se siente, y se vive por alguien en particular.

A partir de lo anterior, se presenta una revision con aspectos relevantes
referidos a las representaciones sociales, con el objetivo de lograr una conexion

entre estas y el objeto de estudio.

2.3.1. Concepto de representacién social

Existen mdultiples perspectivas para definir las representaciones sociales,
segun Gonzalez, Rivera, Galindo y Grandon (2009) aun cuando son faciles de
captar, su definicién no resulta sencilla debido al nivel de complejidad de los
fendmenos que la componen, que como explica Moscovici (1979, p. 27) se
debe a la encrucijada entre una serie de conceptos sociolégicos y conceptos
psicologicos, lo que Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988, p. 473) denomina

el punto de interseccion de lo psicologico y lo social.

Gonzalez et al. (2009) conceptualizan las representaciones sociales y
cognitivas como un conjunto de ideas, creencias y valores que tienen las
personas en relacion a sus temas de interés, y en general en relacién a su

forma de comprender el mundo. Es en este punto donde se conecta con el
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objeto de estudio, puesto que se pretende precisamente rescatar ese conjunto
de ideas que tienen las madres de jévenes con TEA, a partir de su forma de

comprender el mundo respecto de la experiencia educativa de sus hijos.

Por otra parte, Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988) sefala que la
representacion social “designa una forma de conocimiento especifico, el saber
de sentido comun, cuyos contenidos manifiestan la operacién de procesos
generativos y funcionales socialmente caracterizados. En sentido mas amplio,

designa una forma de pensamiento social” (p. 474).

Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988) visualiza las representaciones
sociales como la manera en que los sujetos sociales aprehenden los
acontecimientos de la vida diaria, las caracteristicas del medio ambiente y las
informaciones insertas en este, y a las personas del entorno proximo y lejano,
las define como el conocimiento espontaneo, ingenuo, que resulta interesante
actualmente para las ciencias sociales, y que habitualmente es denominado
conocimiento de sentido comun. Dicho conocimiento, segun Jodelet (1984,
citada en Moscovici, 1988) se forma a partir de las experiencias, pero ademas a
partir de conocimientos, informaciones, modelos de pensamientos recibidos y
trasmitidos mediante la educacion, la tradicion y la comunidad social, que lo

convierte finalmente en un conocimiento socialmente elaborado y compartido.

Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988) senala que “la representacion
social es representacion de algo y de alguien” (p. 475) indicando que por una
parte es la representacion social de un sujeto ( familia, grupo, individuo, etc.),
en relacién con otro, por lo tanto dependeran siempre de la posicién ocupada
por los sujetos en la sociedad, la cultura o la economia, por otra parte, estan
definidas por un contenido, que pueden ser imagenes, informaciones, actitudes,
opiniones y otros, y que este contenido a su vez esta relacionado con un objeto.

Este andlisis que realiza Jodelet respecto a que “la representacion social es
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representacion de algo y de alguien”, se puede trasladar al objeto de estudio,
sefialando que ese alguien corresponde a las madres de los jévenes, quienes
construyen esa representacion a través de la percepcion (el contenido que
sefala Jodelet) de la experiencia educativa de sus hijos con TEA (objeto). De
igual forma, toma sentido lo que sefiala Jodelet en relacion a la posicion
ocupada por los sujetos en la sociedad, en el caso particular, el sujeto en su
posiciébn de madre de un joven con TEA puede construir en base a su
experiencia y a su conocimiento, las representaciones sociales del fenédmeno de

estudio.

Moscovici (1984) y Pereira de Sa (1996), como se citan en Gonzalez et al.
(2009, p. 23) seialan tres tipos de representaciones sociales, las hegemonicas,

emancipadoras y polémicas.

Las representaciones sociales hegemonicas, se caracterizan por ser
homogéneas y estables, se presentan cuando la representacion es compartida
por todos los integrantes de un grupo que es altamente estructurado, y en
consecuencia, prevalecen de manera implicita en todas las practicas tanto

simbdlicas como afectivas.

Las representaciones sociales emancipadoras por su parte segun los

autores:
son consecuencia de la circulacion de conocimiento y de ideas
pertenecientes a subgrupos que se encuentran en contacto mas o menos
estrecho; cada grupo crea su propia version, qgue es compartida con los
otros, y posee cada una un grado de autonomia en relacion a los

segmentos integrantes de la sociedad (p. 23).
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Finalmente, las representaciones sociales polémicas, se generan en
sociedades donde no todo es compartido por sus miembros, por lo que se

desarrollan en el curso de los conflictos sociales.

En este sentido, en relacién a la clasificacién y el objeto de estudio, se
considera que las representaciones sociales de las madres de jovenes con TEA
corresponde a representaciones de tipo emancipadoras, debido a que como
sefialan los autores, corresponde a subgrupos con un contacto mas o menos
estrecho, en el caso particular dicho contacto se relaciona con la posicion en la
sociedad, como madre de un joven con TEA, conocedores de una realidad,
donde cada grupo, o cada padre 0 madre, crea su propia version en relacion a

su forma de vivir el fendmeno.

Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988) sefiala que la representacion
social tiene un caracter significante, siempre va a significar algo para alguien, ya
sea para uno mismo o para otro, hace que aparezca algo de quien la formula,
no es Uunicamente reproducir, Sino construir, y se caracteriza por cinco aspectos
fundamentales, en primer lugar por ser siempre representacion de un objeto,
por tener caracter de imagen, por tener caracter simbdlico y significante, por
tener caracter autbnomo y creativo, y finalmente por tener caracter constructivo.
En este punto Jodelet sefiala que en el acto de representar siempre hay una
parte de construccién y reconstruccion, donde el sujeto puede ir modificando

sus estructuraciones conforme se desarrollan.

En cuanto a la formulacion de una construccion psicolégica y social como lo
es una representacion social, Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988) sefala

6 Opticas o enfoques:

El primer enfoque, se limita de manera especifica a la actividad cognitiva
por la cual el sujeto construye su representacion. El segundo enfoque por su

parte, pone énfasis en los “aspectos significantes de la actividad representativa”
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(p. 479), sefialando que el sujeto expresa en su representacion el sentido que le
da a su experiencia en el mundo social, indicando que el caracter social de la
representacion proviene del uso de sistemas de codificacién e interpretacién
propuestos por la sociedad o de la proyeccién de aspiraciones y valores
sociales. Considerando lo relativo al sentido de la experiencia en el mundo, se
considera que las representaciones sociales que pueden emanar del discurso
de las madres, se encuadra dentro de este enfoque, puesto que precisamente

se recurre a este sentido, a la vivencia de las madres en el mundo social.

El tercer enfoque sefialado por Jodelet (1984, citada en Moscovici, 1988)
considera la representacion como una forma de discurso, cuyas caracteristicas
se desprenden de las practicas discursivas de sujetos que estan situados en la
sociedad. La cuarta Optica o enfoque considera fundamental la practica social

del sujeto, como actor social, situado en una posicion determinada.

El quinto enfoque, sefiala que la dinamica de las representaciones se
determina por el juego de relaciones intergrupales. Finalmente, el Ultimo
enfoque es definido por Jodelet como mas sociologizante, y posiciona al sujeto

como el portador de determinaciones sociales.

A partir de los antecedentes revisados, y del contenido de los relatos de
vida generados por las madres de jovenes con Trastorno del Espectro Autista,
se pretende construir las representaciones sociales de la experiencia educativa
en torno a las opciones educativas que propone el Ministerio de Educacion de
Chile.
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3. Marco Metodologico

3.1. Paradigma, enfoque y disefio

La presente investigacién se enmarcé en el paradigma interpretativo, el
cual segun Sandin (2003) tiene por objetivo generar una ciencia natural de los
fendmenos sociales, en el entendido que los métodos en ciencias sociales no
pueden ser idénticos a los de las ciencias naturales, debido a que en las
primeras, se busca la comprension de fendbmenos sociales y en las ciencias
naturales se buscan la explicacion cientifica (Schwandt, 1994, citado en Sandin,
2003, p. 56). En relacion a esto, Vain (2012), sefala que el enfoque
interpretativo se caracteriza por tener un proceso de interpretacion doble donde
se ponen en juego dos narrativas, en primer lugar, las narraciones que hace un
sujeto en relacion a sus practicas y discursos, y por otro lado, las narraciones
gue realiza el investigador a partir de lo que observa y de lo que los sujetos le

relatan acerca de su vida.

A partir de lo anterior, y considerando el objeto de estudio que se ha
planteado, se considera adecuado trabajar al alero de la investigacion
cualitativa, la cual es definida por Strauss y Corbin (1990, citados en Sandin,
2003) como:

cualquier tipo de investigacion que produce resultados a los que no se ha
llegado por procedimientos estadisticos u otro tipo de cuantificacion.
Puede referirse a investigaciones acerca de la vida de las personas,
historias, comportamientos, y también al funcionamiento organizativo,

movimientos sociales, o relaciones e interacciones. Algunos de los datos
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pueden ser cuantificados pero el andlisis en si mismo es cualitativo (p.
121).

Por su parte, Pérez (1994, citado en Sandin, p. 121, 2003) define la
investigacion cualitativa como un proceso de indagaciéon dirigida activo,
sistematico y riguroso, cuyo foco de atencién son observaciones detalladas de
eventos, personas, comportamientos e interacciones observables, donde se
incorpora la voz de las personas, sus creencias, sus actitudes, reflexiones y
pensamientos, de la misma manera en que son expresadas por ellos mismos,
gue es precisamente lo que se lleva a cabo esta investigacion, develar las
representaciones sociales a partir de las percepciones de las madres, extraidas

desde su propia voz, desde su vivencia, como actores del fenGmeno.

Del mismo modo, Pérez (2004, p. 127) conceptualiza la investigacion
cualitativa como “aquellos estudios que desarrollan los objetivos de compresion
de los fenbmenos socioeducativos y transformacion de la realidad”, los cuales
dan gran énfasis al contexto, argumentando que la experiencia humana tiene
lugar en contextos particulares, por lo tanto un fendmeno no podria ser
comprendido si se desprende de este. En relacion a lo anterior, se da
importancia a los contextos naturales, en investigacion cualitativa el
investigador busca respuestas en el mundo real, no en un mundo construido y
modificado por el mismo, es decir el investigador no propicia condiciones ni
construye una realidad para observar un fendmeno, sino que busca las
respuestas en situaciones que ya estan establecidas, que se han generado de

manera natural y que han sido construidas por los sujetos insertos en esta.
Lo anterior se puede trasladar al objeto de estudio si se considera que el
investigador construye las representaciones sociales de la experiencia

educativa de jovenes con TEA a partir de los relatos de vida generados por sus
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madres, es decir, se considera la vivencia tal como ha sido vivida y percibida
por los padres, no se genera una situacién ni se construye un mundo ficticio

para ir en busca de la realidad.

A partir de lo anterior, el objeto de estudio se enmarcé completamente
dentro de la investigacion cualitativa, puesto que se pretendia comprender un
fendmeno educativo y a la vez social, considerando la voz de las madres de
jovenes con TEA en el contexto natural de dicha realidad.

Otro punto importante segun Pérez (2004) es que el investigador
considera la experiencia de las personas de manera holistica o global, y no
como variables independientes, es decir se considera cada aspecto de la vida
de las personas, en el entendido de que estos influyen de manera directa en su
experiencia, actian como un todo, y por tanto son parte importante del objeto

de estudio en términos de construir las representaciones sociales.

A la vez, la investigacion se sustentd bajo un enfoque fenomenoldgico,
considerado por Husserl como una filosofia, como un enfoque y como un
método (Ray, 1994, citado en Sandin, 2003, p. 62), tal como sefala Creswell
(1998, citado en Sandin, 2003, p. 151) “describe el significado de las
experiencias vividas por una persona o grupo de personas acerca de un
concepto o fenémeno”, que para el caso particular, corresponde a las
representaciones sociales de las madres de jovenes con TEA acerca de la
experiencia educativa de sus hijos.

Por su parte, Forner y Latorre (1996, citados en Sandin 2003), entienden
la fenomenologia como “una corriente de pensamiento propia de la
investigacion interpretativa que aporta como base del conocimiento la
experiencia subjetiva inmediata de los hechos tal como se perciben”. Se
considerd este enfoque puesto que como menciona Sandin (2003, p. 62) se

quiere volver a la experiencia vivida, construir las representaciones sociales de
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la experiencia educativa a través del relato de las madres de jévenes con TEA,
desde sus percepciones, que junto a la interpretacién, perfilan objetivos, valores
y significados del fenémeno.

3.2. Participantes

El tipo de muestra que se utilizé en la investigacion corresponde a muestreo
selectivo, de juicio, o llamado también intencional, en el cual, cada unidad o
grupo de unidad se selecciona de manera intencionada y cuidadosa puesto que
pueden ofrecer informacion detallada y profunda sobre el tema de interés en la
investigacion (Martinez, 2012, p. 614- 615).

De igual forma, Martinez (2012) sefala que el interés principal a partir de
este tipo de muestreo no es la medicién, sino que el interés es la comprension
del fendmeno en toda su complejidad. A partir de esta descripcion, este tipo de
muestreo resultd mas apropiado para llevar a cabo la investigacion, ya que los
participantes debieron ser seleccionados cuidadosamente, considerando que
debian ser madres de jovenes con TEA que asistieran a escuelas especiales de
manera regular, puesto que solo ellas podian entregar informacion valiosa y

detallada que permitiera finalmente la comprension del fenomeno.

Asi, la muestra quedd6 formada de la siguiente forma

Tabla 1.

Antecedentes de participantes

Madre Edad Nivel de estudios Ocupacion Edad de su
hijo

M1 52 afios Técnico profesional Comerciante 24 afios

M2 52 afios Técnico profesional Empleada publica 24 afios

M3 49 afos Universitario Kinesiéloga 20 afios
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M4 47 afos 4° medio Duefia de casa 19 afios
M5 48 afos 4° medio Duefia de casa 16 afios

Fuente: Elaboracion propia, 2018.

3.3. Instrumentos

En la presente investigacion se utilizé una entrevista de tipo semi-
estructurada para llevar a cabo relatos de vida. Se anexa el guion de entrevista
de relato de vida, donde se indican los tOpicos generales a tratar, y algunas
preguntas que guian el relato, puesto que como sefialan Cornejo, Mendoza y
Rojas, (2008), se pueden incluir, a medida que se desarrolla el relato, preguntas
de profundizacion para informaciones incompletas, para precisar ciertas fechas
0 para retomar algunos pasajes 0 personajes.

El guion de entrevista de relato de vida, considera tres grandes temas, el
primero en relacion al proceso diagndstico, considerando los primeros signos de
alerta, profesionales a los que recurrieron, emociones emanadas durante el
periodo. Luego el segundo tema es en relacién al proceso educativo del hijo,
considerando las primeras experiencias educativas, la evaluacién que realizan
de las experiencias dependiendo de la opcién educativa a la que asistieron sus
hijos, percepcion de apoyos de docentes, etc., y finalmente, el tercer tema se
enfoco a las expectativas sobre el futuro educativo e integracion social del hijo
con TEA.
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Guion de entrevista: relato de vida semi-estructurado

El diagnostico

¢ Podria relatar como fue el proceso de diagndstico de su hijo? Considerando:

> ¢Qué sefiales o comportamientos la alertaron?
» ¢Recuerda a qué especialistas recurri¢? (Distintas areas)
La escuela

e ¢ Podria relatar como ha sido el proceso educativo de su hijo? Considerando:

» ¢Como fue la primera experiencia en la escuela (Jardin, kinder, escuela
especial u otro)?

» ¢ En cuantas instituciones educativas ha estado su hijo?

» ¢ Como fue su experiencia en integracion en cada escuela?

» ¢Como fue su experiencia en escuela especial?

» ¢ Cbomo definiria el apoyo entregado por las instituciones y profesores/as hacia
su hijo/a?

» ¢Qué piensa de su escuela actual?

Expectativas

¢, Cémo ve el futuro educativo de su hijo y su integracién social?

¢, Cuenta con redes de apoyo externas a su familia?

Fuente: Elaboracion propia, 2018

A partir de la pauta de entrevista, se genero6 la malla tematica de andlisis

gue considera las 3 categorias centrales de analisis y sus respectivas

subcategorias:
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Tabla 2.

Malla temética de andlisis

Temas/ Categorias Subtemas/ subcategorias

Diagnostico e El proceso de diagnostico
Principales signos de alerta
Especialistas

La escuela Primera experiencia en la escuela

Instituciones en que ha estado

Valoracion de la experiencia educativa en integracion
Valoracién de la experiencia educativa en escuela especial
Apoyos recibidos por instituciones y profesores

Opinién de la escuela actual

Expectativas Futuro educativo de su hijo
Futuro laboral

e Redes de apoyo

Fuente: Elaboracion propia, 2018

3.4. Procedimiento de produccién de datos

De modo general, las fuentes de informaciéon son consideradas como
materiales o productos, ya sean originales o elaborados, que aportan
testimonios o noticias a través de los que se accede al conocimiento (carrizo,
2000, citado en Lorenzo, Martinez y Martinez, 2004), y que generan respuestas
fiables, pertinentes, oportunas y exhaustivas a las demandas o preguntas de un

usuario (Fuentes y Pujol, 1992, citado en Lorenzo et al., 2004)

En relaciéon a las fuentes de informacion, se consideraron de dos tipos, en
primer lugar las fuentes secundarias, que son aquellas a las que se accede
cuando se desea encontrar un resumen erudito de las investigaciones
realizadas en el area de interés o cuando se buscan fuentes de referencia
adicionales (Salkind, 2012). Para el caso particular, las fuentes secundarias se
refieren a la revision documental de multiples investigaciones del area que
permitié la construccion del estado del arte, y por otro lado a la busqueda y

revision de material documental tedérico y cientifico relacionado con el objeto de
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estudio, y que sirvi6 de base para generar el planteamiento del problema y el

marco referencial de la investigacion presentados en apartados anteriores.

En relacion a estas fuentes de informacion, Legrand (1993, citado en
Cornejo et al. 2008) sefiala que es necesario mantener durante el proceso de
investigacion, lo que él denomina una disposicidén clinica y una preparacion
tedrica. La primera, es decir la disposicién clinica, quedé plasmada en el
planteamiento del problema, y se refiere a tener claridad de por qué es
interesante e importante abordar el tema, para qué y por qué se investiga,
interrogantes que fueron trabajadas en base a antecedentes tedricos, empiricos

y contextuales.

En el caso de la preparacion teorica, esta quedd establecida en el marco
referencial, puesto que, segun Legrand, se trata de una revision de literatura
atingente al tema, con el propdsito de aumentar la potencialidad de la
investigacion y dotarse, como investigador, de un bagaje conceptual que

permita profundizar en la comprension del objeto de estudio.

En relacion a las fuentes primarias, Salkind (2012), las conceptualiza
como el alimento basico de la revision bibliografica, enfatizando en que, aun
cuando se puedan obtener excelentes ideas e informacion de fuentes
secundarias, para obtener informacion especifica es necesario recurrir a la
fuente original. Para el caso particular de esta investigacion, la fuente primaria
no correspondié a una revision bibliografica, si no que a la informacion
entregada por los participantes sefialados anteriormente a través del relato de

vida.

En esta investigacién, para ir en basqueda de la construccién de la
realidad y sus significados, se recurrié al relato de vida, enmarcado dentro del
método biografico. Segun Ricoeur (1983- 1985, citado en Cornejo et al., 2008),

el relato de vida es una enunciacion escrita u oral por parte de un narrador, ya
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sea de su vida o de una parte de ella, y establece la diferencia con la historia de
vida, indicando que la segunda corresponde a la interpretacién que realiza el
investigador al reconstruir el relato del narrador en funcion de distintas

categorias (conceptuales, tematicas, temporales y otras).

Lejeune (1980, citado en Cornejo et al., 2008) por su parte, sefiala que el
relato de vida no es estatico, el relato esta vivo puesto que da cuenta de un
individuo o narrador que también lo esta, y se encuentra en constante
transformacion y cambio. Lo anterior, resulta interesante al trasladarlo a la
muestra de la investigacion, puesto que las participantes son madres de
jovenes con TEA de entre 16 y 24 afios, por tanto la interpretacion que hagan
de su vivencia, sera probablemente, distinta a la que pudieron hacer cuando
sus hijos eran pequefos, durante sus primeros afios de escolaridad, o cuando

se encontraban en pleno proceso de diagnostico.

Finalmente, y tal como sefialan Cornejo et al. (2008), en relacion al
procedimiento investigativo mediante el relato de vida, se establecieron los
criterios de inclusion de los participantes, los que fueron descritos en el
apartado anterior. Una vez que se tuvo claridad de los potenciales participantes,
se les inform6 mediante un consentimiento informado en qué consistia la
investigacion, las implicancias de su participacion y el interés como investigador
en comprender el sentido que un fendbmeno tuvo y tiene en sus vidas.
Posteriormente, se le indicd a los participantes el nimero y duracién de los
encuentros, y se les inform6 sobre el uso de aparatos de grabacion para
optimizar el trabajo de transcripcion. (Ver consentimiento informado en el

apartado de anexos).

Tal como sefalan Cornejo et al. (2008), el relato de vida brinda

importancia al uso de consentimiento informado de los participantes y sefalan
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como aspectos centrales de este, las caracteristicas y requerimientos de la
participacion, lo referido a la confidencialidad, anonimato y la opcion de retirarse

de la investigaciéon cuando lo desee sin que esto genere consecuencia alguna.

Luego de llevar a cabo los relatos de vida, se reformula la malla temética
de andlisis puesto que en el transcurso de los relatos, surgen subcategorias
nuevas, 0 se omiten algunas puesto que su contenido se repite en otras
subcategorias. Con la informacion entregada por las madres mediante los
relatos, se reestructura la malla, se organizan nuevamente las subcategorias, y

finalmente se presenta de la siguiente forma:

Tabla 3.

Malla temética de andlisis reformulada

Temas/ Categorias Subtemas/ subcategorias

Diagnostico e Signos de alerta
e Proceso y especialistas
e Recepcion del diagnéstico
e Conocimiento del TEA

La escuela e Primera experiencia educativa

e Valoracion de la experiencia educativa en integracién

e Valoracion de la experiencia educativa en escuela especial
Expectativas Futuro educativo

Futuro laboral
Redes de apoyo
Temores

Fuente: Elaboracién propia, 2018.

3.5. Técnicas para el andlisis de la informacion

Para el analisis de la informacién se recurrié a uno de los procedimientos
planteados por Bartolomé (1990, citado en Pérez, 2011, p. 116) denominado
analisis de contenido, técnica utilizada con frecuencia para el analisis

sistematico de notas de campo, entrevistas registradas, documentos escritos,
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memorias y otros y que tiene por objetivo segun Pérez (2011, p.134), estudiar
de manera detallada el contenido de una comunicacién oral, escrita o visual.
Berelson (1952, p. 18 citado en Pérez, 2011, p. 116) por su parte, sefiala que el
analisis de contenido “es una técnica de investigacion para la descripcion
objetiva, sistematica y cualitativa del contenido manifiesto de las
comunicaciones con el fin de interpretarlas”.

Como se menciond en el apartado anterior, se recurrié al relato de vida,
por lo que el analisis de contenido se realiz6 en base a material oral grabado y
transcrito. Este andlisis permitié organizar la informacion recopilada en base a
la malla tematica construida en una primera instancia y reestructurado en

funcion de la malla de analisis definitiva.

En relacion a los criterios de rigor cientifico, Selltiz, Wrightsman y Cook
(citados en Norefa, Alcaraz, Rojas y Rebolledo, 2012, p. 265), definen el rigor
como “un concepto transversal en el desarrollo de un proyecto de investigacion
y permite valorar la aplicacion escrupulosa y cientifica de los métodos de
investigacion, y de las técnicas de analisis para la obtencion y el procesamiento
de los datos”. En base a lo anterior, para la presente investigacion se describen

a continuacion los criterios de transferibilidad y confirmabilidad.

El criterio de transferibilidad o aplicabilidad consiste en poder transferir
los resultados de un estudio a otros contextos (Norefia et al., 2012). Los autores
sefialan que al hablar de transferibilidad se debe considerar que un fenémeno
estudiado se relaciona estrechamente a las situaciones del contexto, a los
momentos y a los participantes de la investigacion, por tanto, la manera de
cumplir con este criterio es a través de una caracterizacion detallada del
contexto y los participantes del estudio con el fin de realizar comparaciones con
otras investigaciones. Debido a lo anterior, se detallé tanto el contexto general

en que se desarroll6o el estudio (llevado a cabo en la ciudad de Concepcion-
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Chile, con mujeres madres de joévenes con diagnostico TEA que asisten
actualmente a escuelas especiales) y se describi6 a las participantes de manera

detallada, considerando su edad, nivel de estudios y ocupacion.

Finalmente, en relacion a este criterio, cabe sefialar que se considerd
para esta investigacién, una muestra de tipo intencional, lo que de acuerdo a
Norefia et al. (2012, p. 267) “permite maximizar los objetos conceptuales que

emergen del estudio e identificar factores comparables con otros contextos”.

Por otro lado, se encuentra el criterio de confirmabilidad o reflexividad,
gue segun Norefia et al. (2012), se denomina de igual forma neutralidad u
objetividad. En relacion a este criterio, los autores sefialan que para dar
cumplimiento a la objetividad, el instrumento de recoleccion de datos debe
reflejar los objetivos de la investigacion. Para el caso particular, se utilizo el
guion de entrevista semi- estructurado expuesto en el item anterior, el cual fue
construido cuidadosamente basado en la teoria y estado del arte acerca del
fendmeno de estudio y con propésito de cumplir con los objetivos planteados al
inicio.

Posteriormente, Narefia et al. (2012) sefialan que el investigador debe
realizar transcripciones textuales de las entrevistas y contrastar los resultados
con la literatura del tema trabajado. Respecto a lo anterior, se realizo la
transcripcion textual de cada relato de vida (tal como se puede ver en el
apartado de anexos), y luego, extractos de las transcripciones fueron
analizados y contrastados en algunos casos con la teoria relacionada.

Como ultimo punto, de acuerdo a Norefia et al. (2012), es importante
contar con una revision de los hallazgos de otros investigadores, que en esta
investigacion, se considerd6 mediante la construccion del estado del arte de la

tematica de estudio que se puede observar en el desarrollo del marco tedrico.
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En cuanto a los criterios éticos, Norefia et al. (2012) sefialan que existen
al momento de disefiar el estudio y durante la recoleccién de los datos en la
investigacion cualitativa. Respecto de este criterio, los autores sefalan la
importancia del uso del consentimiento informado, donde los participantes
deben aceptar su colaboracién en el estudio y conocer sus derechos y
responsabilidades dentro de este.

En relacion a lo anterior, los participantes de la investigacién firmaron el
consentimiento informado, (disponible en los anexos), donde se detallaba de
manera general el fin de la investigacion y las consideraciones de su

participacion en esta.

Por otro lado, y siguiendo los criterios éticos, Norefia et al. (2012) se
refieren al criterio de la confidencialidad de los datos, enfatizando que los
codigos de ética hacen referencia a la seguridad y a la proteccion de la
identidad de los participantes. El criterio de confidencialidad, de acuerdo a los
autores esta referido a dos puntos, primero al anonimato de los participantes y
segundo, a la privacidad de la informacion que ellos mismos revelan para el
estudio

De acuerdo a lo establecido por Norefia et al. (2012), los nombres de las
madres participantes fueron omitidos, dentro del analisis de resultados se les
asigno un namero (M1, M2, etc.) y los nombres de sus hijos, fueron cambiados

por nombres ficticios para proteger su identidad.
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4. Resultados

Categoria 1: Diagndstico
Subcategoria 1: signhos de alerta

En relacion a esta subcategoria, 2 madres sefialan que no vieron en sus
hijos algun signo que las alertara, y en ambos casos sefialan que fueron otras

personas quienes les hicieron notar estos signos.

M1, madre de Vicente de 24 aios sefala:

“A mi me lo alertaron otras personas mas que yo (...) bueno al Vicente lo metimos chiquitito a
un jardin infantil porque era de una pariente mia, y cuando tenia dos afios, porque lo habré
metido como al afio y medio mas o menos, ... a los dos afios, ella fue la que me dijo algo anda

mal, ya, y como éramos parientes, eeeh... la escuche pu.

En el caso de M3, madre de Jorge de 19 afos, sefiala no vio en su hijo

nada que la alertara:

‘pero es que era como tan normal segun yo pu, los primeros meses se desarrollo super
bien (...), pero la “muy”, nunca pensé que podia haber algo realmente, porque yo lo veia sanito
(...). Cuando tuve el primer indicio de que podia tener algo fue una vez que lo llevé al Sanatorio
y la pediatra que lo, que lo atendio, ella me dijo, me empezé a decir “oh y tu hijo cuanto afio
tiene (tenia 2 afios 5 meses), a esa edad deberia decir por lo menos 50 palabras, ¢y tu sabes

si él escucha bien?”,(...)y me dijo “te sugiero que los lleves a un neurélogo y a un otorrino”

Es importante destacar, que si bien ambas madres manifiestan no haber
percibido signos de alerta, mencionan ciertas caracteristicas observadas en sus
hijos antes de ser diagnosticados, pero que fueron justificadas por ellas o el

padre del nifio bajo el concepto de “regalén”.

En el caso de M1, sefala que escuché las sugerencias del jardin puesto que

eran personas cercanas a ella:
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“uno cuando es mama, como que cree que es regalén, aparte que no daba ni un indicio de
otra cosa... solamente que tenia muy poco lenguaje (...) entonces ahi ellos me dijeron en el
jardin que algo no andaba bien, que el Vicente no obedecia drdenes, y a los dos afios los nifios
tenian que haber obedecido 6rdenes. El también cuando chico no tenia la mirada y eso se

trabajo, por eso el Vice ahora mira”

En el caso de M3, sefiala que su hijo no se relacionaba con las demas

personas:

“era asi como pa adentro el Jorgito como que no tenia mucha relacién social con mas
gente, o0 sea si venia alguien a la casa él se escondia, pero tampoco me llamaba mucho, la
atencion eso, porque, estaba como siempre conmigo, entonces me decia mi marido “no si es de
regalén’, entonces lo empecé a mandar al jardin al afio y medio , pensando eso pu, para que no
se pu, estuvieran con mas nifios, con sus pares y en el jardin tampoco nunca me dijeron nada
de que hubiese algo diferente en él, al contrario, todo sUper bien, pediatra bien(...) él llegé a
decir muy pocas palabras, pero si después, cuando te empiezan a decir, lo que ellos empiezan
a presentar, justamente pu, Jorgito dej6 de decir esas palabras que decia, como al afio y

medio”.
La situacion ocurrida con Jorge, se condice con lo que sefalan Gillberg y
Coleman (2000, citado en Taylor et al., 2009, p.368), que es posible que el nifio

emita palabras alrededor de los 2 afios, pero luego deje de hacerlo por un

tiempo o para siempre, como relata la madre de Jorge.

En el caso de las otras madres, M2, madre de Pablo de 24 afios, relata en

relacion a los primeros signos:

“Pablo, era igual que los otros nifiitos de primera, balbuceaba palabras y todo, fue normal,
cuando nacio, después nos fuimos dando cuenta que Pablo no caminaba y me decian que a lo
mejor era muy regalén que yo no lo ayudaba tanto,(...) el Pablo era, era agresivo en realidad

cuando chico (...) se golpeaba la cabeza, se enojaba por todo, era super mafioso, (...) y el

Pablo de repente dejé de hablar, si antes balbuceaba palabras, andaba la “mama mama”.

Al igual que el caso anterior, la madre de Pablo evidencia la pérdida de

lenguaje que los autores describen como una caracteristica del TEA.
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En el caso de M5, madre de Antonio de 16 afios, sefiala que si bien su hijo
era un nifio que ella cataloga como “normal”’, presentd problemas de

adaptacion.

“Fue un nifio completamente normal (...), bueno siempre tuvo problemas de, como de
adaptacion, le costé siempre relacionarse con gente que él no conocia, y le costaba mucho, los

cambios”

En relacion a esto, Taylor et al. (2009), sefalan que la necesidad por la
regularidad y la rutina constituyen una caracteristica conductual de las personas
con TEA, por lo tanto, la dificultad para aceptar los cambios que menciona la

madre de Antonio es esperable dentro de las caracteristicas del diagnostico.

La madre de Antonio también integra el concepto de “regalon”, pero al igual

gue el caso de Pablo, como apreciacion de personas externas, relata:

“asi empezd de chiquitito, bueno y nunca llegé a tener un lenguaje normal, a lo mas que
dijo él, fue mama4, papu, eso fue lo Unico que él logré decir, y todo el mundo me decia que el
Antonio era muy regalén por eso no hablaba, y era regaldén, pero después de un tiempo uno
dice que un nifio por muy regalén que es lo minimo que te dice es mama pu (...), y el Antonio

no lo decia, de hecho nunca lo dijo después”.

Tal como el caso de Jorge, si bien Antonio emiti6 algunas palabras, su
lenguaje no tuvo un desarrollo normal, y actualmente no lo presenta. Por otro

lado, M5 indica que se dio cuenta que la comprension de su hijo era deficiente:

“yo encontraba que su comprension era muy mala (...) no distinguia entre un perro y un
gato si uno le mostraba una foto (...), era como si estuviera hablandole en inglés, y tenia una

compafiera de trabajo que tenia un hijo Asperger y ella como que me oriento”

Como se aprecia en el relato de la madre de Antonio, ella logré detectar las
sefiales en su hijo, y aun cuando personas externas justificaron estas sefiales

bajo el concepto de regaldn, ella sabia que algo no iba bien.
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En el caso de M4, la madre de Agustin de 20 afios sefiala que todo ocurrio
de una manera que ella considera “atipica” debido a es kinesidloga de

profesion y especialista en neurociencias:

“vo diagnostiqué a Agustin, ya, entonces el Agustin, como alrededor de los 8 meses yo me
empecé a percatar de que era diferente pero no porque fuera distinto al resto, sino porque era
mas tranquilo (...) se entretenia con cosas que los demas nifios no se entretenian, los dulces, el

papelito de los dulces, también que era stper selectivo con los sonidos en cuanto a la atencion”.

En relacién a esta apreciacion de la madre de Agustin, Taylor et al. (2009)
sefialan que es una caracteristica frecuente la reaccion anormal frente a
algunos estimulos sensoriales, que pueden ser auditivos como relata la madre

de Agustin o de otro tipo.

De acuerdo a los relatos de las madres en relacion a las primeras sefiales
gue las alertaron, se observa el concepto de “regalon” como justificacion a
ciertas conductas no adecuadas a la edad de los nifios, esta apreciacion
proviene en algunos casos desde la madre o el padre del nifio, y en otros

proviene de personas ajenas al nucleo familiar.

Este concepto por tanto, minimiza o solapa las sefiales o signos propios del
diagnostico en la mayoria de los casos. Cabe destacar en relacion a esta
situacion que la madre de Agustin es la Unica que no se refiere al concepto de
‘regalon”, ella sefiala que captd de manera rapida las conductas diferentes en

su hijo, lo que pudiera deberse al conocimiento que tenia en el area.
Subcategoria 2: Proceso y especialistas

En relacion al proceso de diagndstico, Peeters (2008) sefala que es
normal que los padres recurran a un especialista y otro en busca de un
diagndstico certero para comprender la situacion de sus hijos. En relacion a
esto, el caso de la madre de Vicente (M1) y de la madre de Agustin (M4), los

relatos dan cuenta de un proceso mas extenso en comparacion a los otros 3
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casos. Ambas madres relatan que recurrieron a varios especialistas, y se
emitieron diagnosticos o apreciaciones diagndsticas diversas y en algunos

casos erroneas.

En el caso de M4, madre de Agustin, fue ella misma quien emitié la
primera apreciacion diagnostica dado su conocimiento en el area de las
neurociencias y pese a las opiniones de médicos, ella insisti6 en el diagnéstico

de TEA y no otra condicidbn como sugerian otros profesionales:

“Como teniamos familias médicos y todo, nos conseguimos con familiares directos digamos,
gue nos hicieran una impedanciometria (...), para ver el tema auditivo, y no tenia nada pu,
entonces ahi, la verdad que yo comencé con varios médicos de la alemana que ellos me
sugerian a mi que viéramos la opcién de audifonos porque a lo mejor tenia, el examen no era
correcto y yo insisti que no pu, hasta que un dia fui a ver a una neur6loga a Las Condes (...), ¥
yo le dije (...) “yo necesito una orden para una evaluacion integral”, y partimos como al afio 6, 5
meses, si era chiquitito el Agustin, era super chiquitito, y ahi comenzamos digamos a verlo, pero

nosotros ya sabiamos lo que venia’.

En el caso de la madre de Vicente, sefiala que recibié diferentes
diagnosticos segun los profesionales a los que recurria. Durante este proceso
de busqueda de un diagnéstico aparece nuevamente el concepto de “regaldn’,
pero esta vez bajo la percepcion de un profesional de la salud, y a la vez surge
el concepto de peregrinar, haciendo alusion a lo que sefala Peeters (2008), en

buscar un diagnéstico certero.

“(...) ahi fue un peregrinar de doctor en doctor (...), recorri todos los neurélogos de Concepcion,
después me lo llevé a Santiago, todos lo diagnosticaron distinto, que era disfasia (...), la mayor
concentraciéon de doctores decia que era una disfasia, una disfasia mixta, ya, otros me echaban
la culpa a mi que lo tenia muy regal6én, cacha, y asi me lo llevé a la Catdlica, le hicieron un
estudio general (...), y la neurdloga llegé incluso a decirme que mi hijo no tenia nada, que no
aparecia dafio, que no aparecia nada, simplemente tenia que ser un cablecito que no estaba
conectado y eso no se sabia que podia pasar, podia conectarse en algin minuto de su vida o
nunca, (...) y eso mas o menos ha sido el peregrinar por todos los doctores por todos los

diagnésticos, todo lo que te dicen, como, como explicaba anteriormente me echaron hasta la
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culpa que yo lo tenia demasiado “fundio”, y uno como que casi como que siente “ah chuta yo

mas o menos tengo la culpa”.

En el caso de M3 y M5, el proceso fue mas breve en el sentido de que el
diagnostico fue emitido por el primer profesional al que asistieron. Para el caso
de Jorge, M3 sefiala que sigui6 rapidamente la recomendacion de la pediatra de

llevarlo al neurdlogo:

“el neurdlogo apenas 5 minutos de mirarlo, nos dijo al tiro que era autismo, o sea sin ningdn

criterio, nada, lo observé 5 minutos, y al tiro nos dijo, esto es para toda la vida”

En este relato, vuelve a aparecer el concepto de peregrinaje entendido
por la madre de Jorge como la busqueda de profesionales que otorgaran
terapias adecuadas a su hijo:

“ahi empezo todo, el peregrinaje, buscando fonoaudiélogos buenos, después, yo le agradezco

al fono que él me derivé a una escuela de lenguaje que era muy buena’.

En el caso de M5, la madre de Antonio percibio los signos, y frente a la
alerta y la orientacion de su compafiera, llevo a su hijo a una neurdloga en
Concepcion:

“fuimos a la neurdloga y se le hicieron los exdmenes normales que se le hacen a cualquier nifio,
y todo salia normal, y su diagnéstico fue a los 3 aflos 1 mes, oficial, pero uno a esas alturas ya
sabia perfectamente que su hijo era Autista, porque uno empezd a ver, a averiguar, y algo raro

habia en el pu, si era obvio, fisicamente no pero se notaba pu, y tenia trastorno del suefo,

entonces todo encajaba, entonces a los 3 afios 1 mes, diagndstico oficial”.

En el caso de la madre de Jorge (M2), se evidencia un proceso
diagnostico diferente a los anteriores puesto que se establecio a una edad mas
avanzada, Jorge fue diagnosticado entre los 7 y 8 afios por un médico en

Santiago, luego de recorrer dos médicos en Concepcion:

1o empecé a llevar al neurdlogo, el neurdlogo solamente me daba pastillas, como lo veia
llorando “déjelo” me decia, le daba pastillas para que lo calmaran y nada mas, y después del

neurdlogo lo llevé a una genetista, como yo trabajo en el hospital, me dijeron que lo llevara a la
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genetista, y ahi la genetista nos mandé a Santiago, a la Chile, y de ahi nos fuimos a Santiago y
ahi la doctora, le hicieron hartos examenes y ahi detectaron cual era su enfermedad, recién
cuando tenia como 6 o 7 afios (...) y ya no habia sido tratada porque tenia que haberla tratado

cuando era bebé”.

La madre comenta que Pablo fue diagnosticado de fenilquetonuria, y la
misma profesional le dio el diagndstico de TEA. La fenilquetonuria, corresponde
a una patologia de caracter hereditario, generada por la ausencia o deficiencia
de la enzima fenilalanina hidroxilasa, lo que impide la correcta metabolizacién
de la fenilalanina a tirosina, y por tanto acumulacion de fenilalanina en la
sangre. Esta acumulacion, si no es tratada de manera temprana, provoca dafio
neuroldgico, retraso mental, convulsiones, problemas de aprendizaje y otros

(Peredo, Raimann, Catardo, Gallardo, Cornejo, 2010, p.111).

Cabe resaltar que la madre hace referencia con mayor frecuencia al
diagnostico de Fenilquetonuria por sobre el TEA, explicando las condiciones
alimentarias que debia mantener Jorge. En su relato, se evidencia poca claridad
para diferenciar ambas condiciones, pareciera que la fenilquetonuria prima por
sobre el TEA.

De acuerdo al relato de las madres, en cuanto al proceso de diagnéstico,
se observan dos situaciones opuestas. Por un lado, el proceso es largo, las
madres recurren a varios especialistas de diferentes disciplinas médicas para
lograr un diagnostico claro, panorama donde surge el concepto de “peregrinaje”
para definir el camino recorrido por una gran cantidad de médicos tanto en

concepcion como fuera de la ciudad.

En este peregrinar de especialistas, surge nuevamente el concepto de
regalon, pero desde la perspectiva del profesional médico, como una forma de
culpar a la madre por la conducta del hijo, es decir, nuevamente se solapan los

signos del TEA pero esta vez responsabilizando a la madre.
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Por otro lado, y de manera opuesta se encuentra el caso de las madres
gue luego de una visita a un médico especialista, recibieron de manera

inmediata el diagndstico.
Subcategoria 3: Recepcion del diagndéstico

En relacibn a esta subcategoria, las madres definen de diferentes
maneras la recepcion del diagnéstico, durante el relato de esta parte del
proceso, se observaron expresiones de aceptacion, conformidad y risas en
mas de un caso, se puede concluir, a partir de sus palabras, expresiones
verbales y fisicas, que esta etapa no es un tema que despierte sensibilidad o
emociones negativas en las madres, lo que se debe, segun la perspectiva del
investigador, a la etapa evolutiva que viven sus hijos, han pasado muchos afios
desde la recepcion del diagnéstico, han visto crecer y avanzar a sus hijos. El

siguiente relato, pone de manifiesto lo anterior:

“entonces también llega un minuto en que uno dice “ya, esta bueno”, o sea, que sea feliz, no
cierto, ya, para que ponerse tan ansioso con esto, tan ansioso con esto otro (...), ya ni siquiera

me interesa que diagnoéstico pueda tener, nada, o sea que él sea feliz no mas nada mas”.

En relacidon a la recepcion del diagnostico, la madre de Vicente, sefialo
de manera segura que no fue complejo para ella ni para su marido, y que se
ocuparon de buscar los profesionales adecuados para trabajar con su hijo,

como sefiala en el siguiente extracto:

“La verdad que yo nunca me urgi, no no me empecé a preguntar ni ni una cosa, o sea yo lo
Unico que hice fue en vez de preocuparme, ocuparme, hada mas, (...)empecé como a
preguntar, ya un fonoaudi6logo, una psicopedagoga, un terapeuta ocupacional, nos pasabamos
de terapia en terapia y cambiando terapeuta porque ahi uno se da cuenta que algunos son
medios chantas, cambia a otro, y hasta que va encontrando como la linea y ahi ya empezamos
empezamos empezamos , pero fue mas ocuparse que nada (...), mi esposo tampoco, él
asumio, como gue lo asumimos rapidito, no, no, no fue tan ataosa la cosa, y los dos caminamos

para el mismo lado no mas, no en ese sentido no hubo ni un problema’.
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La madre de Pablo por su parte, sefial6 de manera breve y entre risas
nerviosas “a mi, a mi, a mi se me vino el mundo encima”, no comentd nada mas al
respecto durante ese momento, conforme transcurrié el relato la madre

comentd “cuando me dijeron a mi el Pablo , para mi era, parece que todos me miraban que
como que andaba con un nifio diferente... eso fue dificil para mi, y mas que estaba sola, de

primera fue dificil que me dijeran “no, su hijo es diferente a los otros”, fue dificil”.

M3, madre de Jorge acusa una falta de criterio por parte del neurélogo
gue atendié a su hijo, quien luego de observarlo durante 5 minutos y con una

actitud fria, le indicé que su hijo presentaba autismo: “ al tiro nos dijo, esto es para
toda la vida, ustedes van a tener que aprender(...), 0 sea super frio en ese sentido, y estamos
hablando de una condicién que es para toda la vida, y que te la digan asi, fue sdper fuerte (...),

y ahi... ya pu, el balde de agua fria”.

Es importante analizar esta situacion, puesto que como se menciono en
el marco referencial, el periodo de diagndstico suele estar acompafado de una
serie de emociones negativas, existe un estado de ansiedad y estrés muy
grande, sumado al “peregrinaje” del que hablan las madres, se hace necesaria

una actitud mas empatica de parte de los profesionales hacia la familia.

Coincidiendo con la madre de Vicente, la madre de Agustin relata que el
diagnostico no fue complejo para ella ni tampoco para sus hijos. Sin embargo,
sefala que el diagnéstico fue un poco mas complejo para su marido, teniendo
ella que asumir mayor responsabilidad en cuanto al cuidado de Agustin, y de
acuerdo a su relato, se puede entender que esta situacion pudo de cierta forma

limitar que ella desarrollara sus actividades de manera normal:

“para mi no fue tema, ni para mis hijos tampoco es tema, pero para nada, porque ellos lo ven
como un nifio normal que habla poco, o0 sea no le ven la dificultad mayor a su hermano, ningina
(...), yo creo que mas dificil fue para mi marido que para mi, pero mi marido recién se empez6 a
hacer cargo del Agustin cuando el Agustin ya tuvo 12 afios, pero antes Agustin era la sombra
absoluta mia, si yo no podia ni bafiarme porque estaba sentado esperando que saliera de la

ducha’.
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Finalmente, la madre de Antonio otorga un sentido mucho mas profundo
a la presencia de este diagnostico en su hijo Antonio, su Unico hijo, y le atribuye
entre risas el concepto de “injusticia” a este suceso en su vida, considerando

gue es madre soltera y no tiene mas hijos:

“Eh, injusticia, yo pienso que fue lo primero que se me puso en la cabeza, lo encontré como tan
injusto pu, porque como mama soltera sin otro hijo, uno espera esto en un matrimonio que
tenga mas hijos, pero yo soy mama soltera, saber que no vas a tener otro hijo, y que tu Unico
hijo te lo diagnostiquen con autismo, pero la verdad que no, no soy una persona con tendencia
a deprimirme asi que no, nunca me deprimi, lo acepté no mas pu, nada mas que hacer pu (...)

claro uno igual hace un luto, pero que eso es lo normal no mas pu, cualquiera que le pase”.

Del relato de la madre de Antonio, se puede visualizar como posible
tema de fondo, un cierto temor en su condicion de madre soltera, por eso ella
menciona que seria mas esperable en un matrimonio que ademas tuviera mas
hijos, porque asi, este hijo con TEA tendria mas apoyo, mas personas que se

ocuparan de él.

De acuerdo al relato de las madres, se visualiza el diagnostico como una
condicion aceptada, la que si bien no estuvo carente de emociones 0 conceptos
negativos como la “injusticia” o el “balde de agua fria”, parece ser un proceso
gue las madres y en algunos casos el resto de la familia asumieron de manera

positiva y con fuerza por el bienestar de sus hijos.
Subcategoria 4: conocimiento del TEA

Esta subcategoria considera tanto el conocimiento que tenian las madres
al momento de diagnosticar a sus hijos, como al conocimiento de la sociedad en

general en relacion al TEA.

En relacién a esto, en algunos casos las madres sefialan que no habia
informacion sobre el diagndstico, que no se interiorizaron, o que se informaron

por medios no adecuados como peliculas y libros que no muestran la realidad
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tal como es. Frente a la pregunta ¢usted habia escuchado del diagnéstico

antes?, las madres responden.

M2: “Nunca, nunca habia sabido de esa enfermedad, no, como no es muy comun, no sabia de

esa enfermedad que existia”.

M3: “Nada, nada, nada, nada, nada, ajena, o sea a lo mejor escuché pero nunca me interioricé

en lo que era el autismo”.

De los relatos de las madres, se puede concluir que cuando no se es parte de
una realidad particular, puede no existir el interés por aprender, porque no es
algo cercano, no esta la necesidad de conocer la realidad.

Por otro lado, la madre de Jorge sefiala que la informacién que aparece en
libros genera, o generd al menos en ella, un panorama de temor frente al

diagnostico: “eso es lo otro, que cuando diagnostican a los nifios te dicen “oh lee esto, lee
esto otro, hay harta informacion”, pero lo que hay es tan global, y uno dice “chuta y asi va a ser

mi hijo”, unos ejemplos que son fuertes”.

De acuerdo a este relato, la informacidén podria generar angustia en lugar de
ayudar a los padres, por la proyecciéon que realizan ellos en base a la

informacion leida.

De forma similar, la madre de Antonio (M5) sefala que las peliculas
muestran una realidad totalmente diferente a lo que es el TEA, y que generan
una idea equivocada en la sociedad, sefiala entre risas que el conocimiento que
ella tenia sobre el TEA antes de que su hijo fuera diagnosticado, era a través de

este medio, por lo tanto tuvo que aprender:

“en las peliculas no mas pu, bueno si, uno sabia claro que el autismo nifios que no hablan que
no hacen contacto visual, y uno ve peliculas, las tipicas peliculas de autismo que uno ve en la
tele pu, pero nada mas pu (...),0 lo tipico que te dice una persona, “uy pero los nifios autistas
son tan inteligentes, son genios”, claro porque se orientan con las peliculas que lo hacen ver

asi, pero la realidad es completamente diferente”.
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El relato de las madres, evidencia un desconocimiento del TEA al
momento del diagndstico, visto como una realidad ajena, de la cual no se
interiorizaron mayormente. Por otro lado, las madres hacen referencia a una
vision distorsionada de la realidad, puesto que el comun de las personas,
incluidas ellas, conoce el TEA por medio de peliculas o libros que lo exponen de
manera muy diferente a la realidad, por tanto genera en la sociedad ideas
erréneas en cuanto a las caracteristicas y capacidades de los jovenes que lo
presentan y en algunos casos, temor en los padres al proyectar a sus hijos en lo
descrito en los textos.

Categoria 2: La escuela
Subcategoria 1: la primera experiencia educativa

En esta parte del relato, las madres comienzan relatando como fue la
primera experiencia educativa que tuvieron sus hijos. De los 5 jovenes, 4
tuvieron experiencias tempranas en el sistema educativo, en algunos casos,
previo al diagndstico, alrededor de los 18 y 24 meses de edad, en jardines

infantiles, sala cuna u otras opciones educativas de educacién regular.

En el caso de Jorge, la madre relata que considerd la opcion de enviarlo
a un jardin para que compartiera con mas nifilos y superara la timidez que

mencionaba anteriormente:

‘lo empecé a mandar al jardin al afio y medio, pensando eso pu, para que no se pu, estuviera

con mas nifios, con sus pares”.

De igual forma, M1 relata que Vicente asistio al jardin infantil que era de
una persona cercana a su familia, y luego de ser diagnosticado, decidid, por

temor, mantenerlo un tiempo mas ahi, antes de que ingresara al colegio:

“En realidad ahi en el jardin no hubo ni un problema, super bien y todo, incluso lo dejé, hasta

los eeeh, porque los nifios se van a los 6 afios a primero bésico, ya, lo dejamos un afio mas,

76



porque me daba susto sacarlo de ahi, claro, me daba un poco de susto sacarlo de ahi, asi que

lo dejamos un afio mas”.

Esta parte del relato permite visibilizar el temor de la madre frente a una
nueva opcién educativa para Vicente, lo que probablemente se debia a que
ingres6 muy pequefio a este jardin, vivid ahi su proceso diagnostico, lo
conocian muy bien y ademas se encontraba con personas de confianza para la

madre.

En el caso de Pablo, la madre relata que asistié a una sala cuna hasta
los 18 meses, y que posteriormente dejo de asistir, lo que se debid
probablemente al cambio de cuidad y cuidadores que tuvo Pablo, ya que debido
al trabajo de la madre fue cuidado por los abuelos maternos.

En el caso de M4, sefala que su hijo Agustin asisti6 a un centro
educativo con caracteristicas que se ajustaban a sus expectativas de

educacion:

“lo tuve en un colegio en Santiago junto con mi hija mayor, iban los 2 al mismo curso, ya,
porque era un colegio que estaba en La Cafiada, que era asi como el estilo mio, asi medio
hippie chic, todos juntos, jugaban en la tierra, tenia una onda como casi sin curso, como bien

trasversal, iban los dos juntos al mismo nivel”.

Cabe destacar en este caso, que aun cuando la madre tuvo sospecha y
certeza del diagnostico desde una edad muy temprana, no consideré una
opcidén educativa diferente para Agustin, lo que refuerza las ideas expresadas

durante el relato:

“el Agustin fue criado igual que cualquiera de mis hijos (...), no fue tratado de manera distinta,

nunca, él fue tratado igual que el resto”.

En estos 4 casos, el panorama es bastante similar, los estudiantes
asistieron a centros de educacién preescolar siempre en el sistema de

educacion regular, al menos en 3 casos aun no habia un diagndstico
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establecido. En general los padres realizan una valoracién positiva de esta

experiencia.

En el caso particular de Antonio, la madre sefiala que asistio por primera
vez a un centro educativo 1 mes después de recibir el diagnostico, es decir a
los 3 afios 2 meses. A diferencia de los casos anteriores, ya con el diagnéstico
claro, la madre de Antonio busca como opcion para su hijo una escuela
especial:
“pero igual al tiro lo puse en un colegio, averigiié al tiro en un colegio (...), solamente para nifios
autistas, en ese entonces era hasta los 8 afos, de los 2 a los 8 afios, ahora creo que es
solamente hasta los 6 afios, pero al Antonio lo dejaron un afio mas, se manda una carta creo al

Ministerio, la cosa es que el Antonio estuvo hasta los 9 afios, llegd el mas chico y se fue el mas

grande”.

En relacion a esta primera experiencia educativa, ya con un diagnostico
claro en la opcion de escuela especial, M5 realiza una valoracion positiva,
sefiala que encontré profesionales que la orientaron y que Antonio aprendié
mucho, lo que le permitid tener una buena base para sus experiencias

posteriores:

‘buenisima, nada que decir, he tenido suerte en ese aspecto con los colegios, buen colegio, alla
aprendié harto el Antonio, y cuando llegamos al colegio de Chiguayante, el Antonio llegd con
sUper buena base, y todos decian eso (...), nada que decir, excelente colegio, le tengo harto

carifio hasta el dia de hoy”

Luego de esta primera experiencia educativa, las madres de Vicente,
Jorge, Pablo y Agustin comienzan a buscar otra opcién para sus hijos, ya con el
diagnostico oficial y con la edad para ingresar a la educacion bésica, las

decisiones son similares.

En el caso de Jorge, M3, luego de recibir el diagnéstico, y por
recomendacion de un fonoaudiélogo, matricula a su hijo en una escuela de

lenguaje, de acuerdo a su apreciacion fue una buena experiencia, pero luego de
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3 afios tuvo que buscar nuevamente otra opcion puesto que segun indicaciones
del Ministerio de Educacién, las escuelas de lenguaje no podian recibir
estudiantes con este diagnéstico:

“yvo le agradezco al fono que él me derivd a una escuela de lenguaje que era muy buena, creo
gue todavia existe, y ahi no me acuerdo cuanto estuvo, unos 3 afos, y después tuvieron que,
todos los nifios que tenian trastorno del espectro autista, tuvieron que, ser, o sea finalizaron su
etapa ahi porque solamente el Ministerio, con el cambio que hubo, solamente con trastornos
especificos del habla, o sea ahi todos los que teniamos a nuestros hijos con algo, tuvimos que

empezar a buscar colegio”.

En este panorama, y ya con la edad para ingresar a primer afo basico, la
madre de Vicente, de Jorge, de Agustin y de Pablo, optan por la opcion de
escuela regular para educar a sus hijos. Pero la busqueda parece no ser facil,
debiendo buscar en algunos casos opciones lejos del hogar, como el caso de
M3, madre de Jorge, quien sefala que viviendo en Chiguayante, encontré un

colegio en Penco que tenia integracion:

“yo encontré un colegio en Penco que tenia integracion en pre basica (...). Si, viajabamos todos

los dias a Penco”.

De igual forma, la madre de Jorge sefiala que la decision de enviarlo a

integracion estuvo condicionada a que Jorge asistiera con una asistente:

‘o sea eso fue lo, lo que nosotros conversamos con mi marido, ya lo enviamos a, lo integramos
pero con asistente, (...), asi que eso, ahi estuvo un afio, y después se fue a integracion a un

colegio mas cerca en Conce (...), con asistente”.

M1, madre de Vicente sefiala que luego de cumplir la edad, Vicente
ingresé a un establecimiento de educacion regular particular pagado, que no
contaba con programa de integracion pero que recibia de igual forma nifios con
problemas como los define ella, y sefala entre risas que el primer afio fue
bueno porque ningun otro estudiante se matriculd por lo que la educadora solo

se ocupaba de él:
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“ahi después lo meti a primero basico a un colegio particular, en ese colegio en primero basico
fue super bueno porque fue el Unico alumno, no se inscribié nadie mas y el curso fue igual,

entonces la educadora era para él (...).

En relacion al programa de integracion, sefala: “no tenia, pero tenia nifios integrados,
pero era como el nombre pa la plata nomas, porque en el fondo no habia ni un proyecto de
integracion (...). No habia educadora diferencial que los tratara, nada, nada, o sea, los recibia
nomas, justamente, y habia un nifio autista también, habian varios nifios con, con problemas,

pero en el fondo era para que estuvieran en el colegio”.

Luego de que Vicente cumpliera este primer afio en el colegio donde tuvo
dedicacion exclusiva de la educadora, la madre sefiala que, al igual que el caso

de la madre de Jorge, decide enviarlo con una asistente:

‘pero yo veia que si no tenian una persona que los guiara individualmente los nifios
deambulaban y no pasaba absolutamente nada, entonces yo en primero basico estuvo con esta
educadora que era muy buena y estaba sola con él entonces no fue necesario (...), yo le
contraté una asistente diferencial, que era para él, entonces, lo acompafiaba, era su
responsabilidad, o sea en el sentido que yo se lo entregaba y era la responsabilidad de ella y

ella me lo entregaba a mi”.

Por su parte, la madre de Agustin, M4, sefiala que luego de volver a
Concepcién, consider6 como opcion para su hijo un colegio de educacion
regular, primero en Penco y luego en Concepcion. Como dato anexo, el colegio

al que Agustin asisti6 en Concepcion, fue el mismo al que asistio Jorge.

“‘cuando llegamos a vivir a Concepcién, lo metimos, bueno no lo pude meter junto con mi hija
mayor porque la mia se fue a un colegio bilinglie y él, primero lo tuve en un colegio que estaba

camino a Penco, no me acuerdo, y después lo cambié a un colegio en Concepcioén”.

La madre de Agustin (M4) sefiala que su hijo nunca estuvo en una

escuela especial puesto que tenia grandes habilidades:

“él siempre estuvo en un colegio normal, lo que pasa es que el Agustin era super habil, el

Agustin aprendi6 a leer antes que sus compafieros, el Agustin sumaba y restaba antes que sus
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compafieros, la diferencia se empez6 a notar cuando empezaron con contenidos mas

abstractos”.

En el relato de la madre de Agustin vuelve a surgir un elemento relevante

en la escolaridad de los jovenes, la presencia de una asistente:

‘tuvo una auxiliar por afios, que iba de 8 a 8, todo el dia con él, le preparaba todo, todo lo que

habia que hacer, lo que habia que estudiar (...). Iba a clases con él”.

La presencia de la asistente en estos 3 casos denota un fuerte temor
frente a la realidad de la escuela, las madres sefialan que consideraron la
opcion de la asistente porque veian que sin ella no habia resultados y por temor

a que le hicieran algo y su hijo no supiera defenderse:

M1: “Siempre fue opcién pa mi un colegio particular y que fuera con su asistente,
porgue nunca lo iba a mandar solo, o sea si lo mandaba solo preferia dejarlo en la casa, porque

de todo lo que yo he visto (...), una me daba susto, ya, porque él no se sabe defender “

M3: “Lo integramos pero con asistente, porque ellos no se saben defender, por
cualquier cosa, siempre dependen de alguien, (...) sin la ayuda de la asistente no habriamos
hecho nada, porque era ella la que se llevaba toda la pega pu (...) y no, si Jorge hubiese ido

solo, habria sido un mueble (...), si ella cualquier cosa, era la voz del Jorge, era todo pu”.

A partir de estos relatos, se concluye que si bien optaron por la opcion de
educacion regular, el temor estuvo siempre latente, sefialando las madres
incluso que sin la ayuda de la asistente, no habrian enviado a su hijo al colegio.
El relato de las madres permite concluir, que aun cuando optaron por escuelas
regulares, estaban conscientes de que sus hijos solos en el colegio no hubiesen

tenido los mismos resultados:

M1: “Vice lo que avanzd, la verdad que lo avanzé gracias a ella no al colegio, el colegio no

estaba ni ahi, mientras le pagaran era lo mas importante”.

Bajo esta perspectiva, la madre de Antonio sefiala que ella consideré
como primera opcién la escuela especial y no regular como los otros casos,

porque debia contratar una asistente y significaba un costo econémico elevado.
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“para ir a un colegio con integracion tendria que ir con una asistente con algo (...), podria ir con

una asistente, tienes que pagarle a la asistente, cuanto te cobra una asistente”

Considerando este relato, cobra relevancia la capacidad econémica que
tengan las familias, puesto que los 3 casos en que que consideraron la opcién
de escuela regular con asistente, debian costear tanto la mensualidad del
colegio como el sueldo de la asistente, situacion que no es facil en cualquier
familia. Frente a esta situacién la madre de Agustin (M4), haciendo alusion a
todas las desventajas y obstaculos que encuentran las familias cuando no

tienen recursos, sefala:

‘porque en el fondo el nifio con discapacidad en este pais, si no tiene lucas no sale de la
discapacidad’.

Finalmente M2, madre de Pablo sefiala que su hijo asistio a los 5 afios a un

colegio regular que tenia proyecto de integracion:

volvié a los 5 afios en kinder, al colegio, pero a Pablo como le costaba, iba con pafales de
primera, usaba unos pafales para que no se mojara, le costaba hacer, pero después se fue
adaptando y él solito se los sacd, a donde veia a los compafieritos, pero fue de kinder y en
kinder le hacian, lo sacaban y habia una profesora diferencial lo sacaba por ratos, iba a un

colegio comun’.

En relacion a la primera experiencia educativa, se observan dos
situaciones relevantes, primero, el temor evidente que significd para las madres
(y en algunos casos para los padres) enviar a sus hijos a un centro de
educacion regular sin el apoyo de una asistente, situacion que pudiera
evidenciar la visibn del TEA como una condicidon limitante, que impide al
estudiante desenvolverse de manera Optima, y dar respuesta a las demandas

del ambiente de manera autbnoma.

Por otro lado, y en relacién a lo mismo, surge el factor econémico como

un elemento facilitador, que permite costear la asistente particular que

82



finalmente logra cubrir el temor de los padres y las necesidades del joven en su

escuela regular.
Subcategoria 2: Valoraciéon de la escuela regular

La valoracién que realizan las madres de la escuela regular es variada,
sin embargo, coinciden en factores como la preparacion de los docentes frente

a la condicion de los estudiantes y la actitud de los compafieros.

En relacion a lo anterior, M1, madre de Vicente, sefiala que en 7° basico
tuvo que buscar un nuevo colegio para su hijo puesto que el colegio particular
de Concepcion donde habia estado hasta entonces, cerré sus puertas a los

estudiantes con NEE o discapacidad :

“y ahi estuvo hasta 6° basico porque el colegio en algiin minuto quiso darle otro nombre
al colegio, porque no tenia muy buena fama, entonces le pusieron otro nombre (...), y bueno los

echaron, a todos los nifios que estaban integrados”.

Posterior a esto, la madre de Vicente buscé en muchos colegios de

Concepcidn, en todos tal como sefiala ella le cerraban las puertas:

“y después de eso, busqué en varios colegios, por decir uno de Concepcioén, que
mintieron, horrible (...). Asi que empecé a buscar a buscar a buscar, no, no encontraba, y asi
gue mientras tanto yo buscaba, la asistente trabajaba con él en la casa, ya, para no perder el

ritmo, hasta que yo encontrara algo”.

Finalmente, Vicente fue matriculado en una escuela publica de la
comuna de San Pedro de la Paz, y en relacién a las dos escuelas, la madre
realiza la valoracion de su experiencia en la escuela regular. En relacién a la
infraestructura, sefiala que la escuela publica era antigua y fea, mientras que la

escuela particular era un poco mejor, pero no era considerable la diferencia:

“Bueno la infraestructura del primer colegio, que es una casa chica, no es mucho, no tenia

gimnasio tampoco, es como una casa chica no mas, con sus salas y todo, y quiza un poquito
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mas bonita si se quiere decir asi, porque la escuela (publica) era de madera, era fea, no tenia

mucho, pero hasta ahi no mas pu, la otra cuestiéon se pagaba pero tampoco era una maravilla’.

En relacion a los profesores y profesionales, la madre de Vicente sefiala
gue la escuela particular era un poco mejor que la escuela publica, pero
tampoco denota conformidad o satisfaccion al respecto:

“En el primer colegio yo diria que entre todo un poquito mejor porque era pagado, pero tampoco
asi como una maravilla, pero un poquito mejor, si (...). La de la escuela publica horrible,
horrible, malo, malo, malo, los nifios iban en 7°, 8° y yo cachaba que muchos nifios no sabian
leer, y los profes no estaban ni ahi, ahi termind 7° y 8°, también fue con la asistente, y la
verdad, que eh, tampoco los profesores estaban ni ahi ni siquiera con los nifios, los otros,
menos iban a estar con el Vice que era un nifio integrado, los trataban pésimo, casi que eran
unos delincuentes, porque eran gente humilde, que no iban a llegar a ni una parte, todo esto lo
sé porgue se lo decian delante de la asistente a los nifios, y la asistente espantada me lo

contaba a mi, (...) o sea los profesores que estan en el aula no estan ni ahi”.

En relacion a su experiencia, M3, madre de Jorge relata que su

experiencia fue positiva:

“fue buena la experiencia, las profes que tuvo super buenas, lo integraban en todo”.

Sin  embargo, cuando se le pregunta nuevamente como evalla la
experiencia en integracion, sefiala de manera tajante que la integraciéon no
funciona, haciendo alusion a la poca preparacion de los docentes y la
segregacion que se generaba dentro del mismo colegio, puesto que Jorge

comenzo a tener conductas que molestaban a los profesores:

“el colegio tenia las ganas no mas, pero, no funciona, si no funciona la integracién, porque los
profes no estan preparados, o sea cuando Jorge, primer y segundo afio, como re bien (...), pero
después ya al tercer, tercero basico ya hubo cambio, hubo cambio de profesores, entonces ahi
ya empez0, no dije yo, al final Jorgito estaba solamente en la sala de recursos especiales, ya no

estaba con sus comparieros, y eso es lo que uno buscaba pu (...) y después ya Jorgito empezé
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a gritar, el Gltimo afio grité mucho, y ya le molestaba a los profes en la sala, en la sala comun,

entonces ahi fue que practicamente estaba siempre en la sala de recursos especiales”.

La madre de Jorge relata que finalmente el colegio quien sugiere buscar
otra opcién para su hijo, asumiendo que no podian hacerse cargo de él:

“asi que con la profe, me dijjo no me dijo “tu tienes que llevartelo no mas porque aqui no esta

funcionando”.

Finalmente, la madre concluye que no fue una mala experiencia, pero
quiza no fue una buena decision tenerlo tanto tiempo en escuela regular, sefiala
gue dos afios hubieran sido suficientes, probablemente hace alusion a este
periodo porque fueron los 2 afios que ella describe como buenos puesto que

Jorge no presentaba conductas que molestaran a los docentes.

“yo no lo considero una mala experiencia, pero fue, deberia haberlo sacado antes, yo con dos

afnos creo que hubiera sido suficiente”.

Situacion similar le ocurrié a la madre de Agustin, que estuvo en el
mismo colegio que Jorge. Ella sefiala que llega un momento en que se
comienza a notar la brecha con los demas comparieros, y en esa situacion los

profesores ya no quieren hacerse cargo:

“pero los profesores ya llega un tiempo en que no quieren tener nifios integrados, yo no sé si
porque les pagan poco, porgue tienen muchos alumnos, mucha pega no tengo idea, pero ya te
van empezando a sugerir “qué vas a hacer con él, qué vas a hacer con él, porque claramente

no es bueno que pase la ensefianza media aca” entonces ahi empieza ese tema’.

Estas dos dUltimas experiencias, si bien ocurrieron en el mismo
establecimiento, permiten analizar la conducta de los colegios, finalmente, como
institucion no entregan una solucion a los padres, se liberan de esta situacion
gue resulta compleja para ellos, pero pensando en su propio bienestar, y no en

el de los estudiantes.
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Por su parte, M2, madre de Pablo, sefiala que su experiencia fue

bastante positiva en escuela regular con programa de integracion:

Buena, buena, el colegio lo ayudé harto, porque Pablo era, no le gustaba el boche fuerte (...),
no si lo ayudé harto, harto, Pablo se transformd, se puso otro, aprendié hartas cosas en el
colegio”.

A medida que la madre de Pablo avanza en su relato, es posible apreciar
una vision y opinion diferente de la experiencia en integracion, puesto que
sefala que Pablo estuvo hasta 7° en este colegio donde era atendido por una
educadora diferencial que lo sacaba de la sala comun para trabajar en aula de
recursos de manera personalizada, y que con el tiempo esa atencion fue
aumentando, hasta que Pablo pasaba la mayor parte del tiempo con ella en
aula de recursos, situacion que a ella le parecia favorable, en contraposicion a
lo que sefalaba anteriormente la madre de Jorge, quien no estaba de acuerdo

en que su hijo fuera excluido de la sala y no compartiera con sus pares:

“la profesora lo ayudé harto, ella lo sacaba y después lo sacaba mas rato con ella no mas para
gue estuviera con ella, porque iban varios nifiitos a ese colegio y después dejaron, los sacaban
porque como son de pueblo, los sacaban y quedaba el Pablito solo, con la profe, entonces la
profe se dedicaba a él no mas pu (...), la educadora diferencial se dedicaba solamente a él...

no, era, era buena, era amorosa”.

En relacién a la calidad de los docentes sefiala “si si tenian disposicion, si

eran, si eran buenos, nada que decir”

Este relato, se aprecia una vision mucho mas positiva, se considera mucho
menos critica en relacion a los anteriores, la madre no cuestiona por ejemplo
gue Pablo pasara cada vez cada vez mas tiempo en aula de recursos con

atencion personalizada en lugar de compartir aula comin con sus pares.

En relacién a la experiencia con los comparieros en la escuela regular,

todos los padres coindicen en que fue buena, que no tuvieron malas
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experiencias, y que la recepcion en todos los casos, a pesar de sus temores fue

muy buena:

La madre de Vicente sefiala:

“los companieros sobre todo en la escuela de Los Huertos (publica), fueron stper empaticos con
él, super amorosos, lo cuidaban, andaban con la asistente y él, en ese sentido no, no hubo ni un
problema (...), la cosa es que los nifios se portaron super bien con el Vicente, no tengo nada

que decir”.
La madre de Pablo por su parte sefal:

“los nifiitos, como iba a una escuela normal los nifiitos lo cuidaban harto, todos lo conocian, y

como era un pueblo todos lo conocian’.

Siguiendo la misma linea de los relatos anteriores, la madre de Jorge
sefala:
‘los comparfieros un 7, o sea eso fue lo bueno, de que chiquitito a los nifios les empiezan a

decir que hay nifios diferentes, que hay que ayudarlos, que no tienen que tratarlo diferente, que

es uno mas”,

Estos relatos coinciden con lo que sefiala la madre de Agustin, que refiere que
son los docentes los que no estan dados a trabajar con nifios con algun

diagndstico y no asi los comparieros:
“yo creo que mas los profesores, los nifios fijate que no son discriminatorios”,

De acuerdo a los relatos, la experiencia con los pares fue positiva aun
cuando las madres manifestaban temores debido a la incapacidad de sus hijos
para defenderse, sin embargo, es necesario considerar que de los 4 estudiantes
gue asistieron a escuelas regulares, 3 estuvieron en todo momento con una
asistente particular, no iban solos al colegio, por lo tanto siempre estuvieron
protegidos, situacion que pudo de alguna forma favorecer la buena recepcion

de los comparieros.
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Finalmente en cuanto a esta subcategoria, las madres realizan una
valoracion general del concepto de integracion, y surge en varios relatos la idea
de que la integraciobn es para algunos estudiantes, o por un tiempo
determinado, y en general, las madres coinciden en que la integracion no
funciona por diferentes factores, tal como se evidencia en los siguientes

extractos:

(M1) “La integracién no funciona porque no hay funcionarios en el fondo, capaces de recibir
estos nifios no, no, no son gente realmente, que sea de corazén, no sé de profesion, yo creo
gue estan ahi porque les pagan no mas pu, puede que haya en algunas partes gente que se yo,

pero lo que yo he visto, en general no”.

Ademas de la preparacion de los docentes, la madre de Vicente sostiene

la idea de que con algunos estudiantes puede funcionar la integracion:

“por eso yo creo que hay nifios y nifios, hay algunos que a lo mejor pueden la integracion, pero
la mayoria que yo he conocido no pueden ir a un colegio integrado, (...), ni siquiera los
profesores estan preparados para educar a los nifios que no tienen ningun tipo de problema
menos va a estar, entonces, estos colegios que ponen, una educadora diferencial, ponen una
fonoaudi6loga, y ponen a lo mejor con suerte una psicéloga para que trate los nifios con
dificultades, que los sacan una hora, dos horas a la semana con suerte, apenas avanzan, la
verdad que no sirve, no sirve para hada, por lo menos lo que yo vivi no servia pa na porque en
esta escuelita que terminé 7° y 8°, igual habia una educadora diferencial que lo sacaba, habia

una fonoaudidloga que también lo sacaba y la verdad es que no sirven para nada”.
(M3) “No funciona, si no funciona la integracioén, porque los profes no estan preparados”.

(M4) “A ver yo creo que la integracion real sirve en una escuela normal hasta cierta edad, o sea
yo creo que después cuando pasan la barrera de los 10 afios y empieza a notarse la brecha
tanto en los profesores como en los compafieros que entran en otra etapa ya no estan dados a
integrar nifios, yo creo que mas los profesores (...),cuando ya te das cuenta que empieza a
haber una brecha entonces ya no le sirve ese colegio, y la verdad es que no te sirve ningun

colegio aqui en Chile’.

(M5) “No existe, encuentro que no, no, a lo mejor para un nifio Asperger podria ser, pero para
un nifio autista como el Antonio no, no, no existe la integracion, no creo, que va aprender en un
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colegio, no (...), es que lo nifios autistas son complicados, porque yo encuentro muy complicado
un nifio autista, ¢qué va a hacer un nifio autista en un curso de 40?, nada, porque para
empezar que no tienen lenguaje, ¢qué va a hacer la profesora?, con un nifiosautista y 39 nifios

normales, nada, él va a dar bote no mas pu”.

En este ultimo relato surge la valoracién del estudiante con TEA como un
complicado, en este caso la madre de Antonio no hace alusion a la falta de
preparacién de los docentes, si no a la dificultad para trabajar con un estudiante
con el diagnéstico en un curso de 40 nifios, y probablemente bajo esta

perspectiva tal como ella misma sefiala no considero la opcion de integracion:

‘nunca, hasta el dia de hoy jamas ha sido una opcién, no creo en la integracién en todo caso,
no, al menos como, si el Antonio tuviera lenguaje, fuera un Asperger, si, yo pienso que ahi a lo
mejor lo hubiera intentado, pero como Antonio no tiene lenguaje, ni siquiera dice mama, no
nunca, y tampoco nunca lo voy a colocar en integracion, no, mucho miedo, por miedo mas que

nada por miedo.”

El relato de las madres en relacion a la valoracion de la escuela regular,
permite rescatar como idea principal segun su relato, que la integracion real no
existe, no funciona de la manera que ellas esperan, indicando como principal
motivo, la falta de preparacion de los profesores de asignaturas, sumado a la

falta de interés por trabajar con estudiantes con TEA.

Subcategoria 3: Valoracion de la escuela especial

Si bien 4 estudiantes comenzaron su escolaridad en escuela regular,
conforme avanzé el tiempo, se hizo evidente la brecha que menciona la madre
de Agustin, aparecieron algunos temores a la ensefianza media y se hizo

necesario por tanto buscar otra opcion educativa para los jovenes.
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En relacion a esto, se aprecia en varios relatos una vision inicial negativa
o temerosa hacia la escuela especial, como algo ajeno, desconocido, vision que

en algunos casos, como se vera a continuacion, sufrié un cambio radical.

Frente a la busqueda de una nueva opcion, la madre de Vicente sefala
gue pensando en el panorama actual de los liceos, ella optd por una escuela
especial:

“Después de 8°, yo dije a un liceo no lo voy a mandar, porque, conociendo como estan los
nifios, o sea integracion no hay, y tendria que mandarlo con una asistente igual pa que se

burlen de él y todo eso, entonces, no, preferia una escuela especial”.

La madre relata que si bien le costd enviarlo a una escuela especial, llego6 a la

conclusion de que su hijo debia estar en el lugar en que él se sintiera bien:

“si como que también a uno le cuesta mandarlo un poco a una escuela especial, pero después
uno se da cuenta que son puras leseras no mas, no si en el fondo uno tiene que elegir donde él
esté mejor, donde, no donde a uno le guste mas, en el fondo, si ho donde uno sienta que él se

siente bien, se siente mas comodo, esta mejor, no lo van a mirar como bicho raro’.

En cuanto a la valoracion de la escuela especial, la madre de Vicente
sefiala que la primera experiencia en una escuela especial fue negativa, se

encontré un sistema mal organizado, y decidio retirarlo:

yo creo que dur6é dos semanas ahi porque horrible (...), con una sefiora mayor, sola, ya, los
nifios se le arrancaban, se le arrancaban de la sala y ella tenia que salir corriendo a buscarlos,

no avanzaban nada porque es imposible que los nifios avancen en esas condiciones”.

Luego de esta experiencia, la madre de Vicente busca una segunda
opcidn, y es asi como hace 8 afios llega a su escuela actual, un centro de
capacitacion laboral para jovenes con discapacidad intelectual asociada a otros
diagndsticos, como el TEA en este caso. En relacion a su experiencia en esta
escuela, sefala que ha sido buena, ya que en primer lugar Vicente va contento

y ademas a ella le gusta porque considera que se trabajan todas las areas:
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‘en esta escuela buena, porque la verdad es que yo veo que se levanta contento, viene sin
ningun problema, incluso a veces yo le pregunto ¢Vicente quieres ir al colegio o te quieres
quedar aqui en la casa? “al colegio” me dice él (...) la verdad que yo estoy tranquila que él esté
aqui, porque lo que me gusta es que son pocos nifios por curso, hay dos educadoras
diferenciales en la sala, en el fondo la educadora y la asistente que para 8 nifios yo encuentro
que esta bien (...) me gusta porque hacen como de todo un poquito, desde que van a comprar
no cierto, cocinan, trabajan con él la parte cognitiva, entonces es como integral, y eso me

gusta’.

Cabe resaltar, que Vicente dej6 de asistir con asistente particular un afio
después de ingresar a este centro, la madre relata que ya no fue necesario
porque eran pocos nifios en el curso, y se puede inferir ademas que consideré
esta escuela especial como un lugar mas seguro donde Vicente ya no
necesitaba supervision directa y perdido el temor que sentia en la escuela

regular.

La madre de Jorge por su parte, sefiala que tenia claro que la integracion
ya no funcionaba, pero de igual forma tenia aprensiones con la escuela
especial:

“Me daba miedo porque el Jorgito en ese tiempo era pollito pu, era super pollito entonces veia la

escuela, porque la iba a ver yo, veia nifios mas grandes, veia que pegaban, que se auto

agredian y todas esas cosas eran ajenas para mi pu”.

La madre relata que decidi6 llevarlo a una escuela especial en que trabajaban
de manera exclusiva con nifios y jévenes con TEA, y enfatiza que de no existir
esa opcion, Jorge no habria ido a otra escuela especial donde trabajaran con

diferentes discapacidades:

“o sea si no hubiese existido el colegio de Chiguayante yo creo que a lo mejor ni siquiera lo
hubiese llevado a una escuela, yo creo que me habria conseguido alguien que viniera a casa a

hacerle clases”.

Asi fue como el afio 2010 ingresé a la que hasta ahora es su escuela,

ubicada en la comuna de Chiguayante. Esta escuela especial trabaja como ya
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se menciond, de manera exclusiva con nifios y jévenes con TEA. En cuanto a la
valoracion, la madre de Jorge sefiala que a pesar de que en un comienzo le
atemoriz6 un poco la realidad de esta escuela, se dio cuenta que la realidad era
diferente. En cuanto a la calidad de esta escuela, sefiala que en relacion a los
docentes, la calidad ha cambiado, y expresa enorme desilusion en relacién a

esto:

“es que bucha, la escuela ha cambiado tanto, ha cambiado mucho, es que uno siempre decia,
los profesionales sUper buenos que estan aca, pero con el tiempo, estan primando mas las
relaciones con la directora por decirlo asi, que le gusten a ella, y no la calidad de los profesores
(...). Bueno, en realidad las profesoras ellas si estan capacitadas, porque van a cursos y todo,
se especializan harto, no hay nada que decir, pero hay buenas y asi como hay malas, y las que
son malas son muy malas, (...) y el abordaje que tienen con los nifios es malisimo, o sea se
supone de que hay que ponerles limites que no hay que dejarlos, o sea que no sean muy

estructurados, y alla es todo lo contrario”.

En su relato, la madre de Jorge sefala que ha observado en la escuela especial
donde esta Jorge, practicas que a ella le parecen inadecuadas, en relacién al
manejo con los estudiantes, ya que bajo su perspectiva, los estudiantes
necesitan una voz firme, tener limites y es la manera en que ella se relaciona
con su hijo:

‘o sea a un nifio pa que esté tranquilo y no moleste le pasan un celular, asi esta tranquilo todo

el dia (...), yo también soy asi con el Jorge, y si el me ve mi cara y el tono de voz y sabe al tiro

si esta haciendo algo mal y que yo estoy enojada’.

A pesar de estar consciente de estas practicas inadecuadas, la madre de Jorge
concluye que a pesar de todo, es la mejor opcidn para su hijo que hay porque

se enfoca directamente en el diagnostico de TEA.

M4, madre de Agustin, sefiala en relacion a la escuela especial, que ella
no queria que su hijo ingresara al centro en el que se encuentra actualmente,

gue es un centro de capacitacion laboral para personas con discapacidad
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intelectual asociada a otros diagndsticos, pero su marido insistié y finalmente lo
matricularon. Es enfatica es sefialar que si bien nota que a su hijo le gusta
asistir, ella considera que cuando Agustin compartia con personas que no
tenian discapacidad, tenia muchas mas habilidades y menos conductas
inadaptadas, sefialando ademas que muchas de estas conductas las aprendio

en esta escuela especial:

“yo diria que el Agustin, no es por nada, pero aqui ha retrocedido mucho, mucho, porque
cuando parti6, él tenia un equipo de trabajo, hablaba el doble de lo que habla hoy dia, no tenia
ninguna estereotipia, por ejemplo, se tira chanchos po, esa cuestién no la hacia, y eso es de
aca, eso lo ha aprendido acéa (...), si bien a él le gusta venir y todo, yo siento que cuando estaba
con gente que no tenia discapacidad él era mucho mas habil, mucho mas adaptado, no tenia
ninguna, como te digo no tenia estereotipia, oye yo le celebraba los cumpleafios, iba todo el
curso, todo el curso, ah, eh, no tenia comportamiento erraticos como tirarse al suelo, como
gritar (...) pero yo siento que es mucho mejor, en el caso de mi hijo no digo en el caso de todos,

el estar con pares normales, si, de todas maneras”.

El relato de la madre de Agustin marca una diferencia radical con el de
las otras madres. Desde un comienzo del relato, ella sefial6 que Agustin nunca
fue a una escuela especial porque presentaba grandes habilidades, y recalca la

Su idea acerca de que es mejor que su hijo esté con pares normales.

Por primera vez en todos los relatos aparece con esta relevancia el concepto de
normalidad, y esta idea de los pares normales se agudiza al sefialar que
cuando su hijo estaba en la escuela regular ella le celebraba cumpleafios con
todos sus compairieros, situacion que no ocurre en la escuela especial con sus
pares con discapacidad. Es posible observar una actitud negativa hacia la
escuela especial, al menos hacia su escuela especial, y conforme avanza el
relato, van apareciendo otros factores que no son de su agrado, por ejemplo,
siente que su hijo realiza cosas mas interesantes en la casa que en la escuela,

y que esta no cumple con sus expectativas:
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“En cuanto a los talleres laborales, creo que no cumplen con los objetivos que yo quiero, yo
siento que, les falta mucho, primero porque el mio (Agustin) trabaja en la casa en proyectos
productivos mejor que en el colegio, porque hacen cosas (...), que no son rentables, no sé si
me explico, se dan vuelta en no sé po, que hacen la galletita, que hacen el bomboncito, puras

leseras”.

Desde su relato, se aprecia un menoscabo al trabajo realizado en este centro
de educacion especial, argumentando que con el trabajo que realizan, no le
aseguran la real integracion laboral a los jovenes, sin embargo, comenta

posteriormente que Agustin no va a trabajar, porque no lo necesita.

Lo anterior parece un discurso algo contradictorio, sentir que no le aseguran a
su hijo la integracion laboral y por otro lado no querer que trabaje, sin embargo
se logra entender el fondo, la idea central de su discurso, en primer lugar no le
gusta este trabajo con pares con discapacidad, y segundo lugar, bajo su
perspectiva, el trabajo en la escuela especial estd mal orientado al no asegurar

opciones laborales rentables.

“no hacen cosas que sean rentables dentro de procesos productivos que les permitan a los
cabros la real integracion” (...) “porque yo tengo muy claro que el mio no va a trabajar, o sea yo

no quiero que el Agustin salga a trabajar, no necesita salir a trabajar”

La madre de Pablo, por su parte, sefiala que la escuela especial en que
se encuentra su hijo Pablo actualmente, que como en los casos anteriores es
un centro de capacitacion laboral para jovenes con discapacidad intelectual y
otros diagnosticos asociados, le ha ayudado mucho, ella siente que aprende, le

gusta porque Pablo va feliz y comparte con otros estudiantes:

“Si, Pablo aprende harto, se distrae, comparte con otros nifiitos, en la casa tiene a sus
hermanos no mas pero sus hermanos viven su mundo porque son lolos pu, no es lo mismo que
estar con él (...) Si, le hace bien, si, feliz se levanta, feliz llega, ningun problema (...),No, un 7,

no tengo nada que decir, se han portado super bien, a mi me gusta venir hasta a las reuniones”.
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En este relato es posible ver una postura totalmente diferente hacia la
escuela especial, aqui la madre destaca la importancia de que Pablo comparta
con otros estudiantes y que vaya feliz, lo que mencionaba durante su relato la

madre de Vicente, un lugar donde él esté comodo.

Finalmente, la madre de Antonio sefiala que su experiencia en las dos
escuelas especiales en que ha estado su hijo han sido buenas, y recalca que
para ella es importante que sean carifiosos con él, que lo traten bien, y siente
gue ha logrado eso. Comenta ademas, que ella como apoderada participa de
manera activa en el Centro de Padres de la escuela de su hijo, como una forma
de compensar todo lo que hacen por él, puesto que la educacion que le dan es
sin intereses economicos. A través de este relato se percibe un compromiso
con la escuela como una forma de agradecer, de valorar el trabajo realizado

con su hijo.

“Entonces en el fondo poder estar en el centro de padres es una forma de compensar lo que
hacen por tu hijo, porque si fuera a un colegio normal, ¢,cuanto tendria que pagar?, en matricula
en todo, y aqui nada, ¢qué te piden?, la cuota del centro de padres no mas, tus Utiles, una
cuota que se yo pal curso, pero es lo minimo, casi hada, entonces el hecho de patrticipar,

compenso lo que hacen por él’.

En relacion a la valoracion de la escuela especial, a partir del relato de
las madres, se observan dos posturas. En primer lugar, una valoracion positiva,
percibida como un lugar seguro, donde los jovenes se sienten comodos, reciben
buen trato, asisten con agrado y aprenden cosas nuevas. Por otro lado, se
desprende una valoracion negativa, donde la escuela especial es percibida
como un lugar que no brinda los apoyos requeridos, que genera retroceso y
conductas inadecuadas en el estudiante y que no cumple con los fines

esperados.
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Categoria 3: Expectativas
Subcategoria 1: Futuro educativo

En relacién a, futuro educativo, las madres en su mayoria coinciden en
gue desean que sus hijos continien en el centro educativo en el que estan

actualmente. La madre de Pablo sefiala entre risas:

“En esta escuela, por supuesto (...) sicomo le digo él sale feliz, eso es lo que mas me motiva a
mi, nosotros le decimos, no si tiene el 99,9% de asistencia (...) no si esta contento, a mi igual

me da alegria verlo que llega feliz (...), que él siguiera otros dos afios mas si es que puede”.

El sistema de educacion especial en Chile establece que los estudiantes
pueden asistir a instituciones educativas hasta los 26 afos, periodo que pudiera
extenderse por un maximo de 4 semestres de acuerdo al decreto 300 (1994).
Por lo tanto, en relacion al futuro educativo de sus hijos, las madres plantean
como principal inquietud, mas alla del tipo de establecimiento, de la calidad de
los colegios, u otro factor, que les preocupa que a los 26 afios sus hijos egresen
y no tengan mas opcion. Frente a este panorama las opiniones son criticas, y
permiten visualizar el real grado de insatisfaccion y preocupacion de las

madres:

(M1) “me preocupa que esto termine a los 26...y tengo la esperanza que a lo mejor la ley
cambie, no sé, pero no he querido pensar mas adelante (...) primero que nada, las leyes las
encuentro super estupidas, porque, o sea a los 26 afios me lo llevo pa la casa y que no haga
nada, porque es un nifio que no va a poder trabajar, es un nifio que no, que no va a poder
valerse por si mismo, que depende absolutamente de mi, entonces me lo tengo que llevar pa la

casa segun las leyes de este pais pu.

La madre de Jorge por su parte, sefiala que el centro en que estudia su
hijo se gand un proyecto laboral que para personas egresadas del sistema de
educacion especial, pero que no sera financiado por el Estado. Frente a este
panorama se encuentra un poco mas tranquila porque sabe que su hijo, si todo

resulta bien, tendra una ocupacion después de los 26 afios:
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“Horrible, o sea si no se hubiesen ganado ese proyecto, habria seguido pasando lo que pasa
con los nifios que salen, que estan destinados a irse a encerrar entre 4 paredes, (...) hemos
visto casos, que han salido de la escuela por edad ¢y después qué hacen?, se quedan en su

casa no mas sin hacer nada, entonces tampoco uno quiere ver eso”.
La madre de Antonio por su parte sefala:

“En el fondo nuestros hijos jubilan a los 26, eso pasa, ellos jubilan, y se jubilan y se quedan en
la casa pu, y que vas a hacer con ellos en la casa, entretenerlos, ensefiarles td, eh, se van a

aburrir’”.

En relacion a esto, la madre de Agustin agrega dos factores que ella
considera determinante en la situacion de los estudiantes que egresan a los 26
afios, primero la capacidad de los estudiantes, ella sefiala que se debe
diferenciar entre los estudiantes que son capaces de insertarse laboralmente de

los que no son capaces:

“ahora no todos estan, valga la redundancia, capacitados para ser capaces de estar insertados
en un medio, porque también hay que ser realista, hay nifios que jamas van a ser insertados en
la realidad (...) ese tema no esta resuelto a nivel pais, o sea falta mucho, falta mucha
creatividad (...) por qué yo no genero dentro de esto mismo una mini pyme, que le genere
utilidades bésicas, oye basicas, que el cabro se pueda trasladar en micro o en furgén y se cubra

los costos, que se cubra el costo de su alimentacion y su ropa”.

Como segundo factor, y en relacion a los estudiantes que ella cree no
podran insertarse laboralmente, menciona la condicion socioecondémica. La
madre de Agustin se refiere a la dificultad que genera para los padres que no
tienen recursos econémicos, buscar una opcion para dejar a sus hijos mientras
ellos trabajan, por lo tanto, sefiala que el Estado deberia brindar una ayuda a
estos padres para resolver su dificultad:

“Yo creo que mas que el apoyo para el nifio, debe haber un apoyo para los padres, porque el
papa que no tiene educacion, y el papa que no tiene recursos ¢qué hace con un nifio a los 26

afos en la casa? (...), porque qué pasa si esta familia, tienen que salir a trabajar los dos ¢;con

quién dejan a este nifio?, no sé una instancia de crear una guarderia para adultos”.
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En relacion a estas politicas de Gobierno, la madre de Vicente y Agustin
tienen una idea muy clara al respecto. La madre de Vicente por su parte cree
gue los estudiantes de educacién especial estan invisibilizados ante quienes
confeccionan las leyes, y que en realidad no existe un interés hacia ellos:

“Yo no entiendo la persona que pensoé esa ley que es hasta los 26, no sé qué penso, la verdad,
porque a mi me da la impresion de que las leyes se hacen solo para los nifios que protestan,
gue marchan, que destrozan, todo eso, al tiro, pero estos son nifios que no protestan, que no
marchan, no gritan, no cierto, entonces nadie se ocupa de ellos, y nadie le interesa, como

quien dice (...), total a nadie le importa estos nifios”.

La madre de Agustin por su parte, cree que no hay interés en mejorar las
politicas porque quienes dirigen las politicas, no han vivido esta realidad, y
acusa a partir del siguiente relato, un desconocimiento total de la realidad
vivida, y una falta de empatia de parte de las autoridades con las familias y los
estudiantes con alguna discapacidad, y sefala que en definitiva, tendrian que

vivir la experiencia para pensar en un cambio:

“Yo creo que no esté resuelto el tema y no hay ni siquiera voluntad de resolver el tema porque

no es un tema que les toque todavia, tendrian que tener un hijo para legislar’.

A partir de los relatos, se puede concluir que existe en las madres una
idea bastante pesimista en relacion al futuro educativo de sus hijos, y que se
basa unicamente en virtud de la legislacion chilena que establece una edad
limite para que los estudiantes permanezcan en sus escuelas especiales. Se
aprecia a través de las expresiones, ademas de una visidn pesimista, una
sensacion de rabia y molestia frente a este futuro educativo limitado o negado
gue establece el gobierno a causa de las leyes referidas hacia este tipo de

poblacién.
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Subcategoria 2: Futuro laboral

En relacion al futuro laboral, las madres en general tienen la idea de que
sus hijos no van a trabajar, en algunos casos, esta idea se sustenta en la
incapacidad de los hijos y en el caso particular de la madre de Agustin, sefiala
de forma enfatica que no desea que su hijo trabaje, y ademas no tiene la
necesidad de hacerlo.

En el caso de la madre de Pablo, ella sefala entre risas que tiene claro y

es realista en pensar que su hijo no va a trabajar:

“Trabajando no lo veo, muy regalén, pero a mi me importa que avance no mas, que haga lo que
él quiera, que sea feliz no mas pu, pero trabajando como algunas mamas dicen, no, para que

me voy a mentir que mi hijo va a trabajar, tiene su pension’.

Se evidencia ademas a través del discurso de las madres, que en
algunos casos tienen ideas bastante claras sobre el futuro ocupacional de sus
hijos, relacionado con actividades en el campo, viajes y recreacion, lo que
permite confirmar la vision de las madres, acerca de la imposibilidad de insertar

a sus hijos laboralmente.

En relacion a esto, la madre de Agustin sefala:

“el dia en que los otros mayores ya no estén (hijos), yo me dedicaré a viajar y a pasarlo bien

con él, pero y si quiere hacer alguna actividad que la haga”.

Por su parte la madre de Pablo y la de Jorge, respectivamente, coinciden
en la idea de pasar tiempo en el campo, realizando alguna actividad:
“no él va a estar conmigo porque mi esposo como va a estar mas conmigo también, entonces
vamos a poder salir con él, vamos a participar mas con él, no si eso es lo que quiero yo, por eso

yo le digo a mi esposo que cuando se jubile tenga un campito o algo para poder salir con Pablo,

recrearnos mas, que tome otro aire, eso quiero”

“gracias a dios pudimos comprarnos un campito, a él le gusta, entonces también pensando en

eso, si no existiera en la parte laboral yo creo que el campo, yo me veo en el campo, si ho
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existiera eso, que se yo amononarlo mas, tratar de pasar mucho tiempo mas alla, que Jorge

disfrute de la naturaleza, hacer huertas, que a él le encanta eso’.

A partir de estos relatos, se evidencia que las madres visualizan el futuro
desde lo recreativo, de disfrutar, que sus hijos tengan una actividad de
recreacion en un lugar diferente. En el caso de la madre de Vicente, al
preguntarle por el futuro de su hijo sefiala que no ha querido pensarlo, pero
tiene la esperanza que la ley cambie:

“No, la verdad que no lo he querido pensar porque igual me preocupa que esto termine a los 26,

y tengo la esperanza que a lo mejor la ley cambie, no sé, pero no he querido pensar mas

adelante”.

Este relato, coincide con el de la madre de Antonio, quien sefiala que no
guiere imaginar a su hijo con mas edad, y que siempre le ha costado pensar en

el futuro:

“no sé no me quiero imaginar a mi hijo con 30 afios, no sé, no trato de pensar mucho en eso

todavia, me cuesta a mi, siempre me ha costado pensar en el futuro’.

En relacion a esta actitud de las madres de no querer pensar en el futuro,
puede ser producto de la incertidumbre que genera no tener claridad sobre que

haran sus hijos, que opciones tienen para ocupar su vida.

En definitiva, a partir de los relatos se evidencia que las madres no
manifiestan interés porque sus hijos trabajen, y planean el futuro junto a ellos
desarrollando actividades de recreacion, y en ningln caso considerando

actividades de tipo laboral.
Subcategoria 3: Redes de apoyo

En relacién a las redes de apoyo, se refiere a las personas que, ademas
de los padres pueden brindar cuidados al joven con TEA. En este contexto los
panoramas son variados, y la principal diferencia se relaciona con la presencia

de hermanos. Mientras en algunos casos, los principales cuidadores son
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miembros de la familia nuclear, en otros, es necesario buscar redes de apoyos

fuera de la casa, lo que no siempre resulta facil.

De esta forma, la madre de Vicente relata que en caso de que sea ella
quien falte, serd su marido y su hija quienes se haran cargo de Vicente, y en
caso de faltar ambos, ser& su hija la encargada de cuidar al joven. En relacion a
esto, la madre de Vicente sefiala que su hija tiene clara esta responsabilidad, y
gue lo conversaron desde que ella era pequefa. En relacion a la familia
externa, sefiala que si bien tiene sobrinos y familia que quieren mucho a

Vicente, ella quiere y tiene claro que su hijo debe estar con su hermana.

“sé que igual su hermana se va a preocupar de él, o sea digamos si yo me muero primero, esta
el papa y la hermana, ahora si nos morimos los dos, el papa y la mama, esta su hermana, (...)
pero no ella lo tiene super claro que, ella se va a quedar con él, (...) cuando ya entendia mas yo

siempre se lo hablaba, y siempre le decia, el Vice, tu tienes que preocuparte de él”.

En relacion al mismo punto, la madre de Agustin sefiala que sus otros

hijos manifiestan su interés por hacerse cargo del joven:

‘o sea al Agustin se lo pelean, la hermana dice “cuando yo me reciba me voy a llevar al

Agqustin”, y el mas chico dice “no porque el Agustin es mio”, y se lo pelean”.

La madre de Pablo por su parte indica que sus otros hijos y su marido

han asumido el rol de cuidar a su hermano cuando ella no pueda hacerlo:

“no mama si nosotros nos vamos a hacer cargo de Pablo si no esta usted si algun dia, (...) Si,

si, mi esposo también, no si a mi me pasara algo él se hace cargo”.

Como se aprecia a partir de los relatos anteriores, el panorama parece
bastante similar, pero cambia en el caso de las madres que solo tienen un hijo,

como es el caso de la madre de Antonio y Jorge.

La madre de Jorge, por su parte, sefiala que no hay redes de apoyo por
parte de su marido puesto que es hijo Unico y si bien tiene una hija mayor (de

otra relacion), no tienen una relacién cercana como para pensar que ella se
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hara cargo de Jorge cuando ellos falten. Sefiala que puede contar con una

hermana que vive en otra ciudad para que se haga cargo de Jorge:

“o0 sea yo podria pensar en una hermana, pero ella vive en Vifia, entonces si a mi me llegase a
pasar algo 0 a nosotros, yo sé que voy a contar con ella, y ella tendria que venirse, hacer todo

un cuento, y ella es soltera, mayor que yo, pero soltera, y ella adora a Jorgito y él a ella”.

En un panorama similar, pero aun mas complejo se encuentra la madre
de Antonio, puesto que ademas de tener solo un hijo, no tiene apoyo del padre
de Antonio. Ella sefiala que al pensar en el futuro, le pesa ser madre soltera y
sin otro hijo, puesto que podria delegar en ellos la responsabilidad de Antonio, y

si bien, cuenta con apoyo de sus sobrinas, siente que no es lo mismo:

“2qué pasa si me pasa algo a mi?, porque yo diria que ahi es donde me pesa ser mama soltera
sin otro hijo, porque si yo tuviera mas hijos, el Antonio tendria hermanos, entonces uno
descansa en los hermanos, ya entonces si me llega a pasar algo no importa porque estan mis
otros hijos y ellos nunca van a dejar a su hermano solo, (...) o sea tengo a mis sobrinas que me

dicen ‘tia no se preocupe”, pero no es lo mismo pu”.

Como se aprecia en los relatos, es un factor relevante la presencia de
redes de apoyo en las madres de estos jovenes, especialmente los hermanos,
puesto que brindan la tranquilidad de que ellos estaran acompafiados, como
expresa la madre de Antonio desde su pesar. A partir de los relatos por lo tanto,
se evidencia, en los casos de hijos Unicos, una percepcion de temor frente a la

soledad del hijo en la vida futura.

A partir de esta subcategoria, es que nace la siguiente, relacionada con
los temores delas madres, que en general emanan de este panorama, del futuro

y de los cuidados del hijo con TEA.
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Subcategoria 4: Temores

El principal temor que evidencian algunas de las madres, puesto que no
todas se refieren a este punto, 0 bien mencionan otro, corresponde al temor de

faltarles a sus hijos, aun cuando tienen redes de apoyo.

La madre de Vicente relata, tal como se mencion6 anteriormente, que no

le gusta pensar en el futuro de su hijo:

“No he querido pensar mas adelante, porque igual uno se pasa el rollo hasta cuando yo me
muera pu, si pienso mas adelante que voy a hacer, o sea, que va a ser de él cuando yo me

muera que la cuestion, uno como que igual se pasa como los rollos”.

En el caso de la madre de Jorge, sefala que su principal temor es faltarle
a su hijo, pero que prefiere no pensar en eso porque cree que no vivira
tranquila, y sefala con bastante pesar, que ella espera que su hijo Jorge parta
antes que ella, o que partan juntos, porque ella no estaria tranquila de dejarlo

solo:

“es la inquietud mayor de pensar que va a ser de Jorgito si nosotros llegamos a faltar, mi marido
también va a tener 60 afios, entonces, es la edad, es ver como vamos a llegar a adultos
mayores, y que no podamos (...) asi que yo le pido al de arriba no mas, que Jorgito se vaya
antes que yo, 0 nos vayamos juntitos, ojala que me escuche, porque yo no me iria tranquila

sabiendo que va a quedar él desamparado’.

En el caso de la madre de Antonio, sefiala que el principal temor, al igual

gue la madre de Jorge, es faltarle a su hijo.

“entonces que hago si algo llega a pasar, que hace el Antonio, yo pienso que el temor de todos,

yo sé que es el temor de todos”.

A partir de los relatos de las madres, se percibe de manera inmediata y como
idea central respecto de esta categoria, un gran temor a la soledad de sus hijos,
preocupacion por el cuidado en su ausencia y falta de redes de apoyo en

muchos casos.
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A continuacion, se presenta una tabla resumen de las representaciones
sociales emanadas de los relatos de las madres bajo dos perspectivas,
primero las representaciones sociales de las madres a partir de su relacion
con los jovenes, y luego representaciones sociales de las madres a partir de
la percepcion que tienen de la experiencia de sus hijos en la sociedad, es

decir, de cdmo la sociedad responde a sus hijos.

Tabla 4. Resumen representaciones sociales

Representaciones sociales de las madres a

partir de la relacién con sus hijos

Representaciones sociales de las madres a
partir de su percepcién de la experiencia

de sus hijos en la sociedad

Representacion social del nifio regaldn:
esta sobreprotegido y en algin momento sus
conductas cambiaran.

Representacién social del peregrinaje: Un
largo recorrido por diferentes especialistas
para llegar a un diagndstico y a las terapias
necesarias para sus hijos

del

como motor: El diagnéstico se asume con

Representacién social diagnéstico
rapidez, funciona como un motor que moviliza
a las madres y al resto de la familia por el

bienestar hijo con TEA.

Representacién social de la realidad
distorsionada: Madres manifiestan
desconocimiento del TEA antes del

diagndstico de sus hijos. Bajo su percepcion,
la sociedad tiene una idea equivocada del
TEA, lo caracteriza de manera errénea debido
a que se informan por medios que entregan

esta vision diferente (peliculas, libros de

Representacion social del nifio regalén:
sociedad responsabiliza a los padres/ madres

de las conductas.

Representacién social de la realidad
distorsionada: Sociedad caracteriza a los
nifos y jovenes con TEA como “genios”,

personas con gran potencial intelectual
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teoria, otros).

Representacion social de la discriminacion
y del temor: Las madres optan por una
escuela regular siempre con una asistente
particular que acompafie a sus hijos durante
toda la jornada y que asuma como “la voz” de
los jovenes por temor a que no se puedan
defender.
Representacion social de la no
integracion: Madres manifiestan que bajo su
perspectiva la integracibn no existe, no
existen los profesionales capaces de hacerse
cargo realmente de los estudiantes con este

diagnoéstico.

Representacién social del futuro:
Futuro educativo negado: Las madres
sefialan con molestia y decepcién que sus
hijos no tiene acceso a sistemas de educacién
posterior a los 26 afios.

Futuro en la recreacidon: Madres planean un
futuro en la recreacion posterior a los 26 afios,
los viajes y la vida en el campo son una
opcion.

Temor al futuro lejano: Madres temen no
estar presentes en la vida de sus hijos en el
futuro, temen que queden solos y sin los

cuidados necesarios.

Representacion social de la discriminacion
y del temor: Sociedad (escuela regular) no
esta preparada para brindar la atenciéon y
cuidados necesarios a los jévenes con TEA.
Profesores o compafieros podrian tener
conductas inadecuadas y ellos no sabran
defenderse.

Representacion social de la no
integraciéon: La escuela regular retira a los
estudiantes de la sala comdn a la sala de
recursos especiales cada vez con mayor
frecuencia, no les permite compartir con el
grupo curso. Finalmente es la escuela regular
recomienda buscar

quien otras opciones

educativas para los jévenes.

Representacién social del futuro:

Futuro educativo negado: Sociedad niega la
posibilidad de educacién a jovenes con TEA
(u otra condicién) posterior a los 26 afios a
causa de una ley que asi lo establece. No
entrega recursos econdémicos necesarios ni
las bases legales para que los jévenes
continlen escolarizados o en alguna otra

instancia formativa.

Fuente: elaboracién propia (2019)
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5. Conclusiones y discusién

A continuacién, se exponen las principales conclusiones a las que se ha
llegado a través de esta investigacion, considerando los objetivos establecidos
en el planteamiento del problema en relacion a la literatura revisada. Por otro
lado, se discuten los resultados y se establecen limitaciones y proyecciones a
partir de los datos recopilados.

5.1. Conclusiones

En relacion a las opciones educativas en las que estuvieron insertos los
jovenes con TEA, en 4 casos los estudiantes estuvieron en escuela especial y
escuela regular, mientras que en soélo un caso el joven estuvo en escuela
especial de manera exclusiva durante toda la escolaridad. Cabe destacar
ademas, que los 4 jovenes que participaron de ambas opciones educativas,
asistieron en una primera instancia a jardines infantiles de educacion regular, en

la mayoria de los casos previo al diagndstico.

En relacion a la valoracion que realizan las madres sobre experiencia
educativa de sus hijos, varia segun la opcion educativa y la escuela a la que
asistieron. En relacion a los jovenes que asistieron a escuelas regulares, las
madres sefialan que si bien no hubo mayores dificultades, no existié un interés
real en el aprendizaje de sus hijos, en el relato, se refieren a la mala calidad de
los docentes, la poca preparacidbn para trabajar con estudiantes con
necesidades educativas especiales y en algunos casos, poca disposicion para

trabajar con sus hijos en especifico.

Por otro lado, y en relacion a la escuela especial, las madres en general

coinciden en que ha sido una experiencia positiva, y destacan en la mayoria de
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los casos, que sus hijos aprenden, se sienten bien, estan en un lugar cémodo y

asisten felices.

En dos casos, las madres concluyen que no fue una buena decision que
sus hijos asistieran a escuelas regulares como primera opcion, o al menos, no
durante un periodo tan prolongado. Esto permite concluir que las madres
observan un bienestar mayor para sus hijos en la escuela especial, desde el
punto de vista de la seguridad, el aprendizaje y la integracion en las actividades

comunes.

En relacion a las emociones y percepciones de la experiencia educativa,
en la escuela especial, las madres destacan el bienestar de sus hijos en el
centro al que asisten, sefialando lo importante que es para ellas que sus hijos

asistan felices, que estén comodos y que reciban carifio de su escuela.

De igual forma, las madres valoran la seguridad que brinda la escuela
especial, y si bien no lo mencionan de manera explicita en todos los casos, se
puede inferir, considerando que ninguno de los jovenes asiste a la escuela
especial con apoyo de una asistente particular como ocurria en la escuela

regular.

Asi mismo se destaca la gratitud hacia la escuela especial al no tener un
interés econdmico en su labor con los jovenes, a diferencia de la escuela
regular, que de acuerdo al relato de una de las madres, veia en los estudiantes
integrados, un incremento en sus ingresos econdmicos al tratarse de un

establecimiento particular pagado.

En relacion a la escuela regular, las madres evidencian en su relato, en
primer lugar, el temor de enviar a sus hijos solos, por esta razén 3 jovenes
asistieron a la escuela regular con el apoyo permanente de una asistente

personal, quien cuidaba y guiaba a los estudiantes. A pesar del temor, las
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madres destacan y valoran en todos los casos la buena recepcion, la ayuda y la

empatia que tuvieron los compafieros (sin discapacidad) hacia sus hijos.

Como emocidén negativa, destacan la dificultad para encontrar un colegio
regular que recibiera a sus hijos, teniendo que asistir en algunos casos, a

colegios lejanos a su lugar de residencia.

Por otro lado, se destaca en las madres la sensacion exclusion de sus hijos,
esto debido a que en algunos casos los jovenes eran sacados de la sala para
trabajar en una sala aparte, lo que bajo su perspectiva impedia que
compartieran con sus pares. Por otro lado, la idea de la exclusion se debe a
gue, en algunos casos, la escuela sugirid e insistio en que era mejor retirar a

los jovenes y buscar otra opcion educativa.

El objetivo general de investigacion fue “develar las representaciones sociales
de la experiencia educativa de jovenes con Trastorno del Espectro Autista a
partir de los relatos de sus madres”, a partir del analisis de resultados, se

establecen las siguientes representaciones:

Representacion social “del nifio regalén”: el concepto de nifio regalon se
encuentra presente en la mayoria de los relatos, en 4 casos las madres
mencionan que ciertas conductas en sus hijos fueron solapadas bajo el
concepto de regalon, desde su percepcion y ademas desde la percepcion de

terceras personas, como familiares e incluso especialistas médicos.

Por tanto a partir de lo que sefialan las madres, se considera este concepto del
nifo regaldbn como una imagen cultural, que trasciende lo individual hasta lo
social, imagen que justifica la conducta de los nifios en el supuesto de que es
algo momentaneo, un nifio que a causa de estar sobreprotegido y recibir
multiples manifestaciones de afecto, presenta conductas no adecuadas para su

edad. De esta manera se generan dos situaciones, primero al justificarlas, se
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produce un efecto tranquilizador en los padres/ madres, al creer que en algun
momento la situacion de su hijo cambiarg, y segundo, la imagen de nifio regalén
funciona como elemento alternativo para los especialistas médicos al no poder

diagnosticar de manera correcta al nifio.

Representacion social del peregrinaje: el concepto de peregrinaje, o
peregrinacion, es utilizado en el &mbito religioso para describir un recorrido o
viaje que realiza una persona creyente, generalmente caminando, hacia un
lugar sagrado. Este concepto, fue utilizado por dos madres para describir la
realidad que vivieron durante y después del diagnostico de sus hijos, y para
ejemplificar de manera concreta lo que significO para ellas la busqueda de

profesionales que pudieran diagnosticar y posteriormente tratar a sus hijos.

Si bien, dos madres utilizan de manera explicita el concepto de peregrinaje, en
la mayoria de los casos las madres describen un camino largo durante el
proceso de diagnostico de sus hijos, donde debieron recurrir a multiples

profesionales médicos, incluso fuera de la cuidad.

Se considera como una representacion social puesto que existe confluencia
en los relatos de las madres, y si bien solo dos mencionan de manera explicita
el concepto, todas coinciden finalmente en el arduo camino recorrido para
llegar finalmente al lugar sagrado que sefiala el concepto de peregrinaje, a un
diagndstico certero y las terapias adecuadas para brindar un bienestar mayor a

sus hijos.

Representacion social “del diagnéstico como motor”: las madres, en la
mayoria de los casos coindicen en que el diagnostico no signific6 un hito
devastador para ellas ni para su familia, lo describen como un hecho, que si
bien fue doloroso o sorpresivo en el momento, fue asumido con fuerza, y

funcioné como un motor que los movié para buscar los apoyos necesarios.
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Se considera una representacion social puesto que ademas de existir
confluencia en los relatos, la reaccion de las madres y las familias frente al
diagnéstico se opone a lo que establece la teoria al respecto, la que refiere una
serie de emociones negativas, altos niveles de estrés y otras situaciones que no

son perceptibles a gran nivel en el relato de las madres.

Por otro lado, se considera como representacion social esta resiliencia frente
al diagnéstico porque de acuerdo al relato de las madres, parece no ser el hito
mas dificil que ellas y su familia viven, con el transcurso del tiempo, tal como

sefala una madre en particular, el diagnéstico es lo menos importante.

Representacion social “de la realidad distorsionada": surge como una
representacion social luego de que las madres manifestaran en sus relatos una
falta de conocimiento hacia el TEA. Esta situacion la plantean en dos
escenarios, primero, falta de conocimiento de ellas al momento del diagnostico
de sus hijos, y segundo, falta de conocimiento de la sociedad en relacion al TEA

y sus caracteristicas.

Esta distorsion a la que se refiere la representacion social es debido a que las
madres sefialan que existe una idea erronea acerca de lo que realmente es el
TEA, la poblacion en general no sabe, o no conoce la realidad de cerca, y se
guia, de acuerdo a lo que ellas sefalan, a la informacion que encuentran en
libros o en peliculas que tratan la tematica del TEA, debido a esto, las madres
sienten que la idea de la sociedad acerca del diagndstico es equivocada, tienen

preconceptos erroneos y alejados de la realidad.

Representacion social “de la discriminacion y del temor”: se considera una
representacion social al existir confluencia en la decisién de los padres/ madres
de enviar a sus hijos a un colegio de educacion regular acompafados de una

asistente particular. La decision se fundamentan en el temor de dejar a sus hijos
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solos en la escuela regular, ya que bajo su percepcion, ellos no tendrian la
capacidad de defenderse en caso de que alguien les hiciera algo, por tanto, la
asistente, tendria un rol activo como “la voz” de los jévenes. En el relato, las
madres mencionan, que sin la asistente sus hijos no hubieran asistido al
colegio, e incluso, este temor a la realidad de la escuela regular, llevo a una
madre a tomar la decisién de nunca enviar a su hijo a una escuela regular, si no

gue optar por la opcion de escuela especial.

Representacion social “de la no integracion”: las madres coinciden en su
idea y valoracion de la integracion en escuelas regulares, sefialando de manera
enfatica que esta no existe. Se considera una representacion social puesto que
corresponde al conocimiento de las madres adquirido a traves de la
experiencia, de su experiencia en las diferentes opciones educativas y en
diferentes centros educativos, tal como sefiala Jodelet (1984, citada en
Moscovici, 1986), las madres expresan por medio de su representacion el
sentido que otorgan a su experiencia en el mundo social, y bajo este
panorama, son enfaticas al sefialar que la integracion no existe, a causa de que
no hay docentes ni profesionales preparados para dar respuesta a las

necesidades de sus hijos.

Representacion social “antagdnica de la escuela especial”: Se genera al
momento de existir opiniones disimiles en los relatos de las madres en relacion
a su percepcion de la escuela especial, si bien en cuatro casos, existe acuerdo
en que la escuela especial ha dado buenos resultados, en un caso en particular,
el relato de la madre evidencia un menos cabo hacia el trabajo de la escuela
especial. Esta vision antagonica surge, en base al andlisis de los relatos, a raiz
de un concepto clave que menciona la madre que tiene la percepcidon negativa,
el concepto de normalidad, indicando que ella considera que es mejor que los
jovenes con TEA, o al menos su hijo en particular, se relacione con pares

normales y no con pares con discapacidad, por lo tanto, es posible que la
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escuela especial genere en esta madre una vision negativa puesto que le
recuerda constantemente la condicién del estudiante y las limitaciones del

sistema educativo regular.

Representacion social “del futuro”: En relacion al futuro, surgen diferentes
representaciones sociales dependiendo de cuan proximo se encuentre este al
presente de los jévenes y sus familias. Es asi como se dividen en futuro
educativo negado, que corresponde al futuro mas préximo, un futuro intermedio,
denominado futuro en la recreacion, y finalmente la representacion social del

temor al futuro lejano.

Futuro educativo negado: Esta representacion social se construye a partir del
discurso de las madres, que evidencia una gran decepcién, molestia y
preocupacion por la falta de opciones educativas que tienen sus hijos luego de
cumplir los 26 afos, al finalizar su proceso de educacion formal de acuerdo al
Ministerio de Educacion de Chile. Las madres confluyen en que existe por parte
de los legisladores, falta de empatia y falta de conocimiento de la realidad que
ellas y sus hijos viven, y bajo este panorama, no hay interés en mejorar esta

situacion en beneficio de los jévenes con una discapacidad.

Futuro en la recreacion: surge como representacion social, luego de todas las
madres coincidan en que, una vez que sus hijos culminen su actividad
educativa, como se mencion0 anteriormente, a los 26 afos, pasaran el tiempo
con ellos en actividades de tipo recreativas y de su interés, como viajar y

dedicarse a la vida en el campo.

Este conjunto de ideas que tienen las madres, configura a una
representacion social, debido a que existe una concepcion diferente del futuro
de sus hijos con TEA al que existe para jovenes de la misma edad sin el
diagndstico, las madres tienen claro que sus hijos no tendran mas opciones

educativas, de igual forma aceptan que no accederan a un trabajo, por tanto
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otorgan un valor especial a pasar el tiempo y disfrutar junto a ellos de
actividades que sean de su agrado.

Esta idea del futuro en la recreacion, surge tal vez en las madres como una
forma de compensar la desigualdad y la exclusion de la que han sido parte sus
hijos, una forma de retribuir la limitacion impuesta por una ley establecida por

quienes probablemente no forman parte de una realidad tan especifica.

Temor al futuro lejano: a través de los relatos de las madres, emana de
manera coincidente un gran temor que forma parte de sus vidas. Las madres
manifiestan un gran temor a no estar presentes en el futuro lejano de sus hijos,
a no poder dar los cuidados necesarios. Surge como una representacion social
puesto que de acuerdo a los relatos, es una idea constante en sus vidas, que se
ha construido en base a su experiencia como madres de un joven con un
diagnostico especifico, teniendo claridad de que dependeran siempre de

alguien que los cuide.

En relacién a los supuestos de investigacion, los resultados evidencian que
existe coincidencia entre lo planteado al inicio y lo relatado por las madres, que
se refiere fundamentalmente a la valoracion positiva que en general realizan de
la escuela especial, y a la importancia que le otorgan al bienestar y comodidad

de sus hijos en sus respectivas escuelas.

5.2. Discusién tedricay empirica

La literatura expuesta en el marco referencial en relacion al TEA y sus
caracteristicas, coinciden en algunos casos con lo relatado por las madres. En
relacion a los primeros signos de alerta, las madres describen un panorama
similar a lo que establecen los autores (Taylor et al., 2009; Wing, 1998, citado

en Hernandez et al., 2012) puesto que sefialan que desde edad temprana sus
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hijos presentaron dificultad para establecer relacion con otros, y en algunos
casos, si bien los nifios desarrollaron lenguaje, las madres manifiestan que
hubo una pérdida de este en un momento determinado. De igual forma, otras
caracteristicas como la presencia de autoagresiones, la necesidad por la rutina
y ambientes estables, las rabietas a causa de cambios abruptos, y la respuesta
anormal frente a ciertos estimulos son caracteristicas frecuentes en algunos

relatos.

Cabe destacar, en relacion a las emociones ligadas al diagndstico, que
existe una diferencia importante entre lo que indican los autores, y lo que
establecen las madres. Los autores (Hernandez et al., 2012), hablan de una
serie de emociones negativas presentes en los padres y en la familia en
general, sin embargo, las madres sefialan que el diagnodstico no fue un hecho
doloroso que generara grandes cambios en su dinamica familiar. Ellas refieren
gue si bien en algunos casos la primera impresion del diagnostico fue fuerte e
inesperada, la aceptacion fue rapida, y funcion6 como una especie de motor
gue los movilizé como familia para buscar profesionales que brindaran el apoyo

adecuado a sus hijos.

En relacién a lo anterior, el hecho de buscar diferentes profesionales
tanto para llegar a un diagndstico certero como para buscar las terapias
adecuadas, que fue denominado por las madres como un “peregrinar’, se
condice con lo que establece Peeters (2008), quien sefala que es normal que
los padres busquen diferentes profesionales para llegar a un diagndstico y para

comprender la situacion que viven sus hijos.

Finalmente, se generaron las representaciones sociales, entendidas
como un conocimiento espontaneo que surge a partir de la experiencia y
pensamientos transmitidos a través de la educacion y comunidad social, como

la forma en que los sujetos aprehenden los acontecimientos y sucesos de la
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vida diaria y las caracteristicas de su medio, y que en definitiva constituyen una
forma de pensamiento social y una imagen cultural (Jodelet, 1984, citada en
Moscovici, 1988, p.473). De esta forma, bajo esta perspectiva se construyeron a
partir del relato de las madres, considerando en primer lugar su conocimiento
basado en la experiencia tanto de ellas como de sus hijos, y en segundo lugar,
considerando la forma en que ellas analizan los acontecimientos vy

caracteristicas del medio social del cual forman parte.

5.3. Limitaciones

Dentro de las limitaciones del estudio, se menciona en primer lugar el
hecho que los relatos provengan en los 5 casos de las madres de los jovenes y
en ningun caso de los padres. Esto se debe, en la mayoria de los casos, a que
son las madres quienes asumen un rol protagonico en el cuidado de los hijos,
mientras que los padres en general se dedican de manera casi exclusiva al
trabajo. Sin embargo, cabe sefialar que en dos casos no existe participacion de
los padres en la vida de los jovenes. Esta se considera una limitacion puesto
gue resultaria interesante conocer de igual forma, la percepcion que tienen los

padres respecto del proceso educativo de sus hijos.

Otra limitacion del estudio, se relaciona con que los 5 jovenes son
hombres, esto se debe a la dificultad de encontrar mujeres que presenten el
diagndstico, puesto que la prevalencia de acuerdo a la literatura es una mujer
por cada cuatro hombres. Aun cuando fue posible contactar a madres de

mujeres con el diagndstico, no hubo interés en participar del estudio.

Ambas limitaciones se consideran como tal puesto que resultaria
interesante conocer la percepcion y las diferencias existentes en funcién del

sexo, ya sea de los padres o de los jovenes
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5.4. Proyecciones

Cabe resaltar en primer lugar, que si bien el proceso de diagnéstico no
constituia el foco principal de esta investigacion, la informacion entregada por
las madres permite visualizar, como ya se mencion6 anteriormente, diferencias
con lo que establecen los autores (Hernandez et al, 2012 ; Martinez et al, 2012)
en relacibn a este proceso, por tanto seria interesante para estudios
posteriores, ahondar en la realidad vivida por las familias durante este periodo
especifico, pero considerando no solo familias de jévenes, sino también de
nifos que se encuentran en la etapa de diagndstico para conocer la vivencia del
proceso, y analizar cobmo cambia la percepcion de los padres/madres conforme

transcurren los afnos.

Otro punto importante en los hallazgos de esta investigacion, es en
relacion al temor existente en las madres al considerar la edad de finalizacion y
egreso del sistema educativo. Es un tema recurrente en cada relato, donde las
madres hacen sentir su desconformidad, molestia y preocupacion por el futuro
educativo truncado de sus hijos a causa de una ley que ellas consideran
inadecuada. En base a este contexto, se sugiere la realizacion de estudios que
ahonden esta realidad familiar de jévenes con TEA y discapacidades en otras
areas que vean truncado su derecho a la educacion, como una forma de

generar conciencia y cambios en relacidon a la legislacion vigente.
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Promedio 6.3

6. De las Conclusiones, Discusién y Proyecciones (10%)

Indicadores Nota
1. Conclusiones respecto de los objetivos propuestos 5.0

2. Discusion de resultados, segln el marco tedrico referencial y el estado del arte 5.0

3. Limitaciones y proyecciones del estudio 7.0
Promedio 5.7
Observaciones:

Es un estudio muy interesante aporta al desarrollo de la disciplina y de manera especial en el drea de
los TEA. Es importante sintetizar resultados, evitar redundancia de ideas. Las conclusiones deben ser

abordadas desde los objetivos.

La discusidn de resultados si piansa algo de teoria que la sustente, es poca.

Felicitaciones, muy buen trabajo.




Calificacion Final

Promedio ~ Porcentaje  Ponderacion
| Calificacion E i
| (del.0a | !
f 7.0}
1.Aspectos Formales 10% 0.67
2.Formulacién [ 20% 14
3. Marco Tedrico T 20% |14
4.Marco Metodologico 20% 1.4
5.Resultados 20% 1.26
6.Conclusiones y Discusion I 10% 057
Calificacién Final | 6.7 |
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Nota: EvalGe de 1.0 a 7.0 cada uno de los indicadores que se presentan esta pauta.

1. De los Aspectos Formales (10%)

Indicadores Nota

1. Presentacién de la Tesis de acuerdo a formato oficial 6.0

2. [ndice (de contenidos, gréficos y/o figuras) ; 6.0

3. Resumen (en espaiiol e inglés) %5 6.7

4. Correcto uso de ortografia 5 6.7

5. Redaccién coherente con escritura cientifica de la especialidad 6.5

6. Referencias y citas de acuerdo a Norma APA, 6Th Edition. 6.0
Promedio > 6.3

2. De la Formulacién del Problema (20%)

Indicadores Nota
1. Construccidn del objeto de estudio a partir de la presentacién de antecedentes contextuales, 6.6
tedricos y empiricos

2. Supuestos o hipétesis de trabajo en correspondencia con el objeto de estudio 7.0

3. Formulacién de la interrogante de investigacion 7.0

4. Relevancia del problema de investigacion en el contexto de la disciplina 7.0

5. Obijetivos formulados con claridad y coherentes con el problema y el objeto de estudio. 6.5
Promedio 6.8

3. Del Marco Teérico (20%)

Indicadores Nota
1.Antecedentes tedricos : presentacidn ordenada y coherente de los capitulos, apartados y sub 6.3
apartados tedricos que sustentan la investigacion

2. Aproximacidn al estado de arte de la problematica de investigacion 6.5
3. Pertinencia, relevancia y actualizacién de las fuentes de referencia para la investigacion 6.5
Promedio . 6.4
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4. Del Marco Metodolégico (20%)

Indicadores Nota
1.Paradigma y Enfoque de la investigaciéon 7.0
2.Disefio de la investigacién: 6.0
3. Muestra o Participantes 6.5
4. Estrategias, técnicas e instrumentos de recogida de datos 6.5
5. Estrategias de andlisis 6.0
6. Criterios de rigor cientifico - 6.0
Promedia 6.3

5. De los Resultados (20%)

Indicadores Nota
1. Presentacion de resultados de forma clara y sintética 5.8
2. Procesamiento, analisis e interpretacidn de los resultados o hallazgos 6.0
3. Tablas, figuras o gréficos bien construidos 6.3
Promedio 6.0

6. De las Conclusiones, Discusién y Proyecciones (10%)

Indicadores Nota
1. Conclusiones respecto de los objetivos propuestos ; 6.0
2. Discusién de resultados, seglin el marco tedrico referencial y el estado del arte 6.3
3. Limitaciones del estudio g 6.3
4. Proyecciones del estudio 6.5
Promedio 6.2

Observaciones:

El trabajo estudia las representaciones sociales de la experiencia educativa de jovenes con Espectro
Autista, desde la perspectiva de sus madres. Por ello, constituye un buen aporte a la construccién de
conocimiento en Educacién Especial desde una perspectiva social. En general, se trata de un muy buen
trabajo, sin embargo deben considerarse las siguientes sugerencias:

1. De los aspectos formales: en general, el trabajo sigue el formato oficial del Programa, sin embargo,
deben completarse algunos aspectos (Comisién Examinadora, indice de anexos, etc.) y eliminarse otros
(Ej.: el estado del arte ya no se presenta en el Problema, sino que se va intercalando esta informacién en
el marco tedrico). Asimismo, se debe modificar la numeracién de capitulos y apartados, segun lo
corregido directamente en el texto, lo que implica cambiar el indice. Por otra parte, es necesario revisar
Norma APA para el caso de algunas citas de fuentes en el texto. Igualmente, debe presentarse en el
texto definitivo, cada capitulo en pagina separada y atenerse a la extensién méaxima de 120 péginas para
el texto total, por lo que se aconseja sintetizar algunos puntos y achicar el tamafio de fuente tanto de
discursos como de tablas a tamafio 10.
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2. El Problema: este capitulo se encuentra bien construido. Se sugiere retirar de este apartado el estado
del arte, de acuerdo al nuevo formato de tesis utilizado por el Programa, que incorpora el estado del arte
en el marco tedrico del trabajo, en los apartados que corresponda.

3. Marco Teérico: En general se encuentra bien desarrollado y abarca los temas importantes para

sustentar el trabajo empirico. Hay aspectos, sin embargo, que se presentan inconclusos (ver pag. 60, que
salta a pag. 62).

4. Marco Metodolégico: el trabajo participa de un enfoque cualitativo interpretativo y utiliza el relato de
vida capturado a través de entrevistas. Se sugiere completar el capitulo sefialando brevemente los
criterios de rigor cientifico considerados asi como la forma de procesar la informacidn.
-

5. Resultados: los resultados del trabajo son interesantes, sin embargo se presentan de manera algo
confusa. Para superar esto, se sugiere disminuir el tamafio de fuente cada vez que se trate de la
transcripcion de los discursos de las entrevistadas, de manera de no confundir con las interpretaciones
que va haciendo la investigadora.

8. Conclusiones y Discusidn: se sugiere presentar las conclusiones en forma ordenada, considerando sélo
los objetivos, en términos de dar respuesta al propésito del estudio. La autora presenta limitaciones y
proyecciones del trabajo.

Calificacion Final

1.Aspectos Formales 1 &3 10% 0.63

2. Formulacién del Problema 6.8 20% 1.36
3. Marco Teérico 6.4 20% 1.28
4.Marco Metodolégico 6.3 20% 1.26
5.Resultados 6.0 20% 1.20
6.Conclusiones y Discusién 6.2 10% 0.62

6.35=6.4
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