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Resumen
La presente Memoria de Titulo explora la relacion entre los modelos de discapacidad bajo

los cuales madres de personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA) conceptualizan
dichos trastornos como discapacidad, y las estrategias en materia educativa, médico y social
que interiorizan para promover la autonomia personal de sus hijos, en distintos niveles
socioecondmicos. Esta investigacion se enmarca en la incipiente Sociologia de la
discapacidad, que comprende la discapacidad como un fenémeno con componentes

psicoldgicos, sociales y contextuales, y no solo biol6gicos.

La investigacion considerd que lo subjetivo y lo objetivo forman parte conjunta del actuar
humano y por ello, si bien las condiciones materiales de existencia condicionan el actuar, no
lo determinan (Bourdieu, 1991). Asi, la hipotesis en juego fue que lo subjetivo (modelo de
discapacidad) puede condicionar mas que lo objetivo (nivel socioecondmico) a la hora de
interiorizar estrategias que aumentan la autonomia personal de personas con TEA. Esta idea
se trabajo mediante una metodologia cualitativa, a través de 7 entrevistas en profundidad a
madres de personas con TEA ABCL, y a 6 C3/D, ahondando en sus subjetividades y
comparando por nivel socioeconomico. ElI material fue analizado a partir de la Teoria
Fundamentada permitiendo responder a la pregunta de investigacion, y dar cuenta de otros

aspectos de interés para las madres participantes.

Los resultados muestran la presencia de los cuatro modelos de la literatura en las
entrevistadas, siendo el preponderante en ambos niveles socioeconémicos el biopsicosocial
y destacando el modelo de prescindencia, modelo més antiguo por estar supuestamente
superado (Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017). Destaca la presencia de modelos mixtos
(mezcla de modelos). Por otro lado, las Gnicas madres que interiorizan todas las estrategias
son aquellas que conceptualizan los TEA bajo un modelo biopsicosocial. Las diferencias mas
notorias entre modelo de discapacidad y estrategia interiorizada se observan en las estrategias
sociales. Asimismo, el estudio concluye que a la hora de interiorizar estrategias que
promuevan la autonomia personal en personas con TEA, es mas relevante el modelo de

discapacidad bajo el cual se conceptualiza dicho trastorno, que el nivel socioeconémico.

Palabras Clave: Trastornos del Espectro Autista (TEA); Discapacidad; Modelos de

discapacidad; Estrategias de reduccion de dependencia; Sociologia de la discapacidad.



1. Problematizacion
Segun el Informe Mundial de Discapacidad realizado por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) el afio 2011, mas de mil millones de personas vivian en situacion de
discapacidad, lo que corresponderia aproximadamente, a un 15% de la poblacion mundial
(OMS, 2011). En nuestro pais, y a partir de los datos que nos entrega el Segundo Informe
Nacional de Discapacidad (2015), encontramos que el 20% de la poblacion se encuentra en
dicha situacién, del cual, un 40% depende de otras personas (INE, Instituto Nacional de
Estadisticas; Ministerio de Desarrollo Social, 2015). Pero ;Qué es lo que se entiende por
situacién de discapacidad? La OMS a partir de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) la define como

“un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y
restricciones para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos
de la interaccidn entre personas con un problema de salud (como paralisis cerebral,
sindrome de Down o depresion) y factores personales y ambientales (como actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social)”

(OMS, 2011, pag. 4).

El Ministerio de Desarrollo Social y el INE por su parte, sefialan en el informe mencionado
que las Personas en Situacion de Discapacidad (PeSD en adelante) son “aquellas personas
que, en relacion a sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al
interactuar con diversas barreras contextuales, actitudinales y ambientales, presentan

restricciones en su participacion plena y activa en la sociedad” (2015, pag. 3).

Ambas definiciones responden al modelo biopsicosocial, modelo que concibe la
discapacidad como una situacién producida por la relacion de condiciones bioldgicas
especificas de un individuo, y factores sociales y ambientales que dificultan la vida en
sociedad (Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017). Esta conceptualizacion es promovida por
la OMS y Naciones Unidas (2014) pero no es la Unica. Las Naciones Unidas sefialan que el
modelo biopsicosocial permite romper con las visiones negativas de la discapacidad
presentes en otros modelos, y que el uso de otros enfoques -de beneficencia 0 médico- tienen
COmo riesgo “que las personas con discapacidad permanezcan al margen de la sociedad”

(Naciones Unidas, 2014, pag. 9).



La bibliografia especializada sefiala que la discapacidad ha sido conceptualizada desde
cuatro modelos: Modelo de prescindencia con base religiosa donde la discapacidad es un
castigo de los dioses 0 una posesién diabdlica y de primacia en la época antigua y medieval;
modelo médico o biomédico con base exclusivamente en la ciencia de la medicina, que centra
la conceptualizacion en el déficit bioldégico y que aparece con fuerza en la época moderna;
modelo social, con atencion en las barreras que el entorno ambiental y social proporciona a
la PeSD y que dificulta su insercion social; y modelo biopsicosocial que conjuga factores
bioldgicos y sociales, y que ha tomado fuerza desde los afios 70° (Palacios & Bariffi, 2007).
Asimismo, existe consenso en distintas investigaciones que al menos los tres Gltimos
modelos coexisten hoy, tanto en el ambito cientifico/técnico como en la sociedad (Palacios
& Bariffi, 2007) (Andrade, 2008) (OMS, 2011) (Pantano, Nufiez, & Arenaza, 2012) (Giaconi,
Pedrero, & San Martin, 2017)). Por otro lado, dichos estudios sefialan que las formas de
conceptualizacion de la discapacidad repercuten en las acciones. EI modelo de prescindencia
implica una exclusion y rechazo a la PeSD. EI modelo médico puede llevar a concebir la
discapacidad como una situacion tragica, y a las PeSD como objetos de intervencion médica
y educativa, y no como sujetos de derechos. Ello implicaria la creacion de espacios
especificos para PeSD excluyéndolas y aislandolas del resto de la sociedad. EI modelo social
implica la lucha en el plano contextual por mejoras en la vida de la PeSD, pero puede llevar
a olvidar la importancia de los aspectos médicos, a menos que se transforme en un modelo
biopsicosocial, el cual implica los intentos por reducir los déficit biol6gicos al mismo tiempo,
que visibilizar y superar las barreras del contextuales ((Rosato A. , y otros, 2009) (Pantano,
Nufiez, & Arenaza, 2012)). Desde la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad (CRPD) se sefiala que el modelo biopsicosocial permite pensar en las PeSD

como sujetos de derecho al conceptualizarla como

“una interaccion entre una circunstancia personal de un individuo (por ejemplo el
hecho de encontrarse en una silla de ruedas o de tener una deficiencia visual) y
factores del entorno (como las actitudes negativas o los edificios inaccesibles) que
dan lugar conjuntamente a la discapacidad y afectan a la participacion de ese

individuo en la sociedad” (Naciones Unidas, 2014, pag. 7).



Ademaés, en el informe del 2011 de la OMS se sefiala que

“el modelo médico y el modelo social a menudo se presentan como dicotomicos, pero
la discapacidad deberia verse como algo que no es ni puramente médico ni
puramente social (...). Se necesita un enfoque equilibrado que le dé el peso adecuado

a los distintos aspectos de la discapacidad” (OMS, 2011, pég. 4).

Otro aspecto importante del informe de la OMS, es que la situacién de discapacidad implica
dependencia a otras personas 0 a implementos/artefactos, la cual variara segin su grado de
gravedad (2011). En este sentido, discapacidad y dependencia van de la mano, y dependencia
implica siempre un déficit de autonomia personal (Balbotin Lopez-Cerén, 2011). La
situacion de discapacidad entonces, dificulta la toma de decisiones y la realizacion de
acciones de la vida diaria para las personas que la vivencian (Balbotin Lopez-Ceron, 2011),
y por ello, se hace fundamental que cuenten con cuidadores que los apoyen y ayuden frente
a los distintos obstaculos para el desarrollo de esta autonomia (Peralta Lopez & Arellano
Torres, 2010). Ademas, es fundamental que cuando los déficits biologicos se presentan desde
la nifiez, los padres y madres busquen maneras de llevar a sus hijos/as a un nivel de autonomia
personal que les permita ser autovalentes. Asimismo, para poder incentivar el desarrollo de
esta autonomia personal se hace necesario tener creencias positivas sobre la situacion de
discapacidad (Diaz, 2010). Para ello las subjetividades referentes a la discapacidad deben ser
positivas. Esto es fundamental si consideramos que las investigaciones sobre el tema sefialan
que la mayor preocupacion de los padres de PeSD, es que sus hijos sean capaces de ser
autonomos en el futuro, por lo que es importante que tengan una vision de la discapacidad
que les permita orientar su desarrollo, y no generar aislamiento y/o sobreproteccion (Peralta
Lopez & Arellano Torres, 2010) (Miranda Araoz, 2015) (Syriopoulou-Delli,
Poluchronopoulou, & Cassimos, 2016) (Ofate & Calvete, 2017).

Por otro lado, estudios sefialan que las labores de cuidado de PeSD son llevadas a cabo
mayoritariamente por mujeres, siendo las cuidadoras principales las madres de PeSD (Bueno-
Arnau, Goberna-Tricas, & Lopez-Matheu, 2018) (Coira Fernandez & Bailon Mufioz, 2014).
Esto tanto en términos de cuidado formal (pagado) y como de cuidado informal (cuidado

llevado a cabo sin remuneracion).



Una situacion de discapacidad que se presenta desde la nifiez, y que “puede darse en todo
tipo de poblacion sin importar su raza, su condicion social, su lugar de origen o cultura”
(Brefio Rodriguez, 2015, pag. 2), son los Trastornos del Espectro Autista (TEA en adelante).
Estos son relevantes de estudiar en cuanto son un trastorno presente en distintos contextos
sociales, econémicos, geograficos, etc., y debido a que en Chile existen pocos estudios sobre
la discapacidad en general (Andrade, 2008) y sobre los TEA en especifico.

Los TEA han sido ampliamente invisibilizados, a pesar de tener registros de su existencia
desde, al menos, el siglo XV (Palacios & Bariffi, 2007). Aquello se refleja en que no hay
datos epidemiolégicos ni a nivel mundial ni nacional, sino, sélo estimaciones basadas en
estudios de unos pocos paises. En este sentido, se estima que a nivel mundial 1 de cada 160
nifios poseen algin TEA. En Chile no hay cifras sobre aquello, pero se utiliza esta estimacion
mundial®. Los TEA se definen como “un grupo de afecciones caracterizadas por algin grado
de alteracion del comportamiento social, la comunicacion y el lenguaje, y por un repertorio
de intereses y actividades restringido, estereotipado y repetitivo” (OMS, 2017). Ademas,
son considerados trastornos dado que existen distintos grados en los que pueden presentarse.
Asimismo, son reconocidos como discapacidad intelectual o mental tanto por los problemas
de socializacion que presentan personas que son diagnosticadas con ellos, y porque
“aproximadamente el 75% de los nifios con autismo presentan un retraso mental” (Valdés
Cuervo, Cisneros Rosado, Vales Garcia, & Martinez, 2009). Los TEA son incurables, y por
ello implican una relacion de dependencia y déficit de autonomia personal permanente, que
variara segun el diagnostico (Alvarez Fernandez, 2016), la constancia en los tratamientos e
intervenciones médicas y educacionales (Larripa & Erausquin, 2010) (Rosato A. , y otros,
2009)), como también, el debilitamiento de las barreras contextuales, sociales y ambientales
(OMS, 2011)(Rodriguez, 2012). En este sentido, considerando que las madres suelen hacerse
cargo del cuidado de personas con TEA (Morales, 2013) (Magafa, Lopez, & Machalicek,
2017), es importante cuestionarse por las formas bajo las cuales han conceptualizado los TEA

como discapacidad, y si ello tiene alguna relacion con las acciones que interiorizan como

! Noticia Expertos de la U. de Chile y miembros de la sociedad civil se unen en Jornada de Extension por el
Dia Mundial del Autismo del medio electrénico Dircom-UChile, escrita por Francisca Siebert el 27 de marzo
del 2017 y recuperado el 20 de noviembre del 2017 desde http://www:.uchile.cl/noticias/131617/u-de-chile-

convoca-jornada-de-extension-por-dia-mundial-del-autismo
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beneficiosas para la autonomia personal de sus hijos/as. Esto, considerando que lo subjetivo
y lo objetivo forman parte conjunta del actuar humano, y que por lo tanto, si bien lo material
condiciona el actuar, no lo determina, y por ello, la subjetividad puede tomar un rol
fundamental a la hora de generar acciones y practicas (Bourdieu, 1991).

Desde el area médica (neurologia, psicologia, terapia ocupacional y enfermeria) y el area
educativa, se sefiala que existen distintas estrategias parentales para guiar el desarrollo de
personas con TEA, la mayoria de ellas, construidas a partir de investigaciones cientificas que
compararon grupos de personas que realizan las estrategias y otras que no. Gran parte de
estas investigaciones destacan el rol de la subjetividad en la interiorizacién o la indiferencia
frente a estas estrategias (Bueno-Hernandez, Cardenas-Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, & Silva-
Mathews, 2012) (Mila & Mulas, 2009). Cabe destacar que, si bien algunas de estas estrategias
implican un gasto economico que no todas las familias pueden realizar, estas pueden ser
interiorizadas, es decir, ser percibidas como aquello que se debe hacer, lo que genera tener

consciencia y permite encontrar adaptaciones a partir de los medios materiales existentes.

Asi, considerando que: Las distintas formas de conceptualizar la discapacidad tienen distintas
repercusiones; los TEA se consideran discapacidad intelectual; existen estrategias médicas,
educativas y sociales que las madres de personas con TEA pueden interiorizar para reducir
la dependencia que produce la situacion de discapacidad; y que los TEA estan presentes en
los distintos NSE, es que surge la interrogante respecto de cémo el conceptualizar de una
determinada forma a los TEA como discapacidad, incide en las estrategias que se interiorizan
como positivas en los aspectos que la literatura ha determinado como claves -medicina,
educacion y sociedad- en los distintos NSE, considerando que la subjetividad, aunque puede
condicionarse por lo material, no esta determinada por ello. Ante ello surge la siguiente

pregunta de investigacion:

¢Qué relacion existe entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres de
personas con TEA conceptualizan dichos trastornos, y la interiorizacion de
estrategias en materia educativa, médica y social que promuevan la autonomia

personal, en distintos niveles socioecondémicos?



Esta pregunta se respondié mediante un estudio cualitativo que comprendié la realizacion de
entrevistas en profundidad a madres de distintos NSE. Las entrevistas estuvieron centradas
en los modelos de discapacidad presentes en las subjetividades de las madres, construidos a
través de los sentimientos que asocian a la experiencia de tener un hijo con TEA, la definicion
que tienen ella de los TEA, los obstaculos que identifican de dicha experiencia y las
caracteristicas que ellas asociaron a los TEA. Tambien, en las estrategias en materia
educativa, médica y social que interiorizaron para reducir la dependencia que implica la
situacion de discapacidad. Asi, se logré generar la relacion entre el modelo de discapacidad
y las distintas estrategias interiorizadas por las madres de personas con TEA entrevistadas.

2. Objetivos de investigacion

Objetivo General: Explorar la relacion entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres

de personas con TEA conceptualizan dichos trastornos, y la interiorizacion de estrategias en
materia educativa, médica y social que promuevan la autonomia personal, en distintos niveles

socioecondmicos.

Obijetivos Especificos:

1. Explorar los modelos de discapacidad bajo los cuales madres de personas con TEA
conceptualizan dichos trastornos, en distintos niveles socioeconémicos.

2. Explorar la relacion entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres de personas
con TEA conceptualizan dichos trastornos, y la interiorizacion de estrategias en
materia educativa que promuevan la autonomia personal, en distintos niveles
socioecondmicos.

3. Explorar la relacion entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres de personas
con TEA conceptualizan dichos trastornos, y la interiorizacion de estrategias en
materia médica que promuevan la autonomia personal, en distintos niveles
socioecondmicos.

4. Explorar larelacion entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres de personas
con TEA conceptualizan dichos trastornos, y la interiorizacion de estrategias en
materia social que promuevan la autonomia personal, en distintos niveles

socioecondmicos.



3. Relevancias
Como relevancia tedrica se encuentra el que a partir de los resultados de esta investigacion,
se podra tener conocimiento sociolégico sobre madres de personas con TEA. Esto es
relevante en cuanto la mayoria de los estudios de Ciencias Sociales referidos a los TEA a
nivel mundial, vienen del &rea de la psicologia y la educacién, pero no de la sociologia.
Ademas, no hay estudios que relacionen la percepcién del TEA como discapacidad con las
estrategias que se toman para reducir la situacién de dependencia. En este sentido, la presente
investigacion busca constituirse como un aporte a la incipiente rama de la sociologia de la

discapacidad.

Lo anterior es importante si consideramos que la discapacidad ha sido poco abordada por la
sociologia. Reflejo de ello en su nula insercién como ramo troncal en los curriculums de las
universidades del pais?. Ademas, a nivel estatal podemos ver a partir de los estudios
nacionales de discapacidad, que este problema es considerado un problema pais. Asi, se hace
relevante aportar tedéricamente desde la sociologia al conocimiento de dicho fendémeno.
Asimismo, si consideramos que “en general, el estudio de las personas con discapacidad se
ha visto perjudicado por la falta de claridad conceptual para definir la discapacidad, lo cual
dificulta en muchos casos, el poder definir con claridad el objeto de estudio” (Andrade,
2008, pag. 14) un estudio que proponga abordar conceptualizaciones puede aportar
significativamente a la sociologia, sobre todo si esta construccion se hace en conjunto con

actores ligados directamente al fendmeno como lo son las madres de personas con TEA.

En relacion con la relevancia practica de esta investigacion, sus resultados pueden constituir
un insumo para la realizacion de politicas publicas sobre un tema tan poco abordado como
las estrategias que interiorizan madres de personas con TEA para el desarrollo de la
autonomia de sus hijos/as. Asimismo, puede ser un insumo para las mismas madres, en
cuanto les permitiria conocer qué estrategias podrian realizar para mejorar el desarrollo de la

autonomia personal de sus hijos/as.

2 Se reviso lamalla curricular de la carrera de sociologia en las siguientes universidades: Universidad de Chile;
Pontificia Universidad Catdlica de Chile; Universidad de Playa Ancha; Universidad de Valparaiso; Universidad
Central; Universidad de Concepcion; Universidad Academia de Humanismo Cristiano; Universidad Catélica
Silva Henriquez; Universidad Diego Portales; Universidad Alberto Hurtado; Universidad de la Frontera para el
afio 2018. Se encontrd que en ninguna de ellas se ofrece un curso de “Sociologia de la discapacidad”, u otro
curso que esté destinado especificamente a abordar esta tematica.
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4. Antecedentes

5.1 Situacién de discapacidad y dependencia

Como se sefiald, la situacion de discapacidad a nivel mundial segin la OMS (2011) es vivida
por un 15% de la poblacion. Segun el informe referido, esta cifra aumenta afio a afio
principalmente, por el aumento de la poblacién de adultos mayores (grupo etario con mayores
indices de discapacidad), y por el aumento de enfermedades croénicas y trastornos de salud

mental.

Considerando que para la OMS la situacién de discapacidad es una conjugacion de factores
bioldgicos, sociales y ambientales, se sefialan en el informe referido, obstaculos
discapacitantes que impone el entorno -entendiéndolo como entorno ambiental y social-
(OMS, 2011, pag. 9). Estos obstaculos son: Las politicas y normas insuficientes para regular
la insercion de PeSD en sociedad; las actitudes negativas como creencias Yy prejuicios sobre
las PeSD; la prestacion insuficiente de servicios para poder reducir los déficit biologicos; los
problemas de accesibilidad a servicios para lograr los fines anteriormente mencionados;
financiacién insuficiente de las politicas que intentan reducir la situacion de discapacidad; la
falta de accesibilidad al entorno para las PeSD; la falta de consulta y participacion a las PeSD
sobre su percepcidn de la situacion; y finalmente, la falta de datos y pruebas sobre las PeSD
(Su numero, problemas, etc.). De esta manera, la OMS expresa la necesidad de conocer las
particularidades de estos obstaculos en las distintas sociedades, y trabajar para superarlos
(2011).

El Informe Mundial de Discapacidad sefiala también que “la falta de vida comunitaria y unos
servicios deficientes aislan a las personas con discapacidad y las hacen dependientes de
otros” (OMS, 2011, pag. 12). Esta dependencia implica un déficit de autonomia personal y
con ello, dificultad para tomar decisiones y realizar acciones de la vida diaria (Balbotin
Lopez-Cerdn, 2011). Los grados de dependencia varian segun la discapacidad, existiendo
grados severos y leves segun el tipo de decisiones y acciones que pueden realizar las PeSD

sin ayuda de otras personas o aparatos.

En Chile, desde el afio 2010 el Ministerio de Desarrollo Social en conjunto con el Instituto
Nacional de Estadisticas (INE) han realizado dos Estudios Nacionales de Discapacidad

buscando generar un catastro sobre las personas que se encuentran en dicha situacion, sus



caracteristicas y necesidades especificas, como también, cual es su situacion de dependencia
y su relacion con distintas variables como el género, la edad y el NSE. El ultimo de estos
estudios data del afio 2015 y muestra que la situacion nacional es muy similar a la observada
en el informe de la OMS. Asi, como se sefialé en la problematizacion, las PeSD “son aquellas
que, en relacion a sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al
interactuar con diversas barreras contextuales, actitudinales y ambientales, presentan
restricciones en su participacion plena y activa en la sociedad” (INE, Instituto Nacional de
Estadisticas; Ministerio de Desarrollo Social, 2015, pag. 3). Asimismo, dicho estudio a partir
de una muestra de 12.265 personas de 18 afios y mas, estima que un 20% -2.606.914 de
personas- de los habitantes de nuestro pais se encuentran en situacién de discapacidad.

En relacion a la situacion de dependencia, las cifras indican que quienes son dependientes de
manera severa en Chile, -personas que declaran tener dificultades extremas o imposibilidad
para realizar actividades basicas o instrumentales de la vida diaria, 0 que reciben ayuda con
alta frecuencia (muchas veces o siempre) - corresponden a un 40,4% de las PeSD -1.053.193
individuos- (INE, Instituto Nacional de Estadisticas; Ministerio de Desarrollo Social, 2015,
pag. 20).

Desde el CIF la discapacidad se clasifica segun grados, no segun déficit. Sin embargo, en
distintos documentos de la OMS como el Informe Mundial de Discapacidad o los articulos
referentes a los TEA (OMS, 2017), se habla de Discapacidad Mental, o Sensorial como
clasificacion. Es en esta linea que el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e
Informatica de México genera un documento el afio 2006 denominado Clasificacion de Tipo
de Discapacidad — Histdrica en el cual, siguiendo las recomendaciones de la OMS genera
una clasificacion de cuatro grupos de discapacidad: Discapacidades Sensoriales y de la
comunicacion (deficiencia y discapacidad ocular, auditiva y del habla: ceguera, sordera y
mudez en sus distintos niveles); Discapacidades Motrices (deficiencia y discapacidad para
caminar, manipular objetos y coordinar movimientos); Discapacidades Mentales
(deficiencias intelectuales y conductuales que representan restricciones en el aprendizaje y
el modo de conducirse); Discapacidades Multiples y otras (combinaciones de las

restricciones antes descritas, sindromes que implican mas de una discapacidad,
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discapacidades causadas por la falla de un o6rgano y las enfermedades cronicas o

degenerativas ya avanzadas).

Concluyendo, la discapacidad es un fendmeno multiple, que combina factores bioldgicos y
sociales e implica dificultad para la integracion social de las personas que se encuentran en
tal situacion y que afecta a un 15% de la poblacién mundial y a un 20% de la nacional.
Asimismo, implica grados de dependencia.

5.2 Cuidadores de Personas en Situacion de Discapacidad y dependencia:

Diversos estudios sefialan que histéricamente, son mayoritariamente mujeres quienes han
estado al cuidado de personas en situacion de dependencia (Bueno-Arnau, Goberna-Tricas,
& Lopez-Matheu, 2018) Asimismo, esto no sélo se da en los espacios privados, ya que:

“son mujeres las que asumen la mayor parte de estas tareas, tanto si el trabajo de
cuidados se efectia en el hogar como en contextos laborales, tanto si se trata de
cuidar a personas que no pueden valerse por si mismas como a personas que si

pueden hacerlo” (Comas-d" Argemir, 2017, pag. 20).

Ante esto, nos encontramos frente a una feminizacién del cuidado tanto de hijos/as, personas
enfermas o en situacion de dependencia, y de los pares hombres que no se hacen responsables
del trabajo reproductivo; esto a pesar de que las mujeres ya no solo toman responsabilidades
del trabajo reproductivo, sino también del productivo. En este sentido, “aunque la familia
patriarcal ha evolucionado y ha sido sustituida por otros tipos de familia, los varones han
mantenido sus roles, y las mujeres, a pesar de haberse incorporado al mundo laboral, no

han abandonado su responsabilidad de cuidado” (Mayobre & Vasquez, 2015, pag. 84).

Ahora, si focalizamos el cuidado de personas en situacion de dependencia, y en especifico
PeSD o enfermedades cronicas, la literatura sefiala que quienes se dedican a los cuidados son
principalmente las familias, y en especifico, las madres, conyuges, hijas o hermanas (Coira
Fernandez & Bailon Mufioz, 2014). Ante esto, es necesario precisar que si bien las mujeres
también son quienes mayoritariamente participan del cuidado formal, es decir, redes estatales
0 privadas externas a las familias, el cuidado de las familias es conocido como el cuidado

informal, el cual se resume en ser una atencidn no remunerada prestada a personas en
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situacién de dependencia y que siempre implica un vinculo emocional (Bueno-Arnau,
Goberna-Tricas, & Lopez-Matheu, 2018).

Dicho todo lo anterior, y reforzando la idea de la feminizacion del cuidado, el estudio Etica
del cuidado compasivo en la familia, cuidando al cuidador realizado por Bueno-Amau,
Gobema-Tricas y Lopez-Marheu sefiala tras una revision bibliografica exhaustiva realizada
en distintas bases de datos (PUBMED, CINAHL, CUIDEN y CUIDATGE) entre el afio 2016
y el primer trimestre del 2017, que el cuidado principal suele recaer en mujeres (2018).

Focalizandonos en los TEA como situacion de discapacidad que genera dependencia, los
resultados y la investigacion bibliografica del estudio Parents taking Action: A
psychoeducational intervention for Latino Parents of childrens with Autism Spectrum
Disorder sefialan que las madres son las principales cuidadoras de las personas con TEA
(Magaria, Lopez, & Machalicek, 2017). En este sentido, nos encontramos con que no solo
son las familias quienes cuidan mayoritariamente a las personas con TEA, sino que ademas,

dentro de las familias, la persona encargada principalmente de esta labor es la madre.

Por ultimo y reforzando la idea anterior, se puede sefialar que “en la mayoria de los casos es
la madre quien se hace cargo del nifio con autismo, pues siguiendo las creencias y

costumbres sociales, es la mujer quien debe quedarse en casa para cuidar de sus hijos”

(Morales, 2013).

5.3 Los Trastornos del Espectro Autista como discapacidad y dependencia

Los TEA son trastornos que aparecen en la infancia y persisten hasta la edad adulta. Es comun
que quienes posean un TEA presenten afecciones comorbidas como epilepsia, depresion,
ansiedad y trastorno de déficit atencional e hiperactividad. Con respecto al nivel intelectual
de las personas con TEA, este varia mucho yendo desde un deterioro profundo hasta casos
de personas con aptitudes cognitivas altas, lo cual es una de las razones para catalogarlo de
trastornos de un espectro (OMS, 2017). Sin embargo, siguiendo a Valdés et al. se estima que

un 75% de las personas con este diagndstico presentan un retraso mental (2009).
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A partir del DSM-1V (Manual diagndéstico y estadistico de los trastornos mentales en su
cuarta version) se identifica al autismo como un déficit diagnosticable, que junto con el
sindrome de Asperger, el trastorno desintegrativo infantil, el trastorno generalizado del
desarrollo no especificado y el sindrome de Rett, se encuentran en la clasificacién de
Trastornos generalizados del desarrollo y no de TEA (Vivanti & Pagetti Vivanti, 2013). En
el afio 2013 con el DSM-V todos estos trastornos -a excepcion del sindrome de Rett- pasan
a formar parte de los TEA sin existir diferencias entre los distintos diagnosticos antes
diferenciados. Segun el CIF, respaldando el DSM-V se habla de los TEA y se les clasifica
como Trastornos Mentales o del Comportamiento (OMS & OPS, 2001).

Teniendo en cuenta que a pesar de que bajo el DSM-V se suprimen los grados de los TEA,
se sigue reconociendo que hay distinta capacidad de autovalencia entre una persona con TEA
y otra. Considerando que la gravedad de los problemas que acarrean los TEA dependen en
gran medida del diagnostico y tratamiento temprano, se hace indispensable considerar el rol
de la familia en la busqueda de ayuda para lograr un mayor desarrollo de la autonomia
(Martinez Martin & Bilbao Leon, 2008).

En relacion a cifras epidemiologicas, la OMS reconoce como cifra media que 1 de cada 160
nifios tiene un TEA. No hay estudios considerados confiables en todos los paises,
principalmente, por los problemas en el diagndstico -por los cambios en el DSM y/o porque
estos pueden tardar en promedio 5 afios- (Martinez Martin & Bilbao Leon, 2008) (OMS,
2017). En este sentido, tal estimacion se hace a partir de estudios desarrollados en Estados
Unidos, Corea, Japon e Inglaterra. Por otro lado, la Clinica Mexicana de Autismo (Clima)
calcula que existe un nifio autista por cada 150 nacimientos, lo que indica que el problema es
mas frecuente que el cancer infantil, la diabetes y el sida (Bueno-Hernandez, Cardenas-
Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, & Silva-Mathews, 2012). Ambas instituciones sefialan que este
namero esta incrementandose debido a un mayor conocimiento sobre el tema, lo que ha

permitido realizar una mayor cantidad de diagnésticos.

Con respecto a la dependencia “las personas diagnosticadas con TEA requieren tener a su
lado a alguien que les colabore y les acompafie en ciertos momentos de sus vidas o
completamente, dependiendo de la severidad del caso” (Morales, 2013, pag. 12). En este

sentido, estas personas poseen un déficit de autonomia y dependen de sus cuidadoras.
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Siguiendo a Bueno et al.

“los nifios con autismo requieren de un cuidado especial en su higiene personal, en
su alimentacion, ya que no suelen consumir grandes variedades de alimentos y son
propensos a presentar un déficit nutricional; y también en su educacion, ya que tienen
que llevarlo a su colegio y terapias, ademds de ayudarlos en sus tareas escolares”

(2012, pag. 32)

En Chile los TEA (limitados s6lo al autismo) son considerados Trastornos Mentales o del
Comportamiento (INE, Instituto Nacional de Estadisticas; Ministerio de Desarrollo Social,
2015, pag. 29), los cuales segtn la CIF de la OMS, estdn dentro de los problemas de
“Funciones Mentales” (OMS & OPS, 2001), formando parte del grupo Discapacidad Mental.

En nuestro pais no existen estudios epidemioldgicos que permitan saber con exactitud el
namero de personas con TEA. El psiquiatra infanto-juvenil Ricardo Garcia, jefe del
Programa de TEA en la Clinica Psiquiatrica de la Universidad de Chile estima que en nuestro
pais unos 50.500 nifios poseen algin TEA®. Sin embargo, no hay ninguna cifra ni intervalo
exacto y por lo mismo, hoy en dia se encuentran trabajando académicos de la Universidad de
Chile, de la Pontificia Universidad Catdlica y miembros del Ministerio de Salud en el primer
estudio epidemioldgico de los TEA en Chile*. Al no existir datos sobre la cantidad de
personas con TEA en Chile, tampoco los hay sobre la cantidad de familias con integrantes

en dicha situacion.

Por ultimo y en relacion a la educacidn, los establecimientos educacionales con programas
de integracion (PIE) en nuestro pais, estos son 5.709 en Chile y 797 en Santiago (zona a

realizar el presente estudio), y los establecimientos de educacién especial son 2062 en Chile

3 Noticia Vicepresidente de la Republica Mario Fernandez inaugurd jornada de extension sobre autismo en la
U. de Chile del medio electrénico Dircom-UChile, escrita por Francisca Siebert el 2 de abril del 2017, y
recuperada el 20 de noviembre del 2017 desde http://www.uchile.cl/noticias/131766/vicepresidente-mario-
fernandez-inauguro-jornada-sobre-autismo

4 Noticia Expertos de la U. de Chile y miembros de la sociedad civil se unen en Jornada de Extension por el
Dia Mundial del Autismo del medio electrénico Dircom-UChile, escrita por Francisca Siebert el 27 de marzo
del 2017, y recuperada el 20 de noviembre del 2017 desde https://www.uchile.cl/noticias/131617/u-de-chile-
convoca-jornada-de-extension-por-dia-mundial-del-autismo
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y 574 en Santiago®. Todo esto de un total de 16237 establecimientos educacionales
reconocidos por el Ministerio de Educacion®. Asi, poco mas de un tercio de los
establecimientos educacionales segln datos del Ministerio de Educacion posee un PIE, y un
12,6% son establecimientos de Educacién Especial.

5.4 Estudios sobre conceptualizacidén/percepcion de discapacidad.

En relacion a investigaciones sobre conceptualizaciones de discapacidad en Chile, si bien no
hay ninguno que refiera explicitamente a la discapacidad intelectual -ni a los TEA-, destacan
dos estudios: Estudio Exploratorio de la Percepcién de la Sociedad Chilena sobre la
Exclusion Social de las Personas con Discapacidad de Carolina Andrade, del afio 2008; y
La discapacidad: Percepciones de cuidadores de nifios, nifias y jovenes en situacion de
discapacidad realizado por las autoras Giaconi, Pedrero y San Martin publicado el 2017.

El estudio de Andrade buscO a través de una metodologia cualitativa, construir las
percepciones sobre discapacidad, a partir de los modelos de discapacidad médico, social y
biopsicosocial, de distintos actores sociales: representantes de empresas; actores politicos;
representantes de organizaciones sociales; y familiares de PeSD. Considerando que la
presente investigacion busco estudiar las conceptualizaciones de madres de personas con
TEA, es que los resultados de la tesis de Andrade que se constituyen como antecedentes son
los referidos a la dimensidn de la familia. El estudio concluye que los familiares entienden la
discapacidad como una limitacion fisica 0 mental segin sea el caso -ligado a una vision del
modelo médico-, pero también tomando conciencia de que “la discapacidad depende en gran
medida de lo socialmente valorado” (Andrade, 2008, pag. 82) -ligado al modelo social-.
Ademas, cuando en el estudio de Andrade se le pregunta a los familiares de PeSD por los
problemas que ellos detectan a partir de la situacion de discapacidad, sefialan reiteradamente

que el medio -entorno ambiental y social- discapacita de manera profunda y constante.

° Datos obtenidos de los directorios de establecimientos con Programa de Integracion Escolar (PIE) y Escuelas
Especiales del Ministerio de Educacion, obtenidos de https://especial.mineduc.cl/directorio-de-

establecimientos/ el 27 de Junio del 2018.

® Datos obtenidos del Directorio Oficial de Establecimientos Educacionales 2019 del Ministerio de Educacién,
obtenidos de Datos http://datos.mineduc.cl/dataviews/253515/directorio-de-establecimientos-2019/ el 15 de
diciembre del 2019
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El estudio de Giaconi et al, investigo sobre como en las familias se conceptualiza la
discapacidad. Dicho estudio reconoce cuatro modelos bajo los cuales se percibe la
discapacidad -prescindencia, médico, social y biopsicosocial-. A través de una metodologia
cualitativa las autoras concluyen que los/as cuidadores/as de nifios/as y jovenes en situacion
de discapacidad motriz conceptualizan la discapacidad como una diferencia horizontal y no
como una enfermedad, y ademas, como una condicion a la cual cualquier persona puede
llegar (2017, pag. 59). Ademas, entre los resultados méas interesantes, surge el concepto
discapacidad social, el cual es la forma que tienen los familiares de PeSD del estudio de decir
que es la sociedad la que discapacita. Las autoras concluyen que la forma en que cuidadores
de PeSD perciben la discapacidad es bajo el modelo social y biopsicosocial. Asimismo, se
destaca que “la discapacidad por tanto, es una condicion que no sélo afecta a las PeSD, sino
también a las familias y cuidadores, quienes deben proporcionar apoyo y cuidados”
(Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017, pag. 60).

Los antecedentes revisados permiten concluir que los familiares de PeSD en Chile,

conceptualizan la discapacidad bajo los modelos médico, social y biopsicosocial.

5.5 Estudios sobre Trastornos del Espectro Autista en ciencias sociales

La literatura revisada sefiala que la mayor parte de las investigaciones y revistas cientificas
especializadas en los TEA abordan temas de neurologia, enfermeria, terapia ocupacional,
educacion especial y psicologia. Asimismo, los estudios que se centran en familiares de
personas con discapacidad intelectual se focalizan en el estrés y en las consecuencias fisicas,
psicoldgicas y en la calidad de vida del cuidado (Ofate & Calvete, 2017). Los textos
cientificos que surgen como antecedentes empiricos de la presente investigacion son aquellos

de psicologia y educacién especial por referir a las Ciencias Sociales.

En psicologia la mayoria de los textos se centran en el estudio de las estrategias de
afrontamiento y disminucion del estrés de los cuidadores de personas con TEA. En esta linea
se enmarcan investigaciones como “Redes de apoyo social y padres de nifios con trastornos
del desarrollo. Diferencias estructurales y funcionales basadas en la tipologia” de Alvarez
Fernandez realizado en Espafia el afio 2016, que da cuenta de la importancia de las redes de
apoyo para reducir el estrés que producen los TEA, siendo el trastorno del desarrollo que

genera mas estrés en los padres. Por otro lado, el estudio “Estrategias de afrontamiento y

16



caracteristicas sociodemogrdficas en padres de hijos con trastornos del espectro autista”
realizado en Colombia el 2014 por Albarracin y Jaimes, llega a la conclusién, luego de
trabajar con 31 padres de nifios/as con TEA, que estos trastornos provocan en las familias
niveles de estrés que son afrontados a partir de distintas estrategias, primando las enfocadas
en la emocidon y el problema. Si bien se considera la repercusion de los TEA y las estrategias
que se toman frente a ellos, éstas refieren a los padres y su capacidad para enfrentar o no el

diagndstico, y no al desarrollo de su hijo/a con el trastorno.

El estudio “Creencias erroneas de padres de nifios con autismo” de Valdés, Cisneros, Vales
y Martinez realizado en México el 2009, se constituye como antecedente en cuanto partiendo
de su idea de que las creencias de las familias sobre los TEA “ejercen una influencia
importante en el desarrollo cognitivo y socioemocional de los hijos” (2009, pag. 16)
concluyen que las creencias o formas de comprender los TEA condicionarian fuertemente

las decisiones terapéuticas que se tomen en funcidn del hijo/a con TEA.

Sobre los textos del area de la educacion, en el estudio “; Cémo contribuyen las asociaciones
de familiares a la educacion del alumnado con autismo?” del 2008 realizado en Espafa por
Saldafia y otros, se da cuenta de que los profesores que tienen conocimientos de los TEA, y
valoraciones positivas sobre la discapacidad y los TEA como discapacidad, tienen mayor

capacidad de educar y promover el desarrollo de sus alumnos que quienes no.

Finalmente, el texto “In Search of Culturally Appropriate Autism Interventions: Perspectives
of Latino Caregivers” realizado en Estados Unidos el afio 2017 por Dubay, Watson y Zhang,
problematiza porqué nifios con TEA de padres estadounidenses avanzan mas rapido en su
desarrollo que nifios de padres latinoamericanos, aun cuando asisten a los mismos centros de
terapia y apoyo. La respuesta a la pregunta de por qué se produce este desarrollo dispar se
constituye como antecedente, ya gque el estudio determina que el factor cultural es crucial, en
cuanto en primer lugar, el desconocimiento y las creencias erroneas que hay en
Latinoamérica sobre los TEA dificultan el diagndstico e intervencion temprana -y se
justifican conductas por ejemplo, diciendo que no son sintomas de algun trastorno del
desarrollo sino causas de una mala paternidad o de familias disfuncionales-, y en segundo
lugar, porque la discapacidad en Latinoamérica es algo negativo que se quiere ocultar y

evitar. En este sentido, la subjetividad expresada en la cultura lleva a tomar decisiones que
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perjudican el desarrollo de la autonomia personal de la PeSD. A esta misma conclusion llegan
Zuckerman, Sinche, Cobian, Cervantez y Mejias en su texto “Conceptualization of Autism in
the Latino Community and its Relationship with Early Diagnosis” realizado en Estados
Unidos el afio 2014.

En relacion a estudios chilenos de ciencias sociales sobre los TEA, se encontraron 5 tesis de
pre y posgrado’, de psicologia, y en especifico, de psicoanalisis (4) y constructivismo (1).
Sus resultados no se constituyen como antecedentes para la presente investigacion en cuanto

su foco estd en comprender clinicamente a los TEA y terapias 6ptimas para tratarlos.

" Carrera Barone, M. (2012). El cuerpo en el autismo. Santiago: Memoria por la revalidacion del titulo de
psicélogo Universidad de Chile.

Léniz Eguiguren, M. I. (2007). Adaptacién, aplicacion y evaluacion de un programa en reconocimiento, manejo
y expesién de emociones en nifios con sindrome de asperger y sus padres. Santiago: Tesis para optar
al grado de Magjister en Piscologia Clinica Infanto Juvenil Universidad de Chile.

LLantén Jerez, K. L., & Valencia Salazar, C. P. (2001). Autismo Infantil desde una perspectiva psicoanalitica:
Frances Tustin. Santiago: Tesis para optar al grado de psicélogo Universidad de Chile.

Puglisevich, J. (2014). 5. Trastornos del espectro autista: Consideraciones evolutivas y lineamientos
psicoterapéuticos desde el enfoque constructivista evolutivo con base en modelos actuales de
intervencion. Santiago: Memoria para optar al grado de psicélogo Universidad de Chile.

Soto Icaza, P. (2007). Atencion conjunta y autismo. Estudio en nifios preescolares entre 2 y 5 afios de edad.
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6. Marco tedrico

6.1. Madres y Cuidado Informal
La division sexual del trabajo ha sido una de las fuentes mas importantes de las desigualdades
entre hombres y mujeres, sobre todo en lo que respecta a las labores de cuidado (Mayobre &
Vasquez, 2015). Esto, puesto que se ha asignado a las mujeres cumplir con todas las labores
del trabajo reproductivo. Asimismo, con el avance de la historia de la humanidad y la llegada
del capitalismo, se produce una separacidn tajante en los espacios, usos y reconocimiento
social que debe usar cada sexo quedando el &mbito publico para el uso de los varones:
produccion de bienes y servicios a cambio de un salario y reconocimiento social; y el ambito
privado para las mujeres: cuidado y atencion de los miembros de la familia sin un
reconocimiento social ya que se naturaliza el amor por la familia (Mayobre & Vasquez,
2015), esto, aun cuando las madres por situaciones econdémicas deben ademas formar parte

del mundo productivo.

La familia es el espacio en el cual la mujer se desempefia mayoritariamente en comparacion
al hombre, sin importar si trabaja fuera de este espacio 0 no. Asimismo, los lazos de filiacion
generan lo que se conoce como “maternidad”, que, en términos simples, es el rol socialmente
impuesto a la mujer a partir de una filiacion biologica (Castafieda, 2015). Desde una
perspectiva feminista, se comprende a la maternidad como una institucion social patriarcal
en donde la constitucion de la familia tiene como eje central a la madre (Loaiza Cardenas,
2016). Pero ¢Que se entiende por madre? Desde Cristoffanini (2017), la madre es quien
cumple el rol normalizado de las préacticas reproductivas: labores domésticas y de cuidado.
Esto porque se entiende que las mujeres en un contexto patriarcal deben hacerse cargo de
estas labores, y que ademas, tienen un talento y/o mayores capacidades que los hombres para
ello (2017). Fortaleciendo esta Ultima idea, es que se ha incorporado en el lenguaje cotidiano
el concepto de “instinto maternal”, para hablar de la capacidad innata que las mujeres

tendriamos para ser madres (Badinter, 1984).

Tenemos entonces, que en una sociedad patriarcal la mujer es frecuentemente quien debe
hacerse cargo de la crianza y cuidados de los hijos e hijas, y el hombre de proveer en el
espacio del trabajo productivo, los bienes que necesita la madre de sus hijos/as y sus hijos/as
(Castafieda, 2015).
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Si nos enfocamos en los cuidados de las personas con enfermedad crénica o situacion de
discapacidad, diversos estudios sefialan que son las madres quienes llevan el cuidado de
ellos/as ((Bueno-Arnau, Goberna-Tricas, & Lépez-Matheu, 2018), (Magafia, Lopez, &
Machalicek, 2017), (Morales, 2013)). Pero ;Qué son los cuidados? Los cuidados

corresponden a la:

“Gestion y la generacion de recursos para el mantenimiento cotidiano de la vida y
la salud; a la provisién diaria de bienestar fisico y emocional, que satisfacen las
necesidades de las personas a lo largo de todo el ciclo vital. El cuidado se refiere a
los bienes, servicios y actividades que permiten a las personas alimentarse, educarse,

estar sanas y vivir en un habitat propicio” (Arriagada, 2010, pag. 58).

Esta actividad entonces puede ser realizada por instituciones publicas y privadas. Sin
embargo, es una accion que no solo “estd desigualmente repartida ente hombres y mujeres.
También esta desigualmente repartida entre la familia y los otros agentes que intervienen en
el cuidado social (Estado, mercado y comunidad), conformando una arquitectura

institucional generizada” (Comas-d' Argemir, 2017, pag. 18).

Por lo anterior la literatura especializada concluye que “el cuidado de los nifios con
discapacidad intelectual, en la mayoria de los casos, suele ser asumido por las familias™

(Lima-Rodriguez, Baena-Ariza, Dominguez-Sanchez, & Lima-Serrano, 2017, pag. 90).

Ahora, si bien es comin que las madres de personas que requieren cuidados deban aprender
tareas que debiesen hacer profesionales (como de enfermeria por ejemplo) (Suria Martinez,

2017, pag. 60), los cuidados que ellas realizan se conocen como “‘cuidado informal”.

El cuidado informal segin Crespo y Lopez citados en el estudio Experiencias de los padres
ante el cuidado de su hijo autista corresponde a “la atencion no remunerada que se presta a
las personas con algun tipo de dependencia psicofisica por parte de los miembros de la
familia u otros sujetos sin otro lazo de union ni de obligacidn con la persona dependiente”
(Bueno-Arnau, Goberna-Tricas, & Lbépez-Matheu, 2018, pag. 39). Asimismo, el cuidado
informal siempre implica un vinculo emocional ((Mayobre & Vasquez, 2015) (Carrasco,

2013)).
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El que exista un vinculo emocional y afectivo, genera que el compromiso de las madres
implique una ética y deseabilidad social. Existe una imposicion social que indica que las

madres deben hacerse cargo de sus hijos/as (Comas-d" Argemir, 2017).

Por otro lado, el cuidado no sélo se genera a partir de una relacion de parentesco, sino que
confirma dicha relacién (Comas-d' Argemir, 2017). Asimismo, por esta division sexual del
trabajo que hemos visto, las obligaciones derivadas del parentesco se cruzan con las
obligaciones derivadas del género, formulando comportamientos socialmente apropiados de
mujeres y hombres (Comas-d" Argemir, 2017). En este sentido, el amor que debe existir en
la relacion madre-hijo/a, obliga a la madre a cumplir el rol de cuidadora. Asimismo, el

vinculo emocional que se genera en el proceso de cuidado, fortalece esta relacion y labor.

Dicho todo lo anterior, y considerando que como se expuso en la seccion de antecedentes,
las investigaciones sobre el tema sefialan que cuando un hijo o hija presenta alguna situacion
de discapacidad, en especifico un TEA, es la madre quien toma el rol de cuidadora principal,
surge para la presente investigacion el concepto de “madre cuidadora”, que corresponde a
aquella madre que, en comparacion al padre de su hijo/a, ejerce el cuidado informal principal

de su hijo o hija diagnosticado/a con TEA.

6.2.Conceptualizaciones de discapacidad.
Histéricamente el humano se ha preguntado por el rol que cumple lo subjetivo, y lo objetivo.
(Hernéndez Salamanca, 2010) La sociologia, no escapa de aquello. Distintas posturas se han
presentado sobre cdmo incide la una y la otra en el actuar humano. Desde la tradicion
Weberiana se puede sefialar que la accion no estd determinada solo por la racionalidad
(célculo de medios y fines), sino que hay influencia de otros aspectos como sentimientos o
creencias (Hernandez Salamanca, 2010). Desde este punto de vista, la subjetividad es un
motor para la accion humana. Sin embargo, se hace imposible ignorar el contexto material

en el que nos vemos envueltos a la hora de decidir qué hacer y que no.

Bourdieu en El Sentido Préactico intenta superar la dicotomia entre subjetivismo vy
objetivismo. Esto concluyendo que los seres humanos no actuamos automaticamente en
funcion de reglas, sino, que actuamos guiados por nuestra subjetividad. Sin embargo, esta
subjetividad no estd en el aire, sino que es en gran medida condicionada -pero no

determinada- por nuestra existencia objetiva (Bourdieu, 1991). Asi, nuestro actuar no es
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necesariamente racional, sino razonable, respondiendo a nuestras condiciones objetivas de
existencia, y a nuestra subjetividad. Asimismo, Bourdieu sefiala que no necesariamente

estamos conscientes de aquello que guia nuestras acciones (Bourdieu, 2011).

El lenguaje es un instrumento que exhibe el sentido subjetivo (Hernandez Salamanca, 2010)
es decir, exhibe aquello que creemos de un fendmeno y situacion especifica, y al mismo
tiempo es performativo, crea realidad en funcion de este fendmeno. La forma en que
conceptualizamos los fendmenos incidira en como actuamos frente a ellos, y aquello tendra
repercusiones especificas en quienes estan involucrados en los fendmenos conceptualizados,
pues “las percepciones y creencias de los individuos predisponen o guian sus acciones”
(Borg, 2001; Kupari, 2003 citados en Zulueta & Peralta, 2008, pag. 33). En este sentido, hay
creencias y conceptualizaciones motores del actuar, las cuales, si bien pueden estar influidas
por las condiciones materiales de existencia, no estan determinadas. Asimismo, considerando
la relevancia de lo subjetivo es que la OMS y el Ministerio de Desarrollo Social de Chile
(2011) promueven concebir la discapacidad desde un modelo biopsicosocial que no cargue
negativamente a las PeSD. La conceptualizacion de la discapacidad es entonces, la forma
subjetiva bajo la que una persona entiende la discapacidad. Esta forma es condicionada por
las condiciones materiales de existencia de dicha persona, y puede estar presente de manera
consciente o inconsciente. Por ultimo, la conceptualizacion de la discapacidad que tiene un

individuo, repercute en las PeSD.

A continuacion se realizara una discusion tedrica entre los distintos modelos que
conceptualizan la discapacidad y las repercusiones que tienen en las PeSD y su entorno

cercano.
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6.2.1. Modelo de prescindencia

El modelo de prescindencia es un modelo que los investigadores Palacios y Bariffi describen
en su texto La discapacidad como una cuestion de derechos humanos (2007), a partir de una
revision bibliografica de la vision de la discapacidad en la época premoderna. Este modelo
se basaba en un sentido religioso. Los autores postulan que la manera de conceptualizar la
discapacidad antes de que ella comenzara a estudiarse desde las ciencias, es bajo la idea del
discapacitado como persona innecesaria para la comunidad. Bajo este modelo “se estima que
[los discapacitados] no contribuyen a las necesidades de la comunidad, que albergan
mensajes diabolicos, que son la consecuencia del enojo de los dioses, o que -por lo
desgraciadas-, sus vidas no merecen la pena” (Palacios & Bariffi, 2007, pag. 13).

Los autores describen dos respuestas sociales concretas de esta conceptualizacion. La
primera, el submodelo eugenésico, representado en las antiguas Grecia y Roma. En él se
asesina a las personas con discapacidad por considerarseles malditas, incapacitadas de ser un

aporte a la sociedad, y una carga para sus familias y la comunidad (2007).

El segundo submodelo, el de la marginacion, estd presente en muchos momentos de la
historia de la humanidad, y refiere a la designacion de espacios especificos para los
discapacitados, excluyéndolos de la sociedad. En este modelo se percibe al discapacitado

como objeto de compasién o de maleficio.

En el siglo XX la ciencia quiso dar otra conceptualizacion, distanciandose de lo pre-cientifico

o religioso. Es en este contexto que se desarrolla el modelo médico o biomédico.
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6.2.2. Modelo médico
El Modelo Médico surge en el siglo XX, se enmarca en el paradigma de la rehabilitacion, y
tiene como consecuencia para las PeSD y sus familiares lo que Mike Oliver en 1998 en el
libro coordinado por Len Barton, Discapacidad y Sociedad conceptualizé como la Tragedia
Personal. La Tragedia Personal es un estado que hace que las personas sientan la
discapacidad como un problema propio del “discapacitado” y se genera cuando existe una
sensacion de fracaso en los individuos al no poder “rehabilitar o “sanar” a la persona en

situacién de discapacidad. (Oliver, 1998). Asi:

“se puede explicar este fracaso haciendo referencia a la ineptitud que se percibe en
la persona discapacitada —una ineptitud de base fisica, de base intelectual, o ambas.
Al "experto” se le libra de responsabilidad, la integridad profesional permanece
intacta, no se cuestionan el conocimiento ni los valores tradicionales, ni se desafia el

orden social establecido” (Oliver, 1998, pag. 37)

A partir de la construccion de este concepto de tragedia personal, y con ello, de la nocién de
repercusiones en las PeSD por el hecho de que la discapacidad sea observada solo desde el
prisma médico distintos cientistas sociales ahondaron en este modelo y sus
repercusiones(Rosato A. , y otros, 2009) (Diaz, 2010) (Gomez Bernal, 2014).

Dentro de los autores que han ahondado en las consecuencias del modelo médico se
encuentra Diaz quien indica que el paradigma de este modelo se basa en la ciencia médica, y
por ello “centra su andlisis e intervencion en la rehabilitacion médica y asistencial de las
personas con discapacidad para su adaptacion al medio” (2010, pag. 116). Este modelo
utiliza conceptos peyorativos provenientes de la medicina: minusvalia, invalido, deficiencia
(Diaz, 2010). La discapacidad es vista como una insuficiencia de salud, y por ello el problema
es exclusivamente la condicion de la persona y no el entorno que la rodea -por eso se habla
de discapacitados y no de PeSD-. Asimismo, las herramientas esenciales para lograr la
normalizacion son “la educacion especial, los beneficios de rehabilitacion médica y

vocacional, las cuotas laborales y los servicios de asistencia institucionalizados” (Palacios

& Bariffi, 2007, pag. 16).
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Que se hable de la discapacidad como un problema individual lleva a la Tragedia Personal
la cual “se funda en [que la discapacidad es] la existencia de un déficit que enluta la vida del
sujeto y su familia” (Rosato A. , y otros, 2009, pag. 90), siendo la discapacidad una situacion
negativa y tragica, causada por responsabilidad exclusiva de la biologia de quien la padece.
Por ello el discapacitado tiene suprimidos sus derechos y multiplicadas sus obligaciones;
debiendo someterse a tratamiento de rehabilitacion, bajo el poder de los profesionales
pertinentes (Rosato A. , y otros, 2009). La Tragedia Personal, tiene como consecuencia el
aislamiento tanto del discapacitado como de su entorno méas cercano, pues si no puede
adaptarse a la sociedad, debe retirarse de ella -al igual que en el modelo de prescindencia.
Ademas, para la sociedad también seria tragica la existencia de personas discapacitadas. Esto

ultimo genera que quienes conceptualizan asi el fendmeno:

“miran a las personas con discapacidad como enfermos y por tanto evaden el
contacto, asumen posiciones preventivas, por las cuales es mejor este tipo de
personas sean tratados por especialistas en centros de reclusion que sepan coOmo

tratar a personas asi y mientras mas lejos estén mejor” (Rodriguez, 2012).

Un cambio en relacion al modelo de prescindencia es que los discapacitados no son inutiles
ni innecesarios, siempre y cuando sean rehabilitados (Palacios & Bariffi, 2007). Asimismo,
si la discapacidad es una condicion personal, no cabe espacio para demandar ni al Estado ni
a la Sociedad cambios en pos de la mejora de la vida de estas personas y sus familias, excepto

si se trata de mejoras en los tratamientos médicos o de la cobertura de la educacion especial.

En conclusidn, este modelo, si bien aborda el fendmeno de la discapacidad desde una base
cientifica, tiene repercusiones de exclusién y discriminacion al igual que el modelo anterior.
Por ello y a través del desarrollo de la Sociologia de la Discapacidad, se ha intentado
desmontar esta vision a través del cambio desde el paradigma rehabilitador, al paradigma

de la autonomia personal bajo el cual se enmarca el modelo social.
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6.2.3. Modelo social.
Este modelo surge como una respuesta y/o critica al Modelo Médico. Aparece desde los afios
60’ a través de las demandas instauradas por las personas catalogadas como discapacitadas
que buscaban ser consideradas sujetos de derecho, y uno de los autores méas reconocidos de
esta perspectiva es Goffman (2012).

Partiendo de la idea de que “el concepto discapacidad no es un concepto neutro, como ha
tendido a pensarse desde el modelo médico, sino que esta socialmente construido y depende
del contexto social y cultural” (Diaz, 2010, pag. 117), se construye la conceptualizacion de
la discapacidad como una produccidn social. La base de esta nueva conceptualizacién segin
Diaz (2010) es el paradigma de la autonomia personal, el cual comprende que el entorno es
el que discapacita Por ello, el foco se encuentra en visibilizar y eliminar las barreras que el
entorno social impone a las personas catalogadas como discapacitadas. Asi, se puede sefialar
que este paradigma “concibe los problemas de la discapacidad como problemas sociales,
situados en un entorno que discapacita y excluye a ese colectivo, frente a lo que habria que
actuar en pro del cambio social” (Diaz, 2010, pag. 116). Segun el autor, los conceptos que
usa provienen de la Sociologia y la Ciencia Politica, e intentan abandonar las connotaciones

peyorativas -como por ejemplo utilizando el concepto de diversidad-.

Cabe destacar el fuerte componente politico y critico de este modelo, en cuanto se sefiala que
la discapacidad entendida desde un modelo médico no se basa en la ciencia, sino que es una
produccién sociocultural, en la cual se genera una relacion de dominio y opresion que
subsume al “discapacitado” frente a un “no discapacitado”. En este sentido, el modelo social
propone comprender a la discapacidad como una situacién de opresion basada en una
jerarquizacion arbitraria que dice sustentarse en la medicina, pero gque en realidad se basa en
intereses de los dominantes. Para poder subsanar la situacion de discapacidad, el trabajo debe
focalizarse en el cambio social a través de, por ejemplo, adaptaciones educativas o laborales,
y en la destruccion de esta dominacion. Para el modelo social, la discapacidad es una
produccidn social y ademas una situacién, no una definicion de la persona (por ello se habla

de PeSD, y no de discapacitado).
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Las repercusiones de esta conceptualizacién son: La posibilidad de exigir al Estado y a la
sociedad cambios para que estas dejen de discapacitar. Si es la sociedad y sus barreras
sociales y ambientales la que discapacita, entonces las soluciones no deben buscarse

individualmente. Asimismo, el modelo social

“ha generado una mirada diferente hacia la persona con discapacidad, centrada en
primer término en su condicién de ser humano en igualdad de derechos y dignidad
que los demas, y en segundo lugar en una condicién (la discapacidad) que le
acompafia, y que requiere en determinadas circunstancias de medidas especificas
para garantizar el goce y ejercicio de los derechos, en igualdad de condiciones que

al resto de las personas” (Palacios & Bariffi, 2007, pag. 23).

Ademas, si el modelo medico consideraba que el aporte de las personas a la sociedad era
exclusivamente a través del mundo laboral, el modelo social cuestiona esta idea sefialando
que las personas pueden aportar a las sociedades desde distintos espacios, lo que permitiria
que PeSD pudiesen ser un aporte a la sociedad, sin encontrarse activas en el mercado laboral
(Palacios & Bariffi, 2007).

Por otro lado, esta vision social de la discapacidad genera que las repercusiones asociadas a
la situacion de discapacidad no sean vividas solo por la persona con un diagndstico, sino
también por su entorno cercano, principalmente, por su familia (Silva Montealegre, 2015)

(Arellano Torres, 2015), pues la discapacidad no es un fendmeno individual, sino social.

6.2.4. Modelo biopsicosocial.
El Modelo biopsicosocial, también del siglo XX, nace de la necesidad de unir los modelos
médico y social (Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017). Quienes se guian por él consideran
que la discapacidad tiene un componente médico/biologico, pero que no por ello se debe
respaldar la dominacién identificada por el modelo social. Asimismo, bajo este modelo se
reconoce que en las sociedades hay distintos obstaculos para que las PeSD lleven a cabo su
vida como el resto de las personas. Es por ello que el modelo biopsicosocial “entiende la
discapacidad como el resultado de la interaccion entre la condicién de salud de un individuo
y las caracteristicas del contexto social y fisico donde se desenvuelve” (Turner, 2001 en

Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017), conjugando factores biolégicos y sociales.
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Este modelo es respaldado por la gran mayoria de las instituciones mundiales como el CIF
la OMS, las Naciones Unidas, y en nuestro pais, el Ministerio de Desarrollo Social y el

Ministerio de Salud.

Del modelo médico, el modelo biopsicosocial recoge la importancia del tratamiento a traves
de especialistas y de la educacion, pero rechaza la idea de concebir a la discapacidad como
un problema individual que s6lo tenga causas bioldgicas. Del modelo social, rescata la
importancia en la situacion de discapacidad de la sociedad y el ambiente, pero rechaza el
desconocimiento del componente bioldgico o la supremacia de lo social por sobre lo médico
(Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017).

El concebir la discapacidad de esta forma implica que “la respuesta a las necesidades y las
intervenciones que deben realizarse deben darse sobre la relacion persona-ambiente,
potenciando los recursos propios de los sujetos y los del contexto, con el fin de lograr
generar un ambiente inclusivo” (Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017, pag. 57). Esto obliga
a la intervencién médica y educativa, y a la vez permite la movilizacion social para exigir

tanto al Estado como a la sociedad cambios en pos de las PeSD.

Desde el modelo social se plantea que el marco interpretativo de este modelo “gira aiin en
torno a criterios estrictamente médicos y/o biologicos” (Diaz, 2010, pag. 117). Sin embargo,
no se puede desconocer que la realidad es multivariable y que por ello los fendmenos deben
ser abordados de manera interdisciplinaria. Asimismo, obviar la dimension bioldgica puede

llevar a negar la necesidad de tratamientos médicos y dificultar el acceso a este mismo.

Revisados estos cuatro modelos -de prescindencia, médico, social y biopsicosocial-, su forma
de conceptualizar la discapacidad y sus repercusiones a partir de la literatura revisada, se dara

paso a abordar los TEA como discapacidad.
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6.3.Los TEA bajo los modelos de discapacidad

6.3.1. Los TEA bajo el modelo de prescindencia

Las primeras conceptualizaciones de los TEA tuvieron su sustento en la religion. Esto, a
partir de las distintas interpretaciones de escritos anteriores a la medicina moderna que
detallan la conceptualizacion de este fendmeno -aunque no con el término que lo conocemos
hoy- y su estrecha relacion con la discriminacion, la exclusion y el abuso. Dos ejemplos son
presentados por Artigas, Pallarés y Paula (2011). Primero, la descripcién de un cronista que
acompafiaba a Martin Lutero sobre un joven a quien habian conocido en uno de sus viajes, y
que carecia de habilidades sociales. “De acuerdo con la descripcion del cronista, Lutero
pensaba que el muchacho no era mas que una masa de carne implantada en un espiritu sin
alma, poseido por el diablo, respecto al cual sugirio que deberia morir asfixiado” (2011,
pag. 568). Segundo, practicamente con la misma connotacion, el texto se refiere a las palabras
de la psicologa inglesa Uta Frich al hablar de “Victor el nifio salvaje”, quien “no hablaba, no
hacia demandas, no establecia contacto con las personas y parecia totalmente desprovisto
de cualquier forma de sociabilidad” (2011, pag. 568).

Los TEA conceptualizados bajo este modelo, se consideran maleficios 0 posesiones

diabolicas.

6.3.2. Los TEA bajo el modelo médico o biomédico
La primera vez que el concepto de autismo aparecio en un diagndstico méedico, ocurrié en
1911 en Dementia Praecox or the Group of Schizophrenias del médico Bleuler, quien desde
el griego eaftismos cuyo significado es “encerrado en uno mismo”, formula el concepto de
autismo para referirse a aquel proceso en el cual las personas catalogadas como
esquizofrénicas se encierran en su mundo interno (Info Trastornos del Espetro Autista, 2010).
Las posteriores conceptualizaciones del autismo se mantuvieron ligadas a la esquizofrenia

denominandose cominmente como esquizofrenia de inicio precoz.

En la década de los 40’ el médico Austriaco Leo Kanner, a través de distintos estudios

psiquiatricos con pacientes, llega a la conceptualizacion del autismo como un

“aislamiento profundo para el contacto con las personas, un deseo obsesivo de
preservar la identidad, una relacién intensa con los objetos, conservaciéon de una

fisonomia inteligente y pensativa y una alteracién en la comunicacion verbal
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manifestada por todos estos aspectos [...] destacaba como caracteristica nuclear: la
obsesion por mantener la identidad, expresada por el deseo de vivir en un mundo
estatico, donde no son aceptados los cambios” (Artigas-Pallares & Paula, 2011, pag.
571).

Esta definicidn es la que se ha conocido hasta el dia de hoy como trastorno autista o autismo
clasico. Posteriores el investigador Beethleim atribuyd estos sintomas a un supuesto mal
desempefio afectivo de las madres acufiando el concepto Madres Nevera, por la frialdad con
la que, segun él, trataban a sus hijos, lo que conllevaba al desarrollo del autismo. Erikson,
otro cientifico de la época concordaba con esta idea, sin embargo, decia que las madres
fortalecian el aislamiento del nifio de manera inconsciente. Kanner explicitd que, si bien estas
no podian ser las causas del autismo, ya que este era definido como una alteracion innata
propia de la biologia, si podian cooperar a que se agravara. Lo anterior generé que la
sociedad, el Estado y los médicos culpaban a las madres de la condicion de sus hijos, lo que
llevé a malos tratos, aislamiento y discriminacion, y con ello, a una peor insercion social de

las personas con TEA, y sus familias (Artigas-Pallarés & Paula, 2011).

Hans Asperger quien si bien fue contemporaneo a Kanner, no tuvo relevancia académica
hasta que Lorna Wing en 1981 tradujera su obra, y posteriormente, le diera un giro a partir

de sus propias investigaciones (Artigas-Pallarés & Paula, 2011).

“Los pacientes identificados por Asperger mostraban un patron de conducta
caracterizado por: falta de empatia, ingenuidad, poca habilidad para hacer amigos,
lenguaje pedante o repetitivo, pobre o mala coordinacion. Asperger solia utilizar la
denominacioén de “pequerios profesores” (kleine Professoren) para referirse a ellos,
destacando su capacidad para hablar de sus temas favoritos de modo

sorprendentemente detallistico y preciso” (Artigas-Pallares & Paula, 2011, pag. 574).

Wing recoge este trabajo y fomenta el concepto sindrome de Asperger el cual lo coloca dentro
del autismo en su texto “El Sindrome de Asperger: un relato clinico” en 1981 (Cobo
Gonzélez & Moran Velasco, 2011, pag. 8). Luego, Wing formula el concepto Trastornos del
Espectro Autista (TEA) en el cual se diagnostican casos como los propuestos por Kanner
(autismo clasico) y los propuestos por Asperger (sindrome de Asperger) debido a la alta

variedad entre los pacientes diagnosticados con déficit de relaciones sociales, déficit de
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comunicacion y patrones de conducta repetitivos, restrictivos y estereotipados. Su trabajo
contribuyo al desarrollo de los TEA del DSM-1V que funcioné como manual de diagndsticos
hasta el afio 2013. En el DSM-1V se consideraron todas estas caracteristicas antes sefialadas
y se incluia como autismo al trastorno autista, trastorno Asperger, trastorno de Rett, trastorno
desintegrativo infantil y trastorno generalizados del desarrollo. Sin embargo, debido
principalmente a que no existe evidencia cualitativa que separe a todos estos trastornos de
manera tajante, es que el afio 2013 los diagndsticos de los TEA cambian en el DSM-V
(Vivanti & Pagetti Vivanti, 2013).

Los TEA segun el DSM-V son trastornos que implican un déficit persistente en la
comunicacion e interaccion social en distintos contextos, la presencia de patrones de
conducta, intereses o actividades restrictivas, repetidas y estereotipadas, y, por ultimo, una
hipo o hiperactividad a los estimulos sensoriales del entorno (Artigas-Pallares & Paula, 2011)
(American Psychiatric Association DSM-5, 2014).

6.3.3. Los TEA bajo el modelo biopsicosocial
A partir de la revision bibliografica, si bien no se encontré conceptualizaciones explicitas de
los TEA como una discapacidad bajo un modelo biopsicosocial -ni bajo un modelo social-,
se puede inferir que el colombiano Brefio Rodriguez los ve de este modo, pues expone que
el TEA “no solo vincula a un sujeto sino a una sociedad en conjunto que tiene que disefiar
politicas educativas, de salud y sociales, para garantizar una mejor calidad de vida” (2015,
pag. 2). Asimismo, este autor destaca la importancia de asociaciones como Organizacion
Mundial del Autismo (WAO) o la Sociedad de Autismo Americana (ASA) en la
concientizacion sobre los TEA, y la mejora de la calidad de vida de las personas con dicho
diagndstico. Por ultimo, resalta la idea de que el autismo no es una enfermedad, sino una
condicidn resultante de déficit bioldgicos y un entorno discapacitante, y que por lo mismo
deben conjugarse intervenciones educativas, médicas y también sociales reflejadas en las

organizaciones que promuevan la concientizacion sobre los TEA.

Revisados estos tres modelos bajo los cuales se conceptualizan los TEA -de prescindencia,
médico y biopsicosocial-, su definicion de TEA. Se dara paso a revisar la literatura que refiere

a las estrategias de reduccion de dependencia.
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6.4.Estrategias de reduccion de dependencia causada por los TEA como
discapacidad.
El concepto de estrategia se construye en esta investigacion a partir de la nocion de estrategia
de Pierre Bourdie (1991, 2011), y el concepto de situacion de discapacidad de Baltolin
Lépez-Ceron, incluido en la Ley “Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia” promulgada en Espafia en 2006, mas conocida como
Ley de Dependencia o LAPAD (Ley n°39/2006).

Si bien el concepto de estrategia de Bourdieu no fue acabado en su totalidad, ha sido
reconstruido por lectores de su obra (Wilkis, 2004). Bourdieu intentd unir dos corrientes
aparentemente antagonistas: subjetivismo y objetivismo. Esto se evidencia en la creacion de
conceptos como “habitus”, y en el concepto de estrategia, pues estas consisten en “una
sistematicidad a lo largo del tiempo en un conjunto de practicas que tienen una direccion o
intencionalidad objetiva sin ser conscientemente asumida” (Wilkis, 2004, pag. 126). Con
ello no se descarta la intencion de los agentes en sus précticas, sino que se plantea que lo
subjetivo  “orienta objetivamente a las practicas porque actua identificando las
oportunidades y restricciones que le son impuestas a los agentes” (Wilkis, 2004, pag. 127).
Asimismo, Bourdieu considera que el actuar humano es un actuar razonable y no racional:
las estrategias serian acciones razonables que se interiorizan a partir de creencias y
subjetividades, las cuales estan condicionadas por la realidad material del agente. Esto es
importante, en cuanto si bien puede que no se tengan recursos para tomar alguna estrategia,
al estar interiorizadas, se pueden adaptar las condiciones existentes para acercarse a la

estrategia ideal. Ademas, las estrategias implican repercusiones en otros/as (Bourdieu, 2011).
El concepto de dependencia se define como un

“estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por raZones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion
de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de
la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad

mental, de otros apoyos para su autonomia personal” (Balbotin Lopez-Cerdn, 2011,

pag. 5).
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El uso de esta definicion es pertinente en cuanto los TEA son trastornos permanentes
(Artigas-Pallarés & Paula, 2011).

La autonomia corresponde a la capacidad de controlar, afrontar y tomar por iniciativa propia
decisiones personales sobre cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias y
como desarrollar las actividades basicas de la vida diaria (Balbotin Lopez-Ceron, 2011). Por
su parte, las actividades de la vida diaria se definen como

“las tareas mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un
minimo de autonomia e independencia, tales como: el cuidado personal, las
actividades domésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer personas y objetos,
orientarse, entender y ejecutar ordenes o tareas sencillas” (Balbotin Lopez-Cerdn,

2011, pag. 4).

El concepto de estrategia de reduccion de dependencia serd entendido como una forma de
actuar guiada por la subjetividad (consciente o inconscientemente), en este caso, por la forma
en que se conceptualizan a los TEA como discapacidad. En este sentido, una estrategia que
impligue reduccidn de la situacion de dependencia, y con ello, el desarrollo de la autonomia
personal, en este caso, en personas con TEA serd aquella que tenga como finalidad “/a
prevencion del agravamiento de dicha situacion, la promocién de aquella autonomia
personal que conserva la persona afectada, y la proporcién de los elementos necesarios para
superar el déficit de autonomia” (Balbotin Lopez-Cerdn, 2011, pag. 3). Cabe destacar que,
si bien la subjetividad puede ser influenciada por las condiciones materiales de existencia,

no esta determinada por ellas (Bourdieu, 1991).

La presente investigacion, se focaliza en las estrategias interiorizadas por madres para la
reduccion de dependencia de personas con TEA. Con interiorizadas, la investigadora da
cuenta de la nocion de las madres de que una estrategia seria la mejor para sus hijos, a pesar
de no poder hacerla por distintas limitantes, por ejemplo, economicas. A partir de Valdés et
al. (2009) las madres son quienes interactian constantemente y en la mayoria de los casos,
desde el nacimiento con sus hijos/as con TEA y por lo mismo, son quienes tienen mayor

incidencia en las formas de crianza y desarrollo que eligen para sus hijos/as.
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A partir de distintos estudios cientificos que han probado cdémo distintas estrategias
educativas, médicas y sociales permiten un mejor desarrollo en personas con TEA que otras,
la literatura identifica las siguientes estrategias que padres y madres deberian tomar para
lograr el desarrollo de su hijo/a con TEA.

6.4.1. Estrategias en materia educativa
La importancia de la educacion no recae simplemente en el hecho de un crecimiento
intelectual, sino también social y en la posibilidad de generar una mayor autonomia (Brefio
Rodriguez, 2015). La educacién amplia las posibilidades laborales en el futuro (Echavarria
Grajales, 2003). Asimismo,

“En la escuela, las personas con y sin discapacidad aprenden cudles son las
expectativas y oportunidades de la sociedad. Aprenden teorias, técnicas y disciplina;
perfeccionan (...) y adquieren nuevos valores (...), los alumnos aprenden a vivir en
una sociedad de manera independiente y en constante interaccion con otros
miembros. La escuela representa una oportunidad embrionaria para llevar una vida
independiente que incluira ulteriormente un empleo remunerado, la participacion en
la vida politica y publica, un hogar y una familia, el acceso a la justicia y

oportunidades mercantiles” (Naciones Unidas, 2014, pag. 13).

A partir de la literatura especializada en educacion se han identificado las siguientes 5
estrategias que pueden interiorizar madres de personas con TEA para contribuir al desarrollo

de su autonomia personal y con ello, a reducir su dependencia.

- Matricular a la persona con TEA en algun establecimiento educacional con un plan de
inclusion, integracién o de educacién especial, siendo siempre deseable que en la medida en
que los contextos y recursos lo permitan, se opte por la inclusion educativa (McMahon &
Cullinan, 2014), (Lozano Martinez, Cerezo Maiquez, & Castillo Reche, 2017), (Saldafa, y
otros, 2008) (Larripa & Erausquin, 2010) (Brefio Rodriguez, 2015) (Peralta Lopez &
Arellano Torres, 2010) (Villegas Otarola, Simon Rueda, & Echeita Sarrionandia, 2014)).
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- Buscar escuelas en las que los profesores tengan conocimiento sobre los TEA (Saldafia,
y otros, 2008) (Brefio Rodriguez, 2015). Esto es importante en cuanto las creencias erroneas
sobre los TEA y la desinformacion se constituyen como la principal barrera para el desarrollo
de la autonomia personal de las personas con dichos diagnésticos (Valdés Cuervo, Cisneros
Rosado, Vales Garcia, & Martinez, 2009) (Bueno-Hernandez, Cardenas-Gutiérrez, Pastor-
Zamalloa, & Silva-Mathews, 2012). (Villegas Otéarola, Simén Rueda, & Echeita
Sarrionandia, 2014)

- Involucrarse en las actividades escolares, pues esto permite tener conocimiento de los
avances y dificultades del/la hijo/a con TEA, y con ello, enfrentar y aceptar su condicion

(Lozano Martinez, Cerezo Maiquez, & Castillo Reche, 2017).

- Continuar el trabajo realizado por los/as profesores/as en el hogar y no delegar todo en
los profesionales (Lozano Martinez, Cerezo Maiquez, & Castillo Reche, 2017) (Syriopoulou-
Delli, Poluchronopoulou, & Cassimos, 2016) (DuBay, Watson, & Zhang, 2017) (Miranda
Araoz, 2015).

- Tener disposicion a la coordinacion y colaboracion entre escuela y familia, por ejemplo,
en tener las mismas pautas de comportamiento en la escuela que en la casa (si el alumno es
capaz de ir solo al bafio en su escuela, que los padres no lo lleven al bafio en su casa) (Lozano
Martinez, Cerezo Maiquez, & Castillo Reche, 2017) (Syriopoulou-Delli, Poluchronopoulou,
& Cassimos, 2016) (Mila & Mulas, 2009) (Valdés Cuervo, Cisneros Rosado, Vales Garcia,
& Martinez, 2009) (Ofate & Calvete, 2017) (Peralta Lopez & Arellano Torres, 2010)
(Miranda Araoz, 2015) (Villegas Otéarola, Simon Rueda, & Echeita Sarrionandia, 2014).
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6.4.2. Estrategias en materia médica
En materia médica, a partir de la revision bibliogréfica en neurologia, psiquiatria, psicologia,

enfermeria y terapia ocupacional, es que se han identificado las siguientes 6 estrategias.

- Consultar tempranamente a especialistas para tener un diagnostico lo antes posible.
Esto debido a que desde la neurologia se sefiala que quienes son diagnosticados con
antelacién -hasta los 18 meses- y reciben terapias desde ese momento tienen mejores
resultados que quienes esperan dos afios 0 mas para realizar las primeras consultas (Milad &
Mulas, 2009) (Mufioz Yunta, Palau, Salvadd, & Valls, 2006) (Zuckerman, Sinche, Cobian,
Cervantes, & Meija, 2014).

- Intentar brindar un tratamiento médico y terapéutico temprano y constante. Los TEA
no tienen cura pero si tratamiento y es importante que este se lleve a cabo (Albarracin
Rodriguez & Jaimes Calcedo, 2014) (Mila & Mulas, 2009) (Mufioz Yunta, Palau, Salvadd,
& Valls, 2006)

- Consultar a distintos especialistas como fonoaudiologos, psicologos, neurdlogos y
terapeutas, debido a que los TEA son trastornos que implican déficits en distintas areas
como lo son el lenguaje, la socializacion y la motricidad (Bueno-Hernandez, Cardenas-
Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, & Silva-Mathews, 2012) (Valdés Cuervo, Cisneros Rosado,
Vales Garcia, & Martinez, 2009).

- Intentar realizar terapias integrales y no mixtas. Esto quiere decir, que se intente trabajar
con un equipo de especialistas, ya sea en un centro médico o terapéutico, en vez de buscar
distintos profesionales a medida que van surgiendo problemas, ya que los expertos sefialan
que esta ultima forma sélo lleva al estrés y la desercién (Bueno-Hernandez, Cardenas-
Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, & Silva-Mathews, 2012) (Mila & Mulas, 2009) (Valdés Cuervo,
Cisneros Rosado, Vales Garcia, & Martinez, 2009) (DuBay, Watson, & Zhang, 2017)
(Miranda Araoz, 2015) (Larripa & Erausquin, 2010).
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- Continuar las terapias realizadas por los profesionales en el hogar Los articulos
cientificos revisados se sefiala que la constancia es esencial para lograr resultados (Lozano
Martinez, Cerezo Maiquez, & Castillo Reche, 2017) (Syriopoulou-Delli, Poluchronopoulou,
& Cassimos, 2016) (Valdés Cuervo, Cisneros Rosado, Vales Garcia, & Martinez, 2009)
(DuBay, Watson, & Zhang, 2017) (Miranda Araoz, 2015).

- Establecer una relacion de cooperacién con los profesionales de medicina. Esto implica
que el trabajo realizado por los profesionales es debe ser en conjunto con la familia. En una
palabra, al igual que en la educacion, no se debe delegar todo el trabajo a los profesionales
(\Valdés Cuervo, Cisneros Rosado, Vales Garcia, & Martinez, 2009) (Ofate & Calvete, 2017)
(Peralta Lopez & Arellano Torres, 2010) (Mufioz Yunta, Palau, Salvadd, & Valls, 2006)
(Miranda Araoz, 2015).

6.4.3. Estrategias en materia social
Las estrategias en materia social se dividen en dos subcategorias: estrategia social
intrafamiliar, que refiere a aquellos cambios o adaptaciones que deben tomarse dentro de la
familia, y estrategia social extrafamiliar, que refiere a aquellas adecuaciones que se le piden
realizar a la familia en el entorno social. En este sentido, hay 6 estrategias que refieren a
acciones que deben tomarse al interior de la familia, y 4 estrategias que dan cuenta de

acciones que deben tomarse en el espacio social.
Estrategias Sociales Intrafamiliares:

- Adaptar la vida familiar en concordancia con las necesidades de una persona con TEA.
Esto debido a que lo peor que se puede hacer es evitar e ignorar el diagndstico. Asimismo,
se destaca la necesidad de incluir a los hermanos -de haber- de la persona con TEA en las
dinamicas y decisiones familiares (Albarracin Rodriguez & Jaimes Calcedo, 2014) (Bueno-
Herndndez, Cardenas-Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, & Silva-Mathews, 2012) (Mila & Mulas,
2009) (Ofiate & Calvete, 2017) (Ramos, 2010) (Alvarez Fernandez, 2016).

- Alterar las rutinas del hogar cada cierto tiempo. Si bien lo mas comodo es seguir los
mismos patrones a diario ya que las personas con TEA sufren con los cambios, cambiar las
rutinas de vez en cuando favorece la flexibilidad y tolerancia de las personas con dicho
diagndstico (DuBay, Watson, & Zhang, 2017).
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- Informarse sobre los TEA. Los estudios indican que las creencias que se tienen de los
trastornos condicionaran el actuar de los padres y madres y el desarrollo de los/as nifios/as
con TEA, por lo tanto es importante estar informados de lo que es e implica un TEA (Bueno-
Hernandez, Céardenas-Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, & Silva-Mathews, 2012) (Mila & Mulas,
2009) (Ofate & Calvete, 2017) (DuBay, Watson, & Zhang, 2017) (Zuckerman, Sinche,
Cobian, Cervantes, & Meija, 2014) (Miranda Araoz, 2015).

- Dejar que los hijos exploren su propio mundo. En este sentido, es necesario dejar las
aprensiones y la sobreproteccion para que las personas con TEA puedan interactuar de mejor
manera con el mundo (Zulueta & Peralta, 2008). Esto resulta interesante en cuanto “aun
constatando la implicacion que la autodeterminacion tiene en el logro de la calidad de vida
familiar, resulta llamativa la escasez de trabajos dirigidos a promover dicha meta en el

entorno familiar” (Peralta Lopez & Arellano Torres, 2010, pag. 1353).

- Reforzar la autoestima de la persona con TEA. Esto es posible si se comprende que la
situacion de discapacidad no es algo tragico, ni diabdlico, es decir, desde una valoracion
positiva de la discapacidad (Syriopoulou-Delli, Poluchronopoulou, & Cassimos, 2016)
(Zulueta & Peralta, 2008).

- Informar a la persona con TEA de su diagnostico. Dado que la informacion es crucial

para mirar a la PeSD como un sujeto de derecho (Diez-Cuervo, y otros)®.
Estrategias Sociales Extrafamiliares:

- Participar en asociaciones, organizaciones o movimientos sociales referidos a los TEA
y asi formar redes de apoyo, informacion y poder visibilizar los problemas que viven las
personas con TEA y sus familias, y con ello, promover cambios en la sociedad y en el Estado
en el marco de la creacion de Politicas Publicas especificas para personas con TEA (Saldafia,
y otros, 2008) (McMahon & Cullinan, 2014) (Syriopoulou-Delli, Poluchronopoulou, &
Cassimos, 2016) (Brefio Rodriguez, 2015) (Ofiate & Calvete, 2017) (Ramos, 2010) (Alvarez
Fernandez, 2016).

8Informacion complementada en noviembre del 2019 con aquella sintetizada en
https://autismodiario.org/2011/10/15/%C2%BFcomo-explicar-al-nino-que-tiene-un-trastorno-del-espectro-
del-autismo/
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- Hablar en espacios cotidianos sobre los TEA vy asi concientizar sobre los TEA, derribar
mitos y combatir la discriminacion que sufren las personas con TEA y que tienen como causa
la ignorancia sobre dicho diagndstico (Larripa & Erausquin, 2010) (Mild & Mulas, 2009)
(Onate & Calvete, 2017)(Saldafia, y otros, 2008) (McMahon & Cullinan, 2014) (Brefio
Rodriguez, 2015) (Syriopoulou-Delli, Poluchronopoulou, & Cassimos, 2016) (Zuckerman,
Sinche, Cobian, Cervantes, & Meija, 2014) (Rodriguez, 2012) (Ramos, 2010) (Garcia-
Vésquez, 2015).

- Buscar redes de apoyo como familiares cercanos o amigos. Esto permite evitar el
aislamiento y aliviar el estrés propio de la presencia de una PeSD en la familia (Albarracin
Rodriguez & Jaimes Calcedo, 2014).

- Buscar grupos de otras madres que tengan hijos o hijas con TEA. Esto al igual que la
estrategia anterior, evita el aislamiento, pero ademas, permite que la cuidadora de la persona
con TEA se sienta entendida y en confianza (Lima-Rodriguez, Baena-Ariza, Dominguez-
Sanchez, & Lima-Serrano, 2017).

7. Hipdtesis de investigacion

1. Las madres de personas con TEA conceptualizan a los TEA como discapacidad bajo
distintos modelos., ya sean puros o mixtos (bajo mas de un modelo de discapacidad
a la vez).

2. Madres que conceptualicen los TEA bajo un modelo biopsicosocial, tenderan a
interiorizar una mayor cantidad de las estrategias expuestas que quienes los
conceptualicen bajo un modelo médico, social o de prescindencia ya que las
estrategias expuestas consideran factores bioldgicos, ambientales, y sociales.

3. Las estrategias tomadas para el desarrollo de los hijos con TEA responden més a la
conceptualizacion de los TEA de las madres que a su nivel socioecondémico, de modo
que, si no se puede cumplir con alguna por las condiciones materiales, se buscaran
adaptaciones de la estrategia ideal. En este sentido, lo subjetivo (modelo de
discapacidad), en este caso, condiciona de manera mas relevante que lo objetivo (el

nivel socioecondémico).
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Definiciones conceptuales
Conceptualizaciones de discapacidad: Formas subjetivas conscientes o inconscientes,
bajo las que se entiende la discapacidad, condicionadas pero no determinadas por las

condiciones materiales de existencia.

Modelo de Discapacidad: Forma de conceptualizar la situacion de discapacidad que
tiene una base -ya sea religiosa, cientifica, sociopolitica o biopsicosocial- y que por ello,

condiciona un determinado actuar.

Modelo de Prescindencia: Conceptualizacion de la discapacidad de base religiosa que
la constituye como un problema de un individuo en particular, el cual es innecesario para
la comunidad. La discapacidad es un castigo de los dioses 0 una posesion demoniaca. Las
personas discapacitadas bajo este modelo deben ser asesinadas -submodelo eugenésico-

0 excluidas de la sociedad -submodelo de la marginacion-.

Modelo Médico: Conceptualizacion de la discapacidad basada en la ciencia médica. El
discapacitado es un individuo que posee un déficit bioldgico que debe ser corregido
mediante  la  rehabilitacion, la intervencion médica y la educacidn
correctiva/normalizadora. El discapacitado no es un sujeto innecesario siempre y cuando
se rehabilite y pueda ingresar al mercado laboral. La discapacidad se convierte en una
situacion tragica y no deseada, que se debe intentar subvertir por los medios médicos y
educativos, y que enluta la vida del discapacitado y su circulo cercano. La discapacidad
bajo este modelo es una tragedia personal, e implica dependencia hacia otros no

discapacitados, quienes la mayoria del tiempo son la familia.

Modelo Social: Conceptualizacién de la discapacidad basada en demandas politico-
sociales de PeSD. Discapacidad como una construccidon social. El entorno discapacita, no
es la persona la que tiene el problema. La conceptualizacion de discapacidad como algo
cientifico y no una construccion social segun los autores que adhieren a este modelo,
contribuye a generar una relacion de dominio entre un “discapacitado” y un “no

discapacitado”, el primero subsumido al segundo (Diaz, 2010). Las consecuencias de este
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modelo son la oportunidad de demandar al Estado y la sociedad una mejora en la
condicion de vida de la PeSD, y terminar con su exclusion y aislamiento, pues bajo este
modelo es el entorno el que discapacita. Se entiende que la dependencia producida por la
situacion de discapacidad es consecuencia del sistema de dominacion descrito.

Modelo Biopsicosocial: Conceptualizacion de la discapacidad basada en una
conjugacion de factores bioldgicos y sociales. Discapacidad como relacion déficit
bioldgico del individuo - contexto social y fisico donde se desenvuelve (Turner, 2001 en
Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017). Las consecuencias de este modelo son la
basqueda de la intervencion médica y educativa para disminuir la dependencia que
provoca la situacion de discapacidad, al mismo tiempo que la demanda al Estado y la
sociedad por la disminucion de los obstaculos que dificultan la insercion social de las
PeSD.

Los TEA bajo el Modelo de Prescindencia: Conceptualizacion de los TEA como
castigos de dioses o posesiones demoniacas. Implica abuso, exclusion y discriminacion

a las personas con TEA (Artigas-Pallares & Paula, 2011).

Los TEA bajo el Modelo Médico o Biomeédico: Conceptualizacion de los como déficits
neuroldgicos que se evidencian en problemas de comunicacion e interaccion, presencia
de patrones de conducta, intereses o actividades restrictivos, repetitivos y estereotipados,
y una hipo o hiperactividad a los estimulos sensoriales del entorno (American Psychiatric
Association DSM-5, 2014). Esta conceptualizacion implica la medicina rehabilitadora y
la educacion correctiva, pero no cambios en la sociedad, pues la persona con TEA debe
adaptarse a ella y no al revés. Los TEA bajo este modelo implican dependencia de un

otro que los ayude en la rehabilitacion y normalizacion.

Los TEA bajo el Modelo Biopsicosocial: Conceptualizacién de los TEA gue reconoce
el déficit bioldgico y las implicancias de este encontradas por el modelo médico, pero
también, la existencia de diversos y multiples obstaculos sociales y ambientales, como

los prejuicios o la ignorancia, que conllevan a la exclusion y aislamiento de personas con
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TEA vy su circulo cercano. Implica la utilizacion del sistema de salud y del sistema
educativo, como también, demandas al Estado y la sociedad por disminuir las barreras

contextuales y con ello también, la dependencia que generan los TEA.

Familia: Categoria de autopercepcion que se entiende como un sistema que incluye a
todas las personas que se piensan en si mimas como parte de la misma familia estén
relacionadas por sangre 0 matrimonio o no, las cuales se apoyan y cuidan entre si de
forma regular, y que ademas al funcionar como sistema, se afectan reciprocamente.
(Pantano, Nufiez, & Arenaza, 2012) (Paston, y otros, 2003).

Situacién de dependencia: Estado permanente de personas que por edad, enfermedad o
discapacidad presentan una pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial y
por lo tanto, precisan de la ayuda de otros -personas u objetos- para realizar actividades
basicas de la vida diaria u otras formas de autonomia personal (Ley n°39/2006, Espafia).

Autonomia Personal: Capacidad de controlar, afrontar y tomar por iniciativa propia
decisiones personales sobre como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias
y como desarrollar actividades basicas de la vida diaria (tareas elementales como el
cuidado personal, actividades domesticas basicas, movilidad, reconocimiento de
personas Yy objetos, orientacion, y capacidad de entendimiento y ejecucion de ordenes o

tareas sencillas) (Balbotin Lopez-Cerén, 2011).

. Cuidados: “El cuidado y la asistencia conforman un conjunto de actividades orientadas

a proporcionar bienestar fisico, psiquico y emocional a las personas” (Comas-d' Argemir,

2017, pag. 20). (Mayobre & Véasquez, 2015)

Cuidado Informal: Atencién no remunerada prestada a personas con algun tipo de
dependencia que siempre implica un vinculo emocional (Bueno-Arnau, Goberna-Tricas,
& Lbpez-Matheu, 2018)

Madres Cuidadoras: Madres que ejercen el cuidado informal de sus hijos en situacion

de dependencia.
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p. Estrategias para reducir la dependencia: Acciones destinadas a evitar el agravamiento

de la situacion de dependencia a través de la promocion de la autonomia personal de la

persona en dicha situacion, como también, de la entrega/facilitamiento de los elementos

necesarios para superar el déficit de autonomia (Balbotin Lopez-Ceron, 2011).

g. Estrategias en materia educativa: Acciones de madres de personas con TEA en materia

educativa que permiten el desarrollo cognitivo, de socializacion, la autonomia personal

de una persona con TEA (Brefio Rodriguez, 2015), y facilitan la posibilidad de insercion

laboral en el futuro (Echavarria Grajales, 2003):

Matricular al hijo/a con TEA en algun establecimiento educacional.

Buscar establecimientos educacionales en los cuales los profesores tengan
conocimientos de los TEA.

Involucrarse en las actividades escolares.

Continuar el trabajo realizado por los/as profesores/as en el hogar.

Tener una disposicion de coordinacion y colaboracion con el establecimiento

educacional.

r. [Estrategias en materia médica: Acciones de madres de personas con TEA referidas a

tratamientos, terapias y consultas médicas:

Consultar tempranamente a especialistas para tener un diagndstico lo antes
posible.

Intentar brindar un tratamiento médico y terapéutico temprano y constante.
Consultar a distintos especialistas como fonoauditlogos, psicdlogos, neurdlogos
y terapeutas.

Intentar realizar terapias integrales y no mixtas.

Continuar las terapias realizadas por los profesionales en el hogar.

Establecer una relacion de cooperacion con los profesionales de la medicina.
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Estrategias en materia social: Acciones de madres de personas con TEA que modifican

aspectos de la vida familiar en pos del desarrollo de la persona con TEA y que interpelan

al Estado y sociedad (vida en sociedad) dando cuenta y exigiendo la abolicion de los

obstéaculos discapacitantes del contexto social y ambiental.

Estrategias intrafamiliares: Instancias en las que interacttiian solo miembros de la familia.

Adaptar la vida familiar en concordancia con las necesidades de una persona
con TEA.

Alterar las rutinas del hogar cada cierto tiempo.

Informarse sobre los TEA.

Dejar que los/as hijos/as con TEA exploren su propio mundo.

Reforzar la autoestima del/la hijo/a con TEA.

Informar sobre el diagndstico al hijo/a

Estrategias Extrafamiliares: Espacio de interaccion con personas que no sean de la

familia.

Participar en asociaciones, organizaciones o movimientos sociales referidos a
los TEA.

Hablar en espacios cotidianos sobre los TEA.

Buscar redes de apoyo como familiares o amigos cercanos.

Buscar redes de apoyo de otras mamas de personas con TEA.
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9. Marco metodoldgico.

9.1. Tipo de investigacion:
Considerando que la pregunta que guia la presente investigacion es ¢, Cudl es la relacion entre
el modelo de discapacidad bajo el cual madres de personas con TEA conceptualizan dichos
trastornos, y la interiorizacion de estrategias en materia educativa, médica y social que
promuevan la autonomia personal, en distintos niveles socioecondmicos? se requirié de una
metodologia cualitativa para darle respuesta. Esto, en cuanto se buscO construir las
conceptualizaciones de los TEA como discapacidad a partir del relato de las sujetas de
investigacion. En este sentido, la pregunta de investigacion busca generar una construccion
social de la realidad de las madres entrevistadas, a partir del discurso y la escucha de éstas
mismas, por lo que se hace mas pertinente una metodologia cualitativa que permita ahondar
en el discurso y las experiencias de las sujetas de investigacion (Schettini & Cortazzo, 2015).
Por otro lado, las estrategias encontradas, fueron complementadas con aquellas que las
mismas entrevistadas sefialaron, ya que la literatura revisada habla acerca de la realidad de
otros paises, y el uso de la teoria fundamentada permitié generar un analisis inductivo del
relato de las entrevistadas, de manera que se gener0 conocimiento tedrico a partir de la
investigacion y la capacidad que tiene la metodologia cualitativa de ir revisando objetivos e

instrumentos de manera constante (Hernandez, Fernandez, & del Pilar, 2010)

9.2.Muestra
El muestro fue intencionado por conveniencia y se consideré como criterio de inclusién la
edad de su hijo (entre 2 a 24 afos) y su NSE (ABC1 o C3/D), y la muestra se compuso de 13

madres.

Las madres fueron contactadas de tres formas: La primera fue mediante una invitacion por el
grupo de Facebook Autismo en Chile (Grupo de Apoyo). En dicha invitacion, 30 madres
mostraron su interés en participar del presente estudio, y de ellas, 10 fueron seleccionadas
dado que el resto o no tenia disponibilidad prontamente para las entrevistas, 0 no residia en

la Region Metropolitana, o tenia un hijo cuya edad no calzaba con los criterios muestrales.

La segunda forma de contacto fue a través de un muestro por bola de nieve, en cuanto una de
las 10 madres que conocieron el estudio a través del grupo de Facebook, y participaron en él,

contact6 a otra que no pertenecia a dicho grupo.
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Por ultimo, dos madres fueron contactadas gracias a que una conocida de la investigadora es
directora de una Escuela Especial en la que se invitd a las apoderadas a participar en el
estudio, y dos de ellas respondieron afirmativamente.

Todas las madres entrevistadas fueron contactadas en la ciudad de Santiago de Chile, y si
bien en un comienzo se penso entrevistar también a padres, dada las limitantes de recursos
que implica una memoria de titulo, como también por el hecho de que en su mayoria las
personas que cuidan de PeSD son mujeres, (Macedo, da Silva, Santos Paiva, & Pereira
Ramos, 2015) es que el estudio se acoté a madres. La unidad de anélisis e informacién fueron
madres de personas con TEA. Finalmente, el principal criterio para no continuar realizando
mas de las 13 entrevistas fue la saturacion de informacion. A continuacién, se presenta el

calculo de la muestra, y los criterios muestrales:

Tabla N°1: Calculo de la muestra y criterios muestrales.
Edad del integrante con TEA NSE alto/medio alto ABC1 NSE bajo/medio bajo

(Grupo etario) [Grupos AB, Cla, Clb) C3/D [Grupos D, C3] Total
Primer Grupo (3 -5 afios) 1 2 3
Segundo Grupo (6 — 13 afios) 4 3 7
Tercer Grupo (14 — 24 afios) 2 1 3
Total 7 6 13

Considerando que la variable mas importante para dar respuesta a la pregunta de
investigacion es el NSE en cuanto se quiere controlar el rol que juegan las condiciones
materiales de existencia en las estrategias que se toman para reducir la situacién de
dependencia que provocan los TEA como una situacion de discapacidad, se generaron dos
grupos para contrastar aquello. Asi se gener6 un grupo de madres de NSE alto y medio alto
(ABC1) y otro de madres de NSE bajo y medio bajo (C3/D). El contraste de ambos grupos
permitid dilucidar si los recursos econémicos son factores determinantes a la hora de
interiorizar estrategias, o si, por el contrario, el rol de la subjetividad es de mayor importancia.
Esto altimo pensando madres de personas con TEA de distintos NSE pueden conceptualizar

la discapacidad de una misma manera.
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El NSE fue calculado a partir de las matrices socioeconémicas de la Asociacion de
Investigadores de Mercado (AIM). AIM reconoce 7 grandes grupos: AB; Cla, C1b; C2; C3;
D y E de los cuales, los tres primeros corresponderian a sectores de estrato alto; Los
siguientes dos grupos, C2 y C3 son considerados sectores medios y sectores medios bajos
respectivamente. Por Gltimo, los sectores D y E son considerados grupos bajos y vulnerables
(AIM: Asociacion Investigadores de Mercado, 2015). La clasificacién en estos grupos se
obtiene en funcién de una matriz que requiere conocer dos variables: Cuéntas personas viven
en el hogar y cuénto es el ingreso mensual de todos los miembros, ambas variables incluidas
en la entrevista aplicada.

Para la presente investigacion la clasificacién en NSE fue: AB, Cla, y C1b como “ABC1”
del cual fueron entrevistadas 7 madres (1 AB, 2 Clay 4 C1b) y los grupos C3 y D como
“C3/D”, del cual se entrevistaron a 6 madres (5 C3 y una D). Cabe destacar que, segun el
estudio citado, un 22,9% de los hogares santiaguinos se encuentran en la clasificacion NSE
ABC1 que propone esta investigacion, y un 48,1% en el NSE C3/D (AIM: Asociacion
Investigadores de Mercado, 2015).

La edad del integrante con TEA fue criterio de seleccion en cuanto la investigadora
consideraba posible que la cantidad de afios que se ha vivido con una persona diagnosticada
con TEA en la familia va generando experiencias y subjetividades que pueden variar con el
paso del tiempo. El corte de grupos etarios se gener0 a partir de los distintos niveles de
educacion de nuestro pais de modo que, el primer grupo etario correspondiente a hijos de
entre 3 a 5 afios se centra en el periodo de educacion pre-escolar; el segundo grupo etario que
aborda a personas de entre 6 a 13 afios habla de quienes se encuentran en educacion basica;
y el tercer grupo, de personas de entre 14 a 24 afios, da cuenta de quienes debiesen estar en
educacion media o en cursos laborales reconocidos por el MINEDUC ya que segun el
Decreto Exento N° 87/1990 de Educacion Especial, las personas con necesidades educativas

especiales pueden participar del sistema educativo formal hasta los 24 afios (inclusive)®.

® Decreto N°87/1990 de Educacion Especial y Discapacidad Intelectual. Aprueba Planes y Programas de
Estudio para Personas con Deficiencia Mental, Santiago 5 de Marzo de 1990. obtenido desde:
http://portales.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/doc/201304231709370.DecretoN87.pdf
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Por ultimo, si bien se considera que el diagnostico especifico puede ser una variable

importante en el presente estudio, ya que por ejemplo, una persona con autismo no-verbal

presenta restricciones distintas que una con autismo verbal, este no se considerd criterio

muestral dado que a partir del DSM-V existe una eliminacion de los subtipos de TEA, lo que

dificulta una clasificacion entre diagndsticos.

9.3.Dimensiones de analisis.
TABLA N°2: Dimensiones de analisis.

Objetivo General

Explorar la relacion
entre el modelo de
discapacidad bajo
el cual madres de
personas con TEA
conceptualizan
dichos trastornos, y
la interiorizacion de
estrategias en
materia educativa,
médica y social que
promuevan la
autonomia personal
en distintos niveles
socioeconémicos.

Objetivos Especificos

Explorar los modelos de
discapacidad bajo los
cuales madres de
personas con TEA
conceptualizan  dichos
trastornos en distintos
niveles socioeconémicos.

Explorar la relacion entre
el modelo de
discapacidad bajo el cual
madres de personas con
TEA conceptualizan
dichos trastornos, y la
interiorizacion de
estrategias en materia
educativa que promuevan
la autonomia personal en
distintos niveles
socioecondémicos.

Dimensiones/Categorias

Modelos bajo los cuales se
conceptualizan los TEA
entendidos como
discapacidad.

Modelo de discapacidad.

Estrategias en materia
educativa  interiorizadas
por las madres de personas
con TEA para reducir la
situacion de dependencia.
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Sub-dimensiones/propiedades

- Sentimientos asociados a la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Caracteristicas asociadas a los
TEA

- Obstaculos presentes en la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Definicion de los TEA

(Cada uno de estos elementos tiene

propiedades distintas segin el
modelo de discapacidad).

Modelos de discapacidad:
construidos a partir de las
dimensiones:

- Sentimientos asociados a la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Caracteristicas asociadas a los
TEA

- Obstaculos presentes en la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Definicion de los TEA

Estrategias Educativas:
- Matricular al hijo/a con TEA en

algin establecimiento
educacional.
- Buscar establecimientos

educacionales en los cuales los
profesores tengan conocimiento
de los TEA.



Explorar la relacion entre
el modelo de
discapacidad bajo el cual
madres de personas con
TEA conceptualizan
dichos trastornos, y la
interiorizacion de
estrategias en materia
médica que promuevan la
autonomia personal en
distintos niveles
socioeconoémicos.

Explorar la relacion entre
el modelo de
discapacidad bajo el cual
madres de personas con
TEA conceptualizan
dichos trastornos, y la
interiorizacion de
estrategias en materia
social que promuevan la

Modelo de discapacidad.

Estrategias en  materia
médica interiorizadas por
madres de personas con
TEA para reducir la
situacion de dependencia.

Modelo de discapacidad.

Estrategias en  materia
social interiorizadas por las
madres de personas con
TEA para reducir la
situacion de dependencia,
tanto intrafamiliares (en el
plano  familiar) como
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- Involucrarse en las actividades
escolares.

- Continuar las terapias del
establecimiento educacional en
el hogar.

- Tener una disposicion de

coordinacion 'y colaboracion

con el establecimiento
educacional.
Modelos de discapacidad:
construidos a partir de las
dimensiones:

- Sentimientos asociados a la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Caracteristicas asociadas a los
TEA

- Obstaculos presentes en la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Definicion de los TEA

Estrategias en materia médica:

- Consultar tempranamente a
especialistas para tener un
diagnostico lo antes posible.

- Intentar brindar un tratamiento
médico y terapéutico temprano
y constante.

- Buscar terapias
multidisciplinarias.

- Intentar  realizar  terapias
integrales y no mixtas.

- Continuar las terapias
realizadas por los profesionales
en el hogar.

Modelos de discapacidad:

construidos a partir de las

dimensiones:

- Sentimientos asociados a la
experiencia de tener un hijo con
TEA

- Caracteristicas asociadas a los
TEA



autonomia personal en extrafamiliares (fuera de la -
distintos niveles familia).
socioeconomicos.

Obstaculos presentes en la
experiencia de tener un hijo con
TEA

Definicion de los TEA

Estrategias sociales intrafamiliares:

Adaptar la vida familiar en
concordancia con las
necesidades de una persona con
TEA.

Alterar las rutinas en el hogar
cada cierto tiempo para
fomentar la flexibilidad.
Informarse sobre los TEA.
Dejar que los/as hijos/as
exploren su propio mundo
Reforzar la autoestima del/la
hijo/a con TEA

Informar al hijo de su
diagndstico

Estrategias sociales extrafamiliares:

9.4.Técnica de produccion de informacion.

Participar en  asociaciones,
organizaciones o movimientos
sociales referidos a los TEA
Hablar en espacios cotidianos
sobre los TEA.

Buscar redes de apoyo como
familiares o amigos cercanos
Buscar redes de otras madres de
hijos diagnosticados con TEA.

La técnica de produccion de informacion correspondio a una entrevista en profundidad. Para

entender dicha eleccidn, se sefialara en qué consiste esta técnica en particular.

Las entrevistas son “una reunion para conversar e intercambiar informacion entre una

persona (el entrevistador) y otra (el entrevistado) u otras (entrevistados)” (Hernandez,

Fernandez, & del Pilar, 2010, pag. 418). Ellas pueden ser llevadas a cabo en grupos pequefios

-como familias u otro tipo de agrupacion-, hacia parejas, o de manera individual. Para la

presente investigacion, se realizaron entrevistas a nivel individual, puesto que aquello

permite mayor confidencialidad en el sentido de que las personas pueden sentirse mas libres

de decir cualquier cosa en relacidn a si estan en presencia de otros -sobre todo en temas tan
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intimos como aquellos que refieren a la familia-. Sin embargo, una de las entrevistas contd
con la presencia de ambos padres, ya que la entrevistada quiso que asi fuera puesto que ambos

compartian el cuidado de su hijo.

Por su parte, la entrevista en profundidad es una técnica “que pone en relacion de
comunicacion directa cara a cara a un investigador/entrevistador y a un
individuo/entrevistado con el cual se establece una relacién peculiar de conocimiento que
es dialdgica, espontanea, concentrada y de intensidad variable ” (Gainza Veloso, 2006, pags.
219-220). Asimismo, esta técnica permite la produccion de informacién tanto verbal como
no verbal, al tomar en consideracién la informacion gestual y corporal, y tiene como objetivo
dar curso a las maneras de pensar y sentir de los sujetos entrevistados (Gainza Veloso, 2006).
Por otro lado, esta entrevista requiere una inversion de tiempo que permita generar un clima
de confianza y empatia, para que los entrevistados se sientan en confianza de abordar
tematicas sensibles o de gran profundidad. Para ello es importante que la aplicacion de esta
técnica se asemeje mas a una conversacion que a un interrogatorio. En el caso particular de
esta investigacion, la duracion de las entrevistas oscilé entre una a dos hora, siendo las mas
breves aquellas que se llevaron a cabo en los lugares de trabajo de las entrevistadas, y las

mas extensas aquellas que se formularon en los hogares de las madres participantes.

Si consideramos que una de las funciones mas reconocidas de la entrevista en profundidad
es aprender sobre los “significados, perspectivas y definiciones [de los entrevistados]; el
modo en que los actores ven la realidad o en que clasifican y experimentan su mundo”
(Gainza Veloso, 2006, pag. 241) y que la presente investigacion busco conceptualizar los
TEA como discapacidad, como también debido a lo intimo que es el tema de investigacion
ya que aborda un diagnostico de salud, es que se considera pertinente la aplicacion de esta
técnica. Asimismo, la entrevista en profundidad, en este caso concreto, permitid obtener
discursos en las madres participantes tanto de la experiencia en si de tener un hijo
diagnosticado con TEA, desde el momento que las madres sintieron relevante contar
(siempre, antes del diagnostico médico), como también ahondar en estrategias interiorizadas

y tomadas por ellas.
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Ademas, si bien las preguntas que refieren a las estrategias fueron mas estructuradas?®,
considerando las estrategias encontradas en la revision bibliografica, la entrevista en
profundidad también se considerd a la hora de preguntar por las estrategias que madres de
personas con TEA interiorizan para la reduccion de dependencia de sus hijos/as, ya que este
tipo de entrevista es abierto y flexible, y permiti6 identificar estrategias no consideradas en
la literatura revisada, como otros focos de interés para las entrevistadas (gastos econémicos,
obstaculos en la experiencia de tener un hijo con TEA, feminizacion del cuidado por nombrar
algunos).
9.5.Consideraciones éticas

Debido a que ese estudio ahond6 en temas sensibles para las sujetas de investigacion, como
lo son la condicién de salud de un hijo o hija, es que se tuvieron en cuenta las siguientes

consideraciones éticas.

a) No se contact6 a ninguna madre de persona con TEA que no haya manifestado su interés
en la investigacion: Las madres fueron contactadas luego de responder a la invitacion del
grupo de Facebook, o luego de que un contacto clave de la investigadora (directora de la
Escuela Especial y una de las madres entrevistadas) hubiese conversado con ellas y estas
decidiesen participar. De esta manera, aquellas que quisieron participar se sumaron y

quienes no, no fueron contactadas por la investigadora.

b) Una vez concretado el encuentro para realizar la entrevista, y previa introduccion del
tema, dio a conocer el consentimiento informado explicando la ldgica de la participacion
en la entrevista. En este sentido se explicitdé que las madres podian responder solo lo que

quisieran y asimismo, retirarse en cualquier momento que estimasen conveniente.

c) Ademas, se les sefialo a las entrevistadas todos los riesgos y beneficios de la

investigacion:

10 Las preguntas guia de la entrevista fueron construidas a partir de la matriz de analisis anteriormente
presentada. Este instrumento se encuentra en la seccion anexos.
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c.1) Entre los riesgos que he considerado en la aplicacién de entrevistas, destaco
problemas y alteraciones emocionales, ya que se habla de temas personales e intimos
referidos a la relacion madre-hijo/a con un trastorno mental diagnosticado. Ante esto, en
primer lugar, la investigadora considerd importante manifestar su total empatia con el
tema al tener un hermano diagnosticado con TEA de 22 afios, por lo que ya ha vivido
muchas situaciones que pueden ser complicadas y que aparecen en las entrevistas.
Seguido a ello, también se dejé en claro que la conversacion puede tocar temas sensibles,
ya que se abordara el como ha sido afrontar un diagnéstico de un trastorno que no tiene
cura, y ademas, el como la sociedad y la familia han tratado a sus hijos/as. Ademas, se
sefialé que la entrevista podia ser detenida en cualquier momento que la participante lo
estimase conveniente y que en ningin momento mi propdsito es juzgar la forma en que
la persona comprende a los TEA como discapacidad, ni las acciones que han interiorizado
para reducir la dependencia que ella produce, sino que se buscO conocer de manera
descriptiva como ha sido este proceso. Por Gltimo, estuve equipada de agua, pafiuelos y
procuré que la entrevista se de en un espacio que la entrevistada se sintiera segura, siendo

ésta la que siempre escogio el lugar de la entrevista.

Considerando todos los riesgos mencionados es que se definid un protocolo de
contencién que se encuentra en la seccion de anexos (anexo 1). Al respecto, cerca de la
mitad de las madres entrevistadas comenzé a llorar a medida que relataban sus
experiencias, en particular cuando se referian a carecer del apoyo de su pareja para el
cuidado de su hijo(a). Sin embargo, no fue necesario aplicar el protocolo en cuanto ellas
mismas continuaban hablando, y expresaban que el llanto era parte del desahogo, razon
por la que habian aceptado la invitacién a participar en la investigacion, y que querian
continuar en el desarrollo de la entrevista tal cual como se estaba llevando a cabo, por lo
que no fue necesario suspender la entrevista de manera inmediata como se sefialaba en el
protocolo. Asi, la investigadora decidio no aplicar el protocolo porque ni ella ni las
madres entrevistadas consideraron que la desestabilizacion emocional daba cuenta de una
incapacidad para seguir la entrevista o que el participar en la entrevista se traducia en un
dafio o perjuicio para las madres, sino que por el contrario, el llanto era parte del desahogo

que éstas buscaban a la hora de conversar con una persona que comprendia su situacion.
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d)

Este desahogo se evidencia en que tanto al finalizar las entrevistas como dias posteriores
a ello, las madres le sefialaron explicitamente a la entrevistada que la instancia les sirvio
para poder abordar un tema que no tienen con quien hablar. Por dltimo, también
existieron momentos de distencién y risas entre la investigadora y las entrevistadas, por
lo que la experiencia en si del trabajo de campo si bien tuvo mucha carga emocional, se
entendi6 como parte del abordar tematicas sensibles pero que no generan dafio al ser
tratadas, y que no implican solo momentos de tristeza, sino también de alegria y sensacion

de acompafiamiento.

c.2) En relacién a los beneficios de la investigacion, no existieron recompensas por
participar en este estudio. No obstante, la participacion de las entrevistadas permitio en
palabras de ellas, generar instancias de desahogo dado que no tienen con quien hablar de
la experiencia de tener un hijo diagnosticado con TEA. Asimismo, esta investigacion
permitio generar informacion para dar visibilidad a las personas con TEA y sus familias
en nuestro pais. Ademas, se consulto el intereés por tomar contacto con otras madres en la
misma situacion para asi generar una red de apoyo entre las entrevistadas: Todas las
madres accedieron a ello. A partir de todos los correos recopilados, se generé una cadena
de mails en la que se encuentran todas las madres del estudio, ya que todas declararon en

el consentimiento informado querer participar.

Los resultados seran devueltos de forma personal, ya sea via mail o mediante reunién
presencial con cada madre. Esto en un formato sintético como un triptico o un informe

de no mas de dos planas, para que asi la lectura sea facil y comprensible.

Finalmente, como medidas para la proteccion de la confidencialidad, se recalcé que la
investigacion no requiere la identificacion de sus participantes, por lo que en los
resultados no se explicité el nombre de las entrevistadas ni ninguna otra forma de
identificacion. Ademas, las Unicas personas con acceso a las entrevistas seran la
investigadora encargada y la profesora guia, y en el Gnico caso en que la entrevistada
tenia una hija y no hijo, se resguardé su identidad mediante el uso de la palabra “hijo”

para no hacer evidente que se hablaba de ella.
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9.6. Plan de anélisis
El plan de analisis se llevd a cabo a partir de la metodologia de la Teoria Fundamentada
debido a su capacidad para construir conocimiento a partir del discurso de los sujetos
investigados permitiendo identificar informacion no considerada en el disefio original. En
este caso, esto Ultimo se reflejé en que ese plan de analisis. permitio dar cuenta de estrategias

y conceptos no contenidos en el marco tedrico pero si en las madres entrevistadas.

La Teoria fundamentada es un método creado en los 70’ por los sociélogos Glaser y Strauss
(Herndndez, Herrera, Martinez, Paez, & Péez, 2011). Si bien se considera un método de
analisis, destaca por ser una forma autocomprendida de realizar investigacion social, la cual
pretende por un lado, la realizacion del levantamiento de datos empiricos, y por otro, ofrecer
lineas que guien la elaboracion de teorias explicativas sobre fendmenos sociales (Flores &
Naranjo, 2013). Su pertinencia para la presente investigacion recae en que en ella la teoria
emerge de los datos, lo que, considerando el interés por dar contenido a categorias no
exploradas en las ciencias sociales en Chile -modelos de discapacidad y estrategias para
reducir dependencia en términos médicos, educativos y sociales de madres de personas con
TEA - se hace vital.

Las principales caracteristicas de la teoria fundamentada consisten en un involucramiento
simultaneo de recoleccion de datos y su analisis; la construccién de codigos y categorias
analiticas provenientes de los datos; el uso del método comparativo en cada una de las etapas
del analisis; la escritura de memos, notas y diagramas para elaborar categorias, especificando
sus propiedades, definiendo relaciones entre categorias e identificando brechas o
inconsistencias evidentes entre ellas; la realizacion de muestreo basado en la construccion
teoria, no en representaciones estadisticas, hasta lograr el punto de saturacion de las categoria
analiticas; y el llevar a cabo la revision de la literatura después de desarrollar un analisis en

forma independiente (Flores & Naranjo, 2013).

Sus fases son las codificaciones abierta, axial y selectiva. La primera de ellas es el proceso
mediante el cual a través de la revision del material -entrevistas en este caso- se codifican
aquellos elementos del discurso que tienen relevancia para la pregunta de investigacion. De
encontrarse elementos no considerados en el planteamiento del problema, puede evaluarse

su insercién, y con ello, una reformulacion de la problematica en cuestion. Si bien en la
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presente investigacion surgieron elementos no considerados en el disefio, estos fueron
agrupados como “otras estrategias” dando cuenta de la importancia de ahondar en ellas en

futuras investigaciones, pero no se alterd el disefio original del estudio.

Seguido de la codificacion, aparece en esta misma fase, la creacién de categorias que
corresponde a la clasificacion de los codigos en conceptos mas amplios 0 que puedan
englobarlos (Strauss & Corbin, 2002). Luego viene la codificacién axial, que corresponde a
la relacion entre categorias y codigos, y entre todas las categorias. En este proceso intenta
dar explicaciones a los fenémenos sociales. Finalmente, la codificacion selectiva es el
“proceso de integrar y refinar las categorias” (Strauss & Corbin, 2002, pag. 157). Para esta
investigacion, el proceso de codificacion abierta permitié la construccion de los modelos de
discapacidad bajo los cuales madres de personas con TEA conceptualizan dichos trastornos,
como también para conocer las estrategias en las tres materias mencionadas en el marco
teorico para fomentar la autonomia personal, pero también otras estrategias no contenidas en
la literatura. La codificacion axial permitio refinar las categorias. Finalmente, la codificacion
selectiva permitié teorizar sobre los conocimientos construidos refinando las categorias ya
creadas que estaban en linea con las dimensiones de analisis, y creando nuevas categorias
como lo son “otras estrategias” y las “relevancia de la investigacion para las madres”. Cabe
destacar que el proceso de codificacion y creacion de categorias se realizd a través del
software Atlas Ti, un programa computacional disefiado para el trabajo de metodologia

cualitativa.

Por otro lado y profundizando en el analisis de cada objetivo, concluida la codificacion, para
responder por el modelo de discapacidad bajo el cual madres de personas con TEA
conceptualizan dichos trastornos se generdé un andlisis caso a caso, sintetizando los
sentimientos asociados a la experiencia de tener un hijo con TEA, los obstaculos que esta
experiencia causa, las caracteristicas asociadas a personas con TEA y la definicidn propia de
estos trastornos de cada una de las madres, asociando estos elementos a un modelo de
discapacidad determinado segln lo que indicaba la literatura expuesta en el marco teorico.
La codificacion de las estrategias tomadas se realizd principalmente en relacion a la lista de
estrategias identificadas por la literatura, pero también se crearon cddigos de estrategias que

la academia no habia considerado, dada la revisidn de textos para esta investigacion.
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Logrados la identificacion de los modelos, para dar respuesta a los objetivos 2, 3y 4 se agrup6
a las madres por NSE y modelo de discapacidad. En este sentido, se analizaron las estrategias
que cada madre tomo seguin el modelo de discapacidad que presentaban, siempre generando
comparaciones por NSE.

Por ultimo y gracias a que la Teoria Fundamentada permite encontrar elementos no
considerados en el disefio de investigacidn, se pudo incorporar un analisis dadas las limitantes
de una Memoria de Titulo, sobre otras estrategias encontradas y las relevancias que las
madres participantes le atribuyen a la presente investigacion.

10. Analisis
En Chile no existen estudios socioldgicos sobre conceptualizacion de discapacidad

intelectual, aun menos sobre autismo. Asimismo, no existen documentos explicitos de
estrategias que debiesen interiorizar las familias para poder lograr un optimo desarrollo del
integrante con TEA. Ademas, el grupo de Facebook en el cual se generaron las primeras
invitaciones para la participacion no presentan directrices especificas de como se debe actuar
para mejorar la autonomia personal de personas con TEA, ya que funciona como un foro en
el que existen distintas visiones sobre lo que es mejor como tratamiento y forma de crianza,
y no como un colectivo con una vision unica: En este sentido, aunque se constituye como un
contexto de apoyo, no es considerado por la investigadora como una fuente de directrices
claras y efectivas para el desarrollo de la autonomia personal de personas con TEA. Por todo
ello, la investigadora asumié como un desafio el explorar las formas de conceptualizar los
TEA bajo modelos de discapacidad, como también dar cuenta de las estrategias que
interiorizan las madres teniendo en cuenta que si bien pueden existir algunas estrategias que
en la literatura aparecen como imprescindibles de realizar, el contexto chileno genera que no
sean tan accesibles o conocidas, y por lo mismo, en ningiin momento se buscé evaluar a las
madres entrevistadas sino que por el contrario, dar cuenta de los obstaculos para lograr esta
mejora de la autonomia personal de las personas con TEA en nuestro pais y asimismo,
explorar la hipotetizada relacion entre los modelos de discapacidad y las estrategias que se
toman cuando se esta frente a una persona en situacion de discapacidad, dadas las distintas

condiciones materiales de existencia (NSE).
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El andlisis se realizé a partir de los cuatro objetivos especificos explicados en el marco
metodoldgico. Teniendo en cuenta que la conceptualizacién de un diagnostico bajo un
modelo de discapacidad (primera dimensién) habla de un aspecto subjetivo de la persona
(creencias y sentires) fue posible explorar los modelos de conceptualizacion de los TEA de
las madres entrevistadas al analizar: Sentimientos asociados a la experiencia de tener un hijo
con TEA; Caracteristicas que las madres identifican en las personas con TEA; Obstaculos
que las madres perciben de la experiencia mencionada; y la definicion de las madres de los
TEA. Asi se explord los modelos de discapacidad bajo los cuales madres de personas con
TEA conceptualizan dichos trastornos, en distintos NSE. Seguido a ello las dimensiones dos,
tres y cuatro, que corresponden a los objetivos especificos con la misma numeracion, refieren

a como estos modelos se relacionan con estrategias en distintas materias.

La dimension nimero dos refiere a las estrategias en materia educativa interiorizadas por las
madres de personas con TEA y la relacion de estas con los modelos anteriormente
explorados, en distintos NSE. La dimension tres es la relacion entre los modelos de
discapacidad y las estrategias en materia médica en los dos NSE considerados y la dimension
cuatro, la relacion entre los modelos de discapacidad y las estrategias en materia social
interiorizadas por las madres de personas con TEA. Cabe destacar que el analisis de las
Gltimas tres dimensiones se realizO mediante una comparacion de las estrategias

interiorizadas por cada madre y las estrategias definidas en el marco teorico.

Como quinto punto, se describe, dadas las limitaciones de espacios de la memoria de titulo,
otras estrategias encontradas en la investigacion, no contenidas en la literatura especializada,

como también relevancias de este estudio segun las propias madres.

Si bien la variable NSE fue la mas importante a la hora de buscar diferencias entre los grupos
de entrevistadas, también se considerd la edad del hijo para tener una nocién general de
algunas diferencias que pueden darse a partir de cuantos afios de experiencia con un hijo
diagnosticado con TEA tienen estas mujeres. Sin embargo, no se realizaron hipétesis sobre

esto ultimo dado que no fue el eje central de la investigacion.
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Por ultimo, para caracterizar a las madres entrevistadas, se adjunta una tabla de cada una de

ellas en la que se detallan los siguientes elementos:

a) Rango etario de sus hijos

b) Conocimientos de los TEA previo al diagnostico de su hijo.

C) Relacion con el padre de su hijo.

d) Gastos econdmicos mensuales en el tratamiento de su hijo con TEA.

Cabe destacar que se detallan los conocimientos previos de los TEA porque la investigadora
busca evidenciar que a partir del estudio pudo identificar que en las madres entrevistadas,
este es un trastorno del cual se maneja poca informacion, como ocurre en general con los
diagndsticos de salud mental. La relacion con el padre se especifica por el hecho de que la
investigadora considera que al igual que en otras situaciones, el cuidado de una persona con
TEA esta feminizado. Por ultimo, los gastos que se hacen de manera mensual en lo que es
este trastorno se exponen para visibilizar, a pedido de las madres y como parte de la
experiencia personal de la encargada de este estudio, lo costoso que es tener un integrante de

la familia con esta condicion en nuestro pais.
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10.1Dimensién 1: Modelos de discapacidad.

A continuacion, se presentan los modelos bajo los cuales se conceptualizan los TEA como

discapacidad en madres de personas con dichos diagndsticos, a través de una sistematizacion

de los sentimientos asociados; caracteristicas de personas cos TEA; obstaculos en la

experiencia; y la definicion de las madres de los TEA. Para responder al primer objetivo este

apartado se divide entre madres ABC1 y C3/D, y luego se presenta una sintesis comparativa.

10.1.1 Madres nivel socioecondmico Alto/Medio Alto

Grupo etario

Primero (3-5
afios)

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstéaculos
TEA
Definicién
TEA

TABLA 3.1.: Caracterizacion Mama 1 ABC1

Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del hijo
Previos TEA aproximado TEA
Nulo. Entre $1.000.000 - Casada. Sefiala que el padre ante la
$1.100.000 (37% de complejidad del diagnostico le
los ingresos pidi6 que se separaran pero que
familiares). luego “se encauso”.

TABLA 3.2.: Modelo Maméa 1 ABC1
Al principio sinti6 temor por desinformacion; Hoy dice mirar la vida “de una
manera distinta porque todos los logros que él tiene son espectaculares (...) al
final ha sido como... una bendicion”; Cansancio y estrés; Preocupacion que el
entorno discrimine y dafie a su hijo. Para ella su hijo no tiene ningun problema.
Comorbilidad; aislamiento; problemas conductuales; espectro amplio; poca
diferencia en personas sin TEA. Ademas “es impactante el carifio que tienen, o
lo que tienen para entregar, yo me imagino que serd a donde no pueden
comunicarlo verbalmente que pueden comunicarlo de esa manera”; Cualidades
paranormales: “yo creo que los nifios con TEA tienen un tercer ojo con el que
pueden identificar quién realmente los quieren y quien... pueden mirar, pueden
mirar un poco mas alla”.
Carencia de informacion; carencia de tiempo; desinterés de las autoridades;
desgaste fisico; desgaste econémico; exclusién; no delegar el cuidado; demora
en los diagnosticos.
“Escuchaba que era una condicion, pero /Jcondicionado a qué? ¢A qué no
puedan socializar? No estoy de acuerdo ¢A que no puedan hablar? Tampoco
estoy de acuerdo ¢A que no puedan comunicar? Tampoco estoy de acuerdo ¢A
qué lo estan condicionando? (...) no lo considero ni una condicion, ni tampoco
una forma de ser”

Le cuesta definir el TEA pero sabe que no es una enfermedad, condicién ni una
forma de ser: “no lo puedo catalogar de una manera”. Agrega que no entiende
porgue nifios/as con TEA deben tomar tantos medicamentos. Por ultimo, la
entrevistada al sefialar que esta experiencia la obliga a cambiar parte de su

personalidad dice que “todo pasa por algo y ciertamente yo creo que va por
ahi”.
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Si bien la madre reconoce la importancia de las terapias, estas no se ven de manera correctiva,
cuestiona el uso de medicamentos y manifiesta explicitamente que el Unico temor que tiene
frente al diagnostico de su hijo es el dafio que el entorno social le pueda hacer. Dice no sentir
diferencias entre una persona con TEA y otra sin dicho diagnéstico. Ademas, considera la
experiencia como una bendicién. Por ello para la investigadora esta mama comprende el TEA
principalmente bajo un modelo social y de manera secundaria, bajo un modelo de

prescindencia (por hablar de bendicion).

TABLA 4.1.: Caracterizacion Mama 2 ABC1

Grupo etario Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del
Previos TEA aproximado TEA hijo
Segundo (6 — 13 ' Nulo $930.000 (37% de sus = Casada
afios) ingresos)

TABLA 4.2.: Modelo Maméa 2 ABC1
Sentimientos  Culpa buscando causas; visibn mas alegre con el paso del tiempo;
Asociados preocupacion por el futuro; preocupacion por dedicarle tiempo a su otro hijo;
preocupacion porgue los problemas conductuales derivados del diagndstico les
generen problemas a terceros.
Caracteristicas = Ecolalias™; intereses restringidos; mirada perdida; abstraccion; impaciencia;
TEA hipersensibilidad; problemas conductuales; “regalones” pero con ciertos
limites de contacto fisico; problemas de comunicacion, aunque “él dice todo
lo que quiere, sin palabras, con gestos y lo consigue, entonces igual como que
yo todavia no he sentido una gran diferencia” por lo que no seria un problema
mayor para ella.
Obstéaculos Desgaste econdmico; Cuestionamiento de terceros a habilidades parentales;
TEA Carencia de informacion en la sociedad; Carencia de informacion para las
personas con familiares con TEA; Carencia de informacién en los médicos y
educadores; Dificultad para encontrar un diagndéstico temprano por que los
médicos atribuyen el TEA a cuestiones de crianza: “Habiamos consultado
pero decian que nosotros éramos muy aprensivos”’; Discriminacion.
Definicion TEA  La definicion de TEA de la madre es:

"Maria Vivé, especialista en audicion y lenguaje, y terapeuta de la RED CENIT O centros de desarrollo
cognitivo de Espafia, define a las ecolalias como la “repeticion, por parte del sujeto, de palabras o frases que
ha escuchado con anterioridad; ya sea inmediatamente antes, (ecolalia inmediata), o transcurrido un tiempo,
Que puede ir desde segundos o minutos después, hasta anios, (ecolalia retardada o diferida)”. Informacion
generada el 7 de junio del afio 2016 y obtenida el 15 de diciembre del afio 2019 del sitio web de RED CENIT:

https://www.redcenit.com/la-ecolalia-en-el-trastorno-del-espectro-autista-que-es-y-por-que-se-produce/
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“una discapacidad [y] una condicion diferente, asi de simple (...) en la
realidad no lo siento tan distinto a [nombre del hijo] ¢ cachai? O sea, €l tiene
cosas, pero él se comunica, juega con sus primos (...) yo creo que cuando esté
mas grande me va a costar mds”.

Rechaza hablar de los nifios TEA como angelitos y sefiala al autismo como
una situacion familiar y no como una condicion exclusiva de su hijo.

A partir de la tabla 4.2 se logra dilucidar que los sentimientos asociados son negativos en

cuanto existen temores y preocupaciones, pero que estos se asocian al entorno mas que a su

hijo en si, y que ha logrado ver la vida de una manera mas alegre sin desconocer las

dificultades que implican tener un hijo diagnosticado con TEA. Ademas, la madre percibe

obstaculos propios del diagnostico (problemas conductuales y del lenguaje), pero también en

el entorno social (carencia de informacion, de instituciones y la discriminacion). Por ltimo,

considera los TEA como una condicion y discapacidad, rechazando la idea de “angelitos” o

cualquier causa esotérica del diagnostico por lo que la investigadora clasifica a esta madre

con la mirada del modelo biopsicosocial.

Grupo etario

TABLA 5.1.: Caracterizacion Mama 3 ABC1
Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del
Previos TEA aproximado TEA hijo

Segundo (6 — 13 ' Nulo: “yo lo conoci = $700.000 (23% de sus = Separada sin explicitar causa

afios)

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstéaculos
TEA

conociéndolo a é1” | ingresos)

TABLA5.2.: Modelo Maméa 3 ABC1
Dificultad; Decepcion; Impotencia; Preocupacion por el futuro; Negacion
Angustia; Frustracion por no poder modificar el diagnostico; Amor a su hijo
Desregulacion emocional; Obsesiones; Juegos especificos (objetos en fila);
Dificultades en el lenguaje; Ecolalia; Capacidad de hacer bromas, aunque para
ella segun la literatura revisada no deberia poder hacer bromas.
Los estereotipos de los TEA dificultan el diagnéstico y la validez de las
personas con TEA: “si hay alguien que no es extraordinario en habilidades
digamos, también vale, aunque tenga las dificultades de un trastorno. Eso me
pasa, con estereotipos si, estereotipo de Rayman’; Poco tacto de los
profesionales al entregar un diagnéstico complicado; Comportamientos
inadecuados de su hijo; Distancia experiencia — literatura/especialistas;
Desgaste econdmico; Desgaste emocional; Falta de instituciones; Falta de
médicos especialistas; Desinformacion familias TEA; Cuestionamiento a
habilidades parentales; Aislamiento.
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Definicion TEA La entrevistada dice que el TEA “Es permanente, no es una enfermedad
crénica es una condicion permanente que puede ir modificando, no, no va
empeorando necesariamente, eh... tiene que ver con una caracteristica de
como es la persona”. También sefala que “diferenciar qué es de la
personalidad y qué es del diagnostico es super dificil”.

La investigadora observa que los sentimientos asociados de esta madre hablan en su mayoria
de una tragedia personal (Oliver, 1998), los obstaculos son mayoritariamente derivados del
diagndstico y cuestiones médicas sin manifestar barreras contextuales que perjudican la vida
de la PeSD, y la definicion de los TEA generada a partir de definiciones médicas. Por todo
lo anterior es que la investigadora considera que la presente mama piensa los TEA bajo un

modelo médico.

TABLA 6.1.: Caracterizacion Mama 4 ABC1

Grupo etario = Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del
Previos TEA aproximado TEA hijo

Segundo (6 — | Nulos $150.000 (10% de los Casada y no habla de

13 afos) ingresos de su familia), ya —Separacion, pero  sefala

que asiste a un colegio con complicaciones matrimoniales
ya que a él le ha costado mas

PIE y no necesitan terapias L
y P aceptar el diagnostico.

particulares.

TABLA 6.2.: Modelo Maméa 4 ABC1

Sentimientos = Negacion y pena al iniciar la experiencia; Sentimientos negativos y positivos
Asociados “hay dias que son mds complicados, sobre todo por la sociedad en que uno
vive”’; Quienes no saben de los TEA “lo toman como que todo es triste y
tampoco es que todo sea triste, como “uy que penita, que penita’, N0, NO Se

trata de eso”’; Estrés; Cansancio; Agotamiento.
Caracteristicas = Abstraccion; Dificultades de lenguaje; Dificultad Motriz; Dificultad de
TEA concentracién; Dificultad para percibir los peligros; Rigidez mental;
Habilidades matematicas y artisticas; Desordenes sensoriales; Poco filtro;
Sinceridad; Espectro amplio; Comunicacién justa pero considera que la

imposibilidad o el poco gusto de comunicacion:

“es un prejuicio. Yo creo que las personas con TEA son sociables como todas
las personas, tienen esa necesidad, lo que pasa es que le faltan las herramientas

y cuando van teniendo las herramientas se van poniendo mds sociables”.

Frente a la caracteristica de personas rutinarias sefiala:
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“uno los, como que los cuestiona, eh... no les das el espacio pa’ que pucha ya
si es rutinario pucha ya, él es asi ¢ cual es el problema? Si no quiere comer no
se po’... lechuga no come lechuga no mas, aceptarlo, eso en el fondo,
aceptarlo”

Obstaculos Demora en el diagndstico; Poco tacto a la hora de dar un diagnéstico:
TEA

“me dio a entender que tenia algo, y yo no sabia que era. No me dijo que, no
me dio el diagndstico, no te dicen nada, solo como que te dan un adelanto
entonces una se va pensando que tienen una enfermedad mental, que tiene un
trastorno a lo mejor mas severo de lo que realmente es, porque no, no explican
mucho”.

El prejuicio social; Carencia de informacion; Estrés y agotamiento; Distancia
entre la literatura y profesionales y la experiencia de tener un hijo con TEA.
Definicién “[Es] una condicion genética yo creo, principalmente, yo creo que es mds
TEA genético que... ambiental”. Agrega que considera que es de distinto desarrollo
dependiendo del caso y la personalidad. Ademas dice que solo en caso de
comprometer habilidades intelectuales podria catalogarse como discapacidad.
Por Gltimo, la entrevistada pone énfasis que el autismo termina siendo una
situacion familiar y no del individuo diagnosticado solamente.

La madre entrevistada considera el autismo como una situacion familiar de origen
genético/médico que implica sentimientos negativos, pero también positivos y sefiala que en
realidad el gran problema es que en la sociedad ademas de existir prejuicios y desinformacion
no estan los lugares para que las personas con TEA desarrollen sus capacidades. Por ello la
investigadora considera que esta madre ve los TEA bajo un modelo biopsicosocial pues

conjuga factores biologicos con factores sociales.
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TABLA 7.1.: Caracterizacion Maméa 5 ABC1

Grupo etario ~ Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del
Previos TEA aproximado TEA hijo
Segundo (6 — 13 = Nulo Entre $150.000 - $200.000 = En proceso de separacion

afios)

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstaculos
TEA

Definicién
TEA

(15% de los ingresos). Solo | porque el padre no acepta el
gasta en medicamentos. diagnostico.
TABLA 7.2.: Modelo Maméa 5 ABC1

Angustia por demora en diagnostico; Satisfaccion con el trabajo realizado;
Preocupacidn por el futuro; Altos y bajos.
Ecolalias; autoagresiones; hipersensibilidad; Abstraccion; juegos especificos;
Impaciencia; Muy miedosos o muy temerarios; rigidez mental/obsesiones;
condicion no visible; espectro amplo;
Sefiala como un mito que las personas con TEA “estdn desconectados de este
mundo, al contrario estan mds conectados que todos, como son hipersensibles”.
Agrega: “son bien perceptivos (...) tienen un cierto sentido mds agudizado que
nosotros”’; Personas con empatia.
Desgaste econdmico; carencia de informacion de las familias de personas con
TEA, la sociedad y los especialistas que atribuian las caracteristicas del TEA a
que su hijo fue prematuro; estereotipos; carencia de tiempo; carencia de
instituciones especializadas para que “haya un diagndstico precoz, donde haya
terapias, donde esté dentro de la, del plan no sé po’ de salud, donde los colegios
haya mds inclusion, eso”; dependencia; problemas conductuales;
cuestionamiento de habilidades parentales; carencia de politicas publicas;
exclusién y discriminacion:

“falta insertar en la sociedad, la inclusion, el cambio de swicht, si t0 te cambias
el swicht desde que vas al jardin porque, somos todos diferentes, y si tu ves en
sala cuna nifios Down o con autismo ¢ cachai’?, talvez no tan acoplados pero
gue existan y estén insertos, todos se trataran sin discriminacién, no hubiera lo
que estd pasando ahora’.

Definicién que debe complementarse con la literatura especializada y la
experiencia y la personalidad. Agrega:

“no podria ser una enfermedad, tu no puedes estar enfermo toda la vida ; Por
qué lo vas a discriminar de enfermo? (...) ;Porque es diferente?, no se po’ mi
hijo ahora esta escuchando su masica, es su vida, ¢A quién le hace dafio? Si, él
es feliz, mira si tu soy feliz ¢ Qué importan los demas? Yo creo que este es un
problema de la sociedad, no solamente de uno, y también de los propios padres”

Agrega “un grado de discapacidad” en los TEA ya que “necesita ayuda diaria,

(...), pero... puede hacer una vida igual normal dentro de sus patrones, y si te
haces la pregunta ; Qué es normal en esta sociedad?”
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Considerando que los sentimientos asociados abarcan momentos de tristeza pero también de

felicidad y satisfaccion, entendiendo el reconocimiento de obstaculos propios del diagnéstico

y otros sociales, y teniendo en cuenta que para la madre los TEA implican una discapacidad,

dependencia, una condicion, no una enfermedad y porque la forma distinta de ser de su hijo

no le hace dafio a nadie y no existe nadie completamente “normal”, y en realidad debe haber

una conjugacion de la experiencia con la literatura especializada es que la investigadora

considera que la madre piensa desde un modelo biopsicosocial.

Grupo
etario

TABLA 8.1.: Caracterizacion Mama 6 ABC1

Conocimientos Previos TEA Gasto mensual Relacion con
aproximado el padre del
TEA hijo

Tercero (14 “una vez conoci a un nifio que tenia autismo = $55.000 (1,8% de Casada
—24 afios) | (...) tan tierno, tan exquisito que, supe que = SUS iNgresos)

tenia autismo, pero de ahi nunca mas... algo

habia leido, de algunas condiciones, pero

informarme al 100% del autismo, jamas”.

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstéaculos
TEA

Definicién TEA

TABLA 8.2.: Modelo Maméa 6 ABC1
Dificultad; resignacion “la enfermedad me la gané un poco”; frustracion;
miedo; deseo de normalizar lo mas posible sin querer a su hijo perfecto;
preocupacion por el futuro: “ojald yo viva 100 aiios y mi hijo dure mis 100
arnios mios bien y todo o, que mi hijo se vaya conmigo”
Dificultades en: Lenguaje; comunicacién; comprensién de normas; Facilidad
con latecnologia; Gran memoria visual; Grado de déficit intelectual; Ecolalias;
Estereotipias; Fijaciones u obsesiones; Juegos especificos; Hipersensibilidad;
Problemas conductuales; Espectro amplio; Condicion no visible “un nisio
autista tu lo miras a la cara y no se le nota nada”’; Gusto por la soledad; “son
tan inteligentes que saben donde se aceptan y donde no”; son “tan especiales,
tan especiales que uno tiene que conocerlos para comprenderlos”; Empatia.
Carencia de informacion en la sociedad y de profesionales: “habian doctores
gue incluso me dijeron que no eran expertos, neurélogos que no eran expertos
en autismo y que no me podian decir nada”. La desinformacion de
profesionales médicos ya que lo que facilitaria el tratamiento “algunas veces,
mads que los medios [economicos] son los diagndsticos oportunos”; Poca
coordinacion entre profesionales; carencia de instituciones especializadas en
TEA; Desgaste econdmico; Desgaste fisico; Aislamiento; problemas
conductuales; abandono de los padres; no saber delegar el cuidado.
La madre atribuye el diagndstico a un mal embarazo. Cuando se le consulta
explicitamente si encuentra algln sentido en tener un hijo con este diagndstico
sefiala:
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“Quiero creer, que me lo mandaron a mi porque yo podia tenerlo. Quiero
creer eso, quiero pensar que [nombre del hijo], esta conmigo porque eh...
sabian, la naturaleza dijo “se la mando a ella porque ella lo va a proteger y
lo va a cuidar y lo van a querer”, eso pienso yo”.

Considera a los TEA como enfermedad y una situacion familiar con una
connotacion negativa: “Si quieres que te diga, es para mi, el autismo es malo
—risas- Es malo en tantos sentidos (...) encuentro que el autismo es malo, es
como te dijera es una enfermedad, o una condicion, cruel pa’ la familia”.

A partir de la definicion de los TEA como enfermedad, de los sentimientos asociados que en
su mayoria son negativos, y el hincapié que hace la entrevistada en mejorar las instituciones
médicas y educativas para normalizar a las personas con TEA es que la investigadora
considera que el modelo que prima en la entrevistada es el Modelo Médico. Si bien sefiala
que puede existir una razon esotérica del diagnostico de su hijo, sefiala que “quiere creer que
es asi” por lo que no la investigadora no considera que exista una definicién bajo un modelo

de prescindencia.

TABLA 9.1.: Caracterizacion Mama 7 ABC1

Grupo Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del
etario Previos TEA aproximado TEA hijo
Tercero (14 | “Yo, ignorante NoO seencuentraconterapias Separada sin especificar la
— 24 afios) total del autismo, ni medicamentos, y su causa, pero si sefialando que
salvo las peliculas | colegio es gratuito por lo @ el cuidado es principalmente
que uno ve” gue hoy no genera gastos realizado por ella.

TABLA 9.2.: Modelo Maméa 7 ABC1
Sentimientos Dolor; Pena al momento del diagndstico; Miedo de que la sociedad dafie a su
Asociados hijo; Preocupacién del futuro; Preocupacion por sus otros hijos; Alegria;
Frustracion por tener que explicarle al entorno social sobre su hijo “hay que
andar con el cartelito, si eso es lo malo”’; Estrés, cansancio; sensacion de que
su hijo une a la familia; altos y bajos en términos animicos.

Caracteristicas = Dificultad para desarrollar lenguaje aun cuando lo comprenden; aislamiento; a
TEA veces no fijar la mirada; juegos especificos; rigidez mental; estereotipias;
ecolalia; memoria visual; lenguaje correcto o formal;, problemas para
socializar; necesidad de 6rdenes firmes; muy miedosos 0 muy temerarios;
facilidad tecnoldgica; distintos niveles intelectuales; intereses restringidos
agregando que “yo creo que todos tenemos un poco de cuadrado”. Cuestiona
el que no puedan mentir pero sefiala que son personas mas ingenuas, carifiosas

y destaca que si son empaticas y que los TEA son un espectro muy amplio.
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Obstéaculos Desgaste econdémico; Desgaste fisico; Desgaste emocional; Carencia de
TEA instituciones especializadas; Carencia de informacion; Dificultad para obtener
un diagnostico temprano; discriminacion; exclusion; Poco tacto de
profesionales médicos y educadores; Discriminacion a la familia completa;
Problemas conductuales; Dependencia; No delegar el cuidado.

Definicion TEA Los TEA son una condicion que implican una situacion familiar: toda la
familia debe informarse y capacitarse para cuidar a su hijo. Agrega que implica
dependencia. Por ultimo la madre sefiala que los TEA se deben a cuestiones
genéticas y a cuestiones esotéricas:

“La otra vez me dijeron que mi alma antigua con el alma de él estuvimos en
otros afios, y que él me ayud6 a mi en esos tiempos y ahora nos reencontramos,
y ahora yo lo cuido a él, son almas gemelas que se van encontrando, no es
porque si, esa atraccion de madre a hijo y que, uno se acerca asi cuando son
nifios con discapacidad (...) es bonito también (...) porque dicen que son
almas antiguas estos nifiitos, y vienen con su mision, y yo creo que es asi”

A juicio de la investigadora la madre entrevistada comprende los TEA principalmente desde
un modelo biopsicosocial por conjugar problemas médicos con los obstaculos sociales al no
considera que tener un hijo con TEA sea algo negativo, sino que esta es una vision social de
dicha condiciébn y que en la experiencia se viven momentos buenos y malos.
Complementariamente se observa un modelo de prescindencia por considerar como causa

de los TEA razones que aluden a vidas pasadas.
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10.1.2 Madres nivel socioeconémico Medio Bajo/ Bajo

TABLA 10.1.: Caracterizacion Mama 1 C3/D

Grupo Conocimientos Previos Gasto mensual Relacion con el padre del
etario TEA aproximado TEA hijo
Primero (3— | “sabia muy poco de lo que $60.000 (11% de = En pareja con el padre de su
5 afos) es el trastorno del espectro | los ingresos hijo, y sefiala que a él le costd
autista. Lo que si sabia mas = familiares) mas aceptar el diagndstico.

sobre los asperger”.
TABLA 10.2.: Modelo Mama 1 C3/D
Sentimientos = Angustia previa al diagndstico; miedo a la discriminacion; estrés; cansancio;
Asociados  culpa por no haber actuado antes.

Caracteristicas Ausencia de lenguaje; capacidad de concentracion; abstraccion; aislamiento;
TEA estereotipias; obsesiones; hipersensibilidad; comorbilidad; gran capacidad para
memorizar; rigidez mental; capacidad intelectual superior para su edad;
condicion no visible; incapacidad para medir riesgos; A diferencia de lo que se
dice son personas empaticas; puede implicar discapacidad intelectual pero no es
una relacién causal. Dice que la dificultad de socializacién no se entiende como

la ausencia de ganas de sociabilizar, sino no saber la forma de hacerlo.

Obstéaculos Desgaste econdmico; Desgaste fisico; Carencia de instituciones especializadas;
TEA Carencia de informacion de profesionales en el area de educacion;
discriminacion; estereotipos.

Definicién Es una condicidn. Para ella las personas con TEA s6lo necesitan ciertas ayudas.
TEA Aquello se fortalece en cuanto sefiala que “no necesitai’ controlar o manejarlos,
si la idea es que les di’ un espacio en donde ellos se puedan desenvolver

tranquilos no mas”.

La madre sefiala al entorno social como uno de los principales obstaculos de las personas con
TEA pero al mismo tiempo, la importancia de mantener a su hijo en terapias o con
medicamentos (causa del desgaste econdmico ya que el establecimiento educacional al que
su hijo asiste es gratuito) reconociendo también factores bioldgicos. Reconoce que los TEA
son una condicion que requiere tratamientos medicos y adecuaciones sociales. Por ello la

investigadora considera que su modelo de discapacidad es el Biopsicosocial.
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Grupo
etario

5 afios)

TABLA 11.1.: Caracterizacion Mama 2 C3/D

Conocimientos Gasto mensual Relacién con el padre del
Previos TEA aproximado TEA hijo
Primero (3 — Vaga informacion por $25.000 (10% de los EI padre no estd presente y
un primo con asperger = ingresos familiares). cuenta “pal’ papa el nifio es
y por peliculas. sano y yo lo enfermé”.

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstaculos
TEA

Definicion
TEA

TABLA 11.2.: Modelo Mama 2 C3/D

Dificultad al encontrarse sola en toda la experiencia; periodo de luto y posterior
motivacién; miedo de que su hijo tuviese comportamientos no aceptados
socialmente pero con ello la necesidad de no excluirlo; mirada optimista “en
verdad todo el esfuerzo que uno hace, vale la pena”.

Mirada perdida; dificultad de comunicacién; ausencia de lenguaje; problemas
conductuales; desregulacién emocional; gran cantidad de energia; necesidad de
ordenes firmes; falta de nocion del peligro; dificultad de entender normas;
ecolalias; obsesiones; rigidez mental; conductas agresivas; gran capacidad para
memorizar; lenguaje correcto; llevarse mejor con adultos que con pares. Frente
a todo lo dicho, la madre sefiala que todos esos aspectos se pueden trabajar.

Cuestionando la literatura la madre sefiala que si bien las personas con TEA son
bastante directas, en ocasiones mienten y manipulan. Agrega que en general se
cree que son frios y apaticos, pero que en realidad son empaticos pues “ellos
igual sienten, son personas”. Por lo mismo sefiala que “igual el tema de eso de
que no tienen amigos eso no es verdad, el [Nombre hijo con TEA] es sociable”
Dificultad para encontrar un diagndstico ya que los profesionales médicos
atribuian las caracteristicas del TEA a la separacion de los padres y al haber sido
“mal criado” por la madre; Poca disposicion de establecimientos educacionales
para trabajar con su hijo con TEA; Carencia de instituciones especializadas;
cuestionamiento de sus habilidades parentales; discriminacion; dependencia;
problemas conductuales.

La madre define los TEA diciendo:

“yo creo que ellos son capaces de hacer muchas cosas, y como que me cuesta
esa palabra, por ejemplo en el COSAN me dijeron “pero sacale el carnet de
discapacidad” y yo dije “tiene una condicion distinta, pero no es discapacitado,

399

él es muy capaz

Esta condicion estaria mas presente en la actualidad por “los alimentos y el aire
estd todo contaminado”. ASimismo reconoce causas esotéricas:

“hablaron con el alma de él, él tiene 33 vidas, y de esas 33 vidas él quiere
escapar de la oscuridad. Entonces él... cuando le dan las crisis es porque la
oscuridad viene hacia él y él no se quiere ir con la oscuridad (...) Y él carga
con karmas del padre y de la madre de la madre, o0 sea de mi mama y del abuelo
por parte del papa. Eso es lo que me dijeron en el centro espiritual ”.
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Agrega que cree que las personas con TEA “estdn para enseiiarnos cosas. Es
que yo igual veo por la parte holistica”.

Finalmente, reconoce los TEA como una situacion familiar y no como algo
propio exclusivamente de la persona: “en todas las peliculas como que se
enfocan en el nifio y no en el entorno o en la familia, porque la familia igual
sufre harto”. Agrega “estamos los dos en esta lucha”.

Teniendo en cuenta que la madre considera caracteristicas otorgadas por la literatura propias

de las personas con TEA como también es capaz de cuestionar los estereotipos que esta

genera, por el hecho de reconocer la importancia de los aspectos médicos y sefialar también

que la sociedad impone distintas barreras para el desarrollo de su hijo, como por comprender

que los TEA son una situacion familiar, pero ademas estaria causada por aspectos que dan

cuenta de una creencia esotérica es que la investigadora considera que la entrevistada

conceptualiza los TEA desde los modelos Biopsicosocial y de Prescindencia.

Grupo etario

TABLA 12.1.: Caracterizacion Mama 3 C3/D
Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del hijo
Previos TEA aproximado TEA

Segundo (6 — 13 ' Nulo. $277.000 (37% de los Sefiala tener problemas con el

afios)

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstéaculos
TEA

Definicién
TEA

ingresos familiares).  padre de su hijo por el diagndstico.
TABLA 12.2.: Modelo Mama 3 C3/D

Sensacion de dificultad y momentos de alegria. La experiencia para la madre
también tiene muchas cosas buenas dado que las personas con TEA “son cabros
son super especiales”.
Poco filtro para decir cosas; excesiva expresién de las emociones; rigidez
mental; obsesiones; dificultad para comprender bromas; dificultad para
comprender 6rdenes en abstracto: “él tiene que ver o le tienen que pasar las
cosas, para que entienda”; Dificultad para ver el peligro; hablar muy fuerte;
llevarse mejor con adultos que con pares; inteligencia superior manifestada en
el lenguaje correcto que utiliza; nifios especiales.
Desgaste econdmico; desgaste fisico; desgaste emocional; poco tacto en
profesionales médicos que atribuian las caracteristicas del TEA a la crianza y
con ello dificultaron el diagndstico; carencia de informacién sobre los TEA a
nivel profesional, social y familiar; profesionales poco conectados entre si;
discriminacién; aislamiento de la familia; cuestionamiento de habilidades
parentales.
Las personas con TEA que son personas especiales que sélo le llegan a quienes
pueden cuidar de ellos: “si ti no puedes tener un hijo con necesidades
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especiales a ti no te va a llegar ese hijo (...) Entonces yo digo, son escogidas
las personas a las que les llegan hijos especiales”. Por otro lado, agrega que
“tener Asperger no, no, como que, es a ver, como explico, podi’ hacer las
mismas cosas que todo el mundo, solo que piensas distinto jcachai o no?”.

Por considerar que las personas con TEA son especiales y que hablan de la capacidad de las

madres de poder enfrentar dicha situacién otorgandole una causa esotérica, pero al mismo

tiempo, reconocerlos como una condicion que genera diferencias pero no inferioridad, como

por focalizar los obstaculos en el entorno social y dar cuenta de la importancia de los procesos

terapéuticos y los medicamentos es que la investigadora considera que la madre

conceptualiza los TEA desde los modelos de prescindencia y biopsicosocial.

TABLA 13.1.: Caracterizacion Mama 4 C3/D

Grupo Conocimientos Previos Gasto mensual Relacién con el padre
etario TEA aproximado TEA del hijo
Segundo (6 = Conoci6 cuando estudiaba = $5.000 (0.7% de los No cuenta con el apoyo del
-13 arfios) a un joven con asperger @ ingresos familiares). padre de su hijo quien ni si
severo por lo que tenia  Todo lo costea el sistema | quiera ha contado en su
cierta nocion de los TEA. | publico de salud. familia del TEA.

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstéaculos
TEA

TABLA 13.2.: Modelo Mama 4 C3/D

Culpa por haber seguido indicaciones médicas y no su creencia de que existia
un trastorno; descanso al confirmar el diagnostico; pena que dur6 el proceso de
luto y luego se convirtio en fuerza para actuar; Animo que pasa por altos y bajos:
estrés y cansancio; satisfaccion con su hijo: “pena no es, cansancio si, mucho,
fisico, mental, de todo. Pero al final todas valen la pena, todo cansancio vale la
pena, todo sacrificio vale la pena, aunque se porta como la mona”.

Problemas sensoriales; estereotipias; clasificacion de objetos; problemas del
lenguaje; desarrollo temprano de la inteligencia; facilidad para los idiomas y
para la tecnologia; rigidez mental; obsesiones; impaciencia; aislamiento;
dificultad para generar relaciones sociales; problemas para captar los riesgos;
problemas conductuales; dificultad para comprender normas; problemas de
motricidad; espectro amplio; dependencia; capacidad de mentir, manipular y
hacer bromas que se desarrolla con el tiempo y el trabajo; condicion no visible.
Desgaste fisico; desgaste emocional; diagnostico tardio:

“me enteré que cuando yo lo llevé en kinder estaba su ficha ahi, de que la
neurdloga puso que se derivaba al area psiquiatrica para confirmar el
trastorno, y esa vez si me senti... eh, mal. Porque no le dijo, porque perdi tres
anos. Tres afios de trabajo y en ese tiempo yo trabajaba, ganaba buena plata,
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yo lo pago, si hubiese sabido rapido yo lo pago o hubiese visto otra opcion,
pero... fueron tres afios perdidos”

Poco tacto de profesionales de educacién en cuanto su hijo “estuvo dos arios sin
PIE, pero el informe del colegio pedia expresamente el PIE. Y no lo tuvo al
tiro”; carencia de instituciones especializadas; carencia de profesionales;
carencia de tiempo; discriminacion; los estereotipos.
Definicién “Enfermedad no, si no hace rato ya se habria curado —Risas- pero... una
TEA condicién solamente”. Asimismo, reconoce una situacion de dependencia sin
que esto sea una limitacion. Si seflala que “cuando ya es un caso severo
obviamente ya pasa a ser mas, no una discapacidad pero una limitacion mas en
ellos, en sus vidas, porque lamentablemente no se van a poder desenvolver solos
nunca”. Concibe a los TEA como una situacion familiar y no propia del
individuo diagnosticado. Por ultimo sefiala “uno no se puede cegar a que...
pucha tu hijo tiene autismo y es intocable, uno también tiene que ser realista,
tenga o no tenga una condicion uno tiene que ser realista”, por 1o que no hay
que tenerlos en una burbuja o sobreproteccion.

Considerando el reconocimiento de sentimientos positivos y negativos asociados al
diagnostico y la experiencia, de caracteristicas propias de la literatura, pero también de
cuestionar algunas como estereotipos imperantes, por el hecho de considerar sociales y del
diagnostico en si para el desarrollo de su hijo y por el hecho de nombrar los TEA como una
condicién que implica dependencia pero que en ningun caso debe llevar a limitar y aislar “en
una burbuja” a dichas personas es que la investigadora considera que la madre conceptualiza

los TEA bajo un modelo biopsicosocial.
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TABLA 14.1.: Caracterizacion Mama 5 C3/D

Grupo Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del hijo
etario Previos TEA aproximado TEA
Segundo (6 — A pesar de tener $50.000 (6% de los Cuando se vio sobrepasada por la
13 afios) familiares con ingresos del hogar) | situacion estuvo separada del
asperger y autismo padre de su hijo por un tiempo ya
seflala que “nosotros que él “no se convencia de que yo
conociamos mas que una mujer llena de energia, fuerte
nada, asi como a y todo no lograra yo combatir esa,
grandes rasgos, pero no enfermedad, pero lo que me
vivirlo totalmente aquejaba si... si yo era una mujer
distinto” tan inteligente como no podia

Sentimientos
Asociados

Caracteristicas
TEA

Obstéaculos
TEA

Definicion TEA

dominar mi mente”.
TABLA 14.2.: Modelo Mama 5 C3/D

Estrés; pena; sensacion de dificultad; sefiala “Me la lloraba y decia “;Qué
hago? ;Qué hago? ;Qué hago?” terrible, terrible, vivir con esta cuestion es
terrible. Por eso hay que aprender a vivir, porque, si tu lo tomai’ como de
mala manera, estai’ perdio’”’; Preocupacion por el futuro; preocupacion por
su otro hijo: “me da lata de repente pensar que, que él sienta que el dia de
marnana él se va a tener que hacer cargo de su hermano’”; satisfaccion al
recibir el carifio de su hijo. Por Gltimo, sefiala que luego de dejar las terapias y
buscar respuestas pudieron relajarse y comenzar a vivir.

Problemas conductuales; retraso intelectual; dificultad en el lenguaje;
problemas de comunicacién; pérdida de habilidades con el paso del tiempo;
dificultad para entender normas; pensamiento rigido; rutinarios; problemas
motrices; dificultad de percibir el peligro y el que “hay muchos autistas que
son violentos”,; abstraccion; aislamiento; ecolalias; estereotipias; problemas
conductuales; estados cambiantes; dificultad para fijar la mirada;
hipersensibilidad; la dependencia; la “pilleria”; ser personas selectivas; carifio
superior al de cualquier otro humano lo que los convierte en nifios especiales.
Desgaste econdmico; desgaste fisico; carencia de informacion de la sociedad;
carencia de informacién de especialistas; carencia de tiempo; carencia de
instituciones especializadas; carencia de ayuda estatal.

Dificultad par encontrar un diagnostico temprano; incapacidad para concurrir
a espacios publicos. Sin embargo dice que aprendié a vivir de esta forma y que
en su casa es feliz. A pesar de sefialar el estar en el hogar como una opcién por
el bien de su hijo la madre sefiala “Yo le digo a [nombre padre hijo con TEA]
“yo no sirvo para estar aqui en la casa, me carga, me carga, me carga””’;
Sobrecarga del cuidado porque:

“la sociedad estd tan mala, que si a mi hijo alguien le hace algo no me voy a
enterar. Por lo mismo yo no tengo nana, yo no, no me atrevo a tener ni nana,
ni alguien que me ayude”.

“es una discapacidad, no es una enfermedad (...), mi hijo es sano, lo que pasa
es que tiene un problema no més, tiene un problema, tiene un cuadro, el cual
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va acompariado también de un retraso”. Puntualiza “con discapacidad yo me
refiero mas que nada que mi hijo no se va a integrar nunca, a la sociedad
normal, podriamos decirlo. Yo no soy partidaria de la inclusion”. Ademas
agrega que su hijo “se ha convertido en una parte de mi”’ y lo considera:

“el regalo que la vida me da, de, de tener este amor tan puro, porque no hay
amor mas puro yo creo que de un hijo autista [...] siento que soy favorecida
con eso. No te hablo ni de bendicion ni esas cosas, pero si soy favorecida de
tener ese amor tan puro hacia mi que nadie me lo puede entregar. Porque es
un amor sin pudor, un amor total, total, totalmente natural ”.

A pesar de que la madre reconoce el diagnostico de su hijo como una discapacidad y no como

una enfermedad, esto lo hace en cuanto considera que no existe un espacio en la sociedad

para su hijo y que por lo mismo no cree en la inclusion. Esto, sumado al hecho de considerar

que su hijo es un “nifio especial”’, con cualidades que “no existen en la humanidad” como

sefiala al hablar de las caracteristicas de personas con TEA, es que la investigadora considera

que esta madre conceptualiza en base a un modelo de prescindencia.

Grupo
etario
Tercero (14 -

24 afios)

Sentimientos

Asociados

Caracteristicas
TEA

TABLA 15.1.: Caracterizacion Mama 6 C3/D

Conocimientos Gasto mensual Relacion con el padre del hijo
Previos TEA aproximado TEA
Nulo. $170.000 (28% de Si bien se esta separando, es el padre
los ingresos = quien se encarga principalmente del
familiares) cuidado de su hijo. A ella le ha costado

mas aceptar el diagnostico que a él.
TABLA 15.2.: Modelo Mama 6 C3/D

Culpa asociada a la ignorancia; negacion inicial; estrés; cansancio;
preocupacion por el futuro; preocupacion por su otra hija; satisfaccion en cuanto
su hijo une a la familia.

Impulsividad; dificultad para comprender normas; rigidez mental,
desregulacion emocional; necesidad de drdenes firmes; problemas
conductuales; dificultad en el desarrollo del lenguaje; retroceso en las
habilidades adquiridas; hipersensibilidad; capacidad para la tecnologia;
memoria visual, problemas de comunicacion; dificultades motrices;
estereotipias; comorbilidad; poca consciencia del peligro o excesiva consciencia
de este; condicién no visual; a diferencia de lo que indica la literatura en cuanto
todas las personas con TEA gustarian del aislamiento, la madre sefiala que a su
hijo “no le gusta estar solo”.

Dice que las personas con TEA “tienen como una percepcion”. Sefiala “dentro
de su inocencia que ellos tienen, vio una maldad, entonces el [Nombre hijo con

75



Obstaculos
TEA

Definicién
TEA

Tea] tiene esa percepcion de saber donde hay maldad, y la rechaza ;Cachai’?”.
En linea con lo anterior sefala que “los nifios autistas son lo mas dulce que hay,
es como un nifio Down”.

Desgaste fisico; desgaste econémico; carencia de instituciones especializadas
pues las personas con TEA “estin como muy desamparados, estan fuera de
todo”; carencia de informacion en la sociedad, en las familias y en los
profesionales; dificultad para encontrar un diagnéstico ya que este se atribuia a
la crianza; la discriminacion; la rigidez mental.

En un primer momento la madre atribuy6 la causa de los TEA a algo
médico/genético. Asimismo dice “yo creo que el autismo no es una
discapacidad, yo creo que el autismo es una condicion, algo asi”. Agrega “una
enfermedad seria algo que teni’ que estar tratando, que sabi’ que a lo mejor la
vay’ a poder superar, pero tu teni’ tener claro que esto no se, podi’ tener
avances pero no la vay’ a superar practicamente nunca”.

Considerando la identificacion de aspectos médicos y sociales a la hora de definir los TEA,

obstaculos y caracteristicas asociadas al diagnostico y al entorno, y por el hecho de reconocer

momentos de angustia y una forma mas positiva de vivir la experiencia de tener un hijo con

TEA es que la investigadora considera que la madre conceptualiza los TEA desde los

modelos biopsicosocial, y de prescindencia por la creencia de un “sexto sentido” o

hipersensibilidad paranormal.

10.1.3 Sintesis dimension 1:
A partir de la informacion expuesta en el apartado anterior, se genera la siguiente tabla que

sintetiza el analisis realizado:

Tabla n°16: Sintesis Modelos de Discapacidad por NSE

Grupo etario Modelo
3 -5 afios Modelo Social
6 — 13 afios Modelo Biopsicosocial
—  6-13afos Modelo Médico
8 6 — 13 afios Modelo Biopsicosocial
< 6-13afios Modelo Biopsicosocial
14 — 24 afios Modelo Médico
14 — 24 afios Modelo Biopsicosocial Modelo de Prescindencia
3 -5 afios Modelo Biopsicosocial
3 -5 afos Modelo Biopsicosocial Modelo de Prescindencia
W 6_13afos Modelo Biopsicosocial Modelo de Prescindencia
8 6 — 13 afios Modelo Biopsicosocial
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia
14 — 24 afos Modelo Biopsicosocial
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A partir de la Tabla n°16 se observa en primer lugar que el Modelo Biopsicosocial de
discapacidad es el que prima en ambos NSE estando presente en 9 de las 13 madres
entrevistadas y siendo transversal a las distintas condiciones materiales de existencia. Este
modelo se manifiesta en el reconocimiento de factores bioldgicos, psicolégicos y sociales
como dificultades para la insercion en la vida social de las personas con TEA. Asimismo,
habla del reconocimiento de sentimientos positivos como satisfaccion, y de sentimientos

negativos, principalmente enfocados en el entorno que aisla, discrimina y excluye.

Por otro lado, es posible sefialar que los cuatro modelos revisados en la literatura estan
presentes en las subjetividades de las madres entrevistadas. En este sentido, la diferencia por
NSE se da en cuanto el modelo médico y el social s6lo se presentan en el nivel ABC1,
mientras que el modelo de prescindencia, junto al biopsicosocial se presentan en ambos NSE.
Cabe destacar que el modelo de prescindencia se presenta con mayor fuerza en el NSE C3/D

lo que podria explicarse por una menor secularizacion de este sector.

Asimismo, cabe destacar que el modelo médico, que solo fue considerado por madres del
NSE ABC1, se encuentra en madres que viven los TEA como una tragedia personal, como
fue revisado en el marco teorico (Oliver, 1998) y que se focalizan en la rehabilitacion médica
y la educacién correctiva. En este sentido, los obstaculos que identifican estas madres
guardan relacion con aspectos derivados del diagnostico y la falta de instituciones que
permitan esta correccion y rehabilitacion sin hacer alusion a las barreras sociales,
contextuales y ambientales. Por su parte, el modelo social solo fue considerado en el NSE
ABC1 y da cuenta de sentimientos en su mayoria positivos y el no percibir diferencia entre
una persona con TEA y una persona sin dicho diagnostico. Ante esto Gltimo es importante
mencionar que la madre entrevistada que conceptualiza los TEA bajo dicho modelo posee
una experiencia de dos afios de diagndstico siendo una de las dos madres con menos
experiencia en ello. Cabe destacar que en las madres que conceptualizan bajo un modelo

médico no tienen hijos en edades parecidas por lo que no podria explicarse por la experiencia.

Que 5 de 13 madres tengan incorporado en su subjetividad en modelo de prescindencia
resulta interesante por distintas razones. La primera, porque al ser el modelo mas antiguo, no
es considerado en muchos de los estudios que hablan sobre conceptualizacion ya que dicen
que éste ya no existe (Palacios & Bariffi, 2007); (Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017).
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Asimismo, considerando que esta conceptualizacion surge de Europa, y que ademas tiene
una connotacion completamente negativa, surge como segundo aspecto interesante de la
presente investigacion que el modelo de prescindencia cuando implica también un modelo
biopsicosocial no implica exclusién ni aislamiento, puesto que la Unica madre que decide
aislarse es aquella que solo concibe los TEA desde el modelo de prescindencia. Por dltimo,
y lo que comparten todas las madres que miran los TEA bajo este modelo y que también va
en direccion opuesta a los sentimientos negativos, de vergiienza y basqueda de culpa del
modelo de prescindencia tradicional es que consideran que sus hijos tienen capacidades
extrasensoriales pudiendo identificar el bien y el mal, careciendo de maldad y teniendo una
misién en la vida dadas sus vidas pasadas. En este sentido, sin que se hable necesariamente
explicitamente de bendicion y sin desconocer -en la mayoria de los casos- el resto de los
obstaculos médicos, sociales y ambientales, las madres consideran que hay un valor o un
sentido que va mas alla de lo tangible y racional en la experiencia de tener un hijo

diagnosticado con TEA lo cual lo convierten en un argumento positivo.

Esto dltimo puede responder a que el contexto latinoamericano implica una explicacion
religiosa/magica en una diversidad de fendmenos sin que esto implique una carga negativa

ya que es parte de la identidad de la region. Sin embargo, esto es solo una hipotesis tentativa.

Por ultimo, existe la presencia de modelos mixtos: hay madres que consideran dos modelos
a la hora de conceptualizar los TEA siendo todos estos casos la conjugacion del modelo
biopsicosocial y el modelo de prescindencia. Esto resulta interesante dado que segun la
literatura revisada ambos modelos serian contradictorios ya que mientras que el modelo
biopsicosocial busca la eliminacion de barreras contextuales entendiendo la discapacidad
como una situacion que emerge de la conjugacion de factores biologicos y sociales, el modelo
de prescindencia buscaria el aislamiento y la exclusion dado que la discapacidad seria un
castigo derivado de una fuente divina o religiosa. Sin embargo, en todos los casos en que
ambos modelos estan presenten las madres ponen énfasis en la necesidad de disminuir los
obstaculos del entorno, como también de seguir un tratamiento médico constante y adecuado,
y ademas consideran causas esotéricas como fuente del diagnéstico de su hijo ya que sus
hijos vendrian a ensefiarles algo en esta vida, y/o consideran que sus hijos tienen cualidades

paranormales como un sexto sentido.
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Finalizando, si bien en el NSE ABC1 se encuentran presentes todos los modelos de
discapacidad y en el C3/D solo el modelo de prescindencia y el biopsicosocial, ambos con
mucha fuerza, al ser este Gltimo el que prima en ambos NSE (4 de 7 madres ABC1 y 5 de 6
madres C3/D), es que la investigadora considera que las condiciones materiales de existencia
(NSE) de las madres entrevistadas no determinan totalmente la subjetividad bajo al cual se
conceptualiza el TEA (Modelo de discapacidad), sino que ambos NSE prima el modelo
biopsicosocial.

10.2 Dimension 2: Modelos de discapacidad y relacion con estrategias
educativas.

El presente apartado contiene los analisis de la relacion entre el modelo de discapacidad bajo

el cual madres de personas con TEA conceptualizan dichos diagndsticos y las estrategias en

materia educativa interiorizadas para reducir la situacion de dependencia que genera la

discapacidad respondiendo asi al objetivo especifico n°2. Nuevamente la presentacion de

resultados se divide por NSE y una posterior sintesis.

10.2.1 Madres NSE ABC1

A. Modelo de Prescindencia:
La Unica madre del NSE ABC1 que conceptualiza los TEA bajo un modelo de prescindencia,

también los mira desde un modelo biopsicosocial. Las estrategias que interioriza en materia
educativa son primero, matricular a su hijo en un establecimiento educacional de caracter
especial. Frente a esto, sefiala que su hijo asistio a la educacion regular, pero lo cambid
porque: “era un bullying gigante (...) ahi realmente me di cuenta que realmente no era pa’
un colegio normal” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1). Asimismo, sefiala que logro
matricularlo en una escuela especial, pero tuvo que dejarlo ya que no tenia los recursos para
mantenerlo. Asi, si bien su hijo estuvo tres afios sin establecimiento educacional fue educado
en casa: “empecé a ser la profesora, yo le enseiié a leer, a sumar, todas las cosas basicas,
tenia como una enciclopedia que le hacia todo, caligrafia y todo, y yo hice toda esa parte”
(Madre hijo 14-24 afios; NSE ABC1). En la actualidad, su hijo asiste a un colegio de

educacion especial al cual lleg6 por un contacto.
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Siempre busco establecimientos educacionales con profesores con conocimientos sobre los
TEA. Asimismo, siempre ha estado involucrada en las actividades escolares siendo la
presidenta del Centro de Padres. Ademas, la relacion con los profesores no solo es buena,
colaborativa y coordinada, sino que sefiala “estoy muy agradecida del colegio porque... ha
hecho tantas cosas, ha aprendido tantas cosas” (Madre hijo 14-24 afos; ABC1), dando
cuenta de la importancia del colegio en el desarrollo de su hijo para ella.

B. Modelo Médico:
Ambas madres que conceptualizan los TEA bajo un modelo médico han matriculado a sus

hijos en establecimientos educacionales, sin embargo, la madre del hijo del segundo grupo
etario en un establecimiento de educacion regular con un cupo de integracion y desea
cambiarlo a un colegio especial ya que “muchas veces me, me manifiestan cosas de como es
[nombre del hijo] que tiene que ver con su condicion entonces, frente a las que yo no puedo
hacer nada entonces no sé muy bien qué es lo que esperan de mi” (Madre hijo 6-13 afios;
NSE ABC1), sefialando que no existen las herramientas necesarias para trabajar con su hijo
aungue si el interés, y que interioriza la importancia de que en el colegio de su hijo tengan
conocimientos de los TEA. Por su parte, la madre del hijo del tercer grupo etario (14- 24
afios) manifiesta haber intentado matricular a su hijo en un establecimiento de educacion

regular pero que se dio cuenta que el mejor lugar para €l era un colegio de educacion especial.

Ambas madres manifiestan involucrarse en las actividades escolares y ninguna sefiala

continuar las terapias que se establecen en el establecimiento educacional en el hogar.

Por ultimo, si bien hay una coordinacidn entre los profesores y las madres en ambos casos,
la madre del establecimiento de educacion regular manifiesta demasiada carga “hay un apoyo
pero es, igual es... yo siento que la responsabilidad recae mucho mas en los padres que en
el colegio” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1), mientras que la segunda no manifiesta ningun
problema con los profesionales del colegio actual pero si con los anteriores, motivo por lo

que cambid a su hijo de establecimiento.
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C. Modelo Social:
La madre que conceptualiza los TEA bajo un modelo social manifiesta que “es indispensable

mantener un nifio eh... en el nivel que necesitan estar, y no aparte en casa, Creo que ese es
el peor error que se puede realizar con un nifio con trastorno del espectro autista, no avanza
nunca” (Madre hijo 3-5 afios; ABC1). Por ello, matricul6 a su hijo en un establecimiento de
educacion regular en el cual saben del diagndstico, hay interés por parte de las profesoras,
pero no se manejan las herramientas y conocimientos necesarios sobre los TEA. Ante ello la
madre sefiala que quisiera cambiar a su hijo, pero no a un jardin especial sino a uno con PIE

0 cupo de integracion.

Hay participacion en las actividades escolares y si bien hay una relacién de coordinacion y
colaboracion con las profesoras, la madre cuenta: “con la direccion el jardin esta como un
poco reticente. Creo que, dice relacion con la falta de informacion y con la falta de interes”
(Madre hijo 3-5 afios; ABC1).
D. Modelo Biopsicosocial:

Cuatro madres conceptualizan los TEA bajo un modelo biopsicosocial incluyendo a aquella
que también lo hace en base a un modelo de prescindencia. De estas cuatro, las dos con hijos
de menor edad interiorizan todas las estrategias educacionales descritas: Matricular a sus
hijos en un establecimiento educacional; buscar establecimientos con profesoras/es con
conocimientos en los TEA; Involucrarse en las actividades escolares; Tener una disposicion
de coordinacién y colaboracion con el establecimiento; y continuar el trabajo de los
profesionales de educacion en el hogar. Las dos madres restantes cumplen con todas las
estrategias menos con la Ultima ya que sefialan que dada la edad de sus hijos ya no estan en

terapias y por lo tanto no tienen actividades que continuar en el hogar.
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10.2.2 Madres NSE C3/D

A. Modelo de Prescindencia:
Si bien dos de las tres madres del NSE C3/D que conceptualizan los TEA bajo un modelo de
prescindencia, también lo hacen bajo un modelo biopsicosocial, a nivel general no se observa
mayor diferencia entre las estrategias interiorizadas: Las tres matricularon a su hijo en un
establecimiento educacional, buscado colegios con profesores que tengan conocimientos de
los TEA y las tres se involucran en las actividades escolares. Sin embargo, existen ciertas

distinciones explicadas a continuacion.

Lo primero es que la madre que posee s6lo un modelo de prescindencia matriculd a su hijo
en un establecimiento de educacion especial, y a excepcion de un periodo en el que penso ser
su profesora en su hogar, siempre buscé establecimientos de este tipo; mientras que la madre
con un hijo de rango etario entre 6 y 13 afios siempre busco un colegio con PIE, pero tuvo
que cambiar a su hijo de su establecimiento educacional anterior por bullying pero también
porque el PIE del primer colegio no era tan formal como el del colegio actual: “ellos estin
acostumbrados a trabajar con nifios... con problemas. O sea, en ese colegio van nifios con
toda clase de problemas, no solo nifios Asperger...” (Madre hijo 6-13 afios; C3/D). Por
altimo, la madre con un hijo de entre 3 a 5 afios, tuvo a su hijo en un jardin de educacién

regular y actualmente lo mantiene en un establecimiento educacional con PIE.

La segunda diferencia, es que la madre que siempre buscé establecimientos de educacion
especial declara no haber tenido conflicto con los colegios, mientras que las otras dos madres
si, principalmente con la direccion de los establecimientos educacionales con PIE. Ejemplo

de ello es:

“igual... por ejemplo yo le dije “tia yo estoy esperando que me llame” “No es que
aca me prohibieron hablar con usted”, entonces igual fue raro por parte de direccion

6

0, no hable con la mama” y yo dije ;jqué? jAcaso la iba a amenazar yo?” (Madre

hijo 3-5 afios; NSE C3/D).

Como ultimo punto se encuentra que la madre que conceptualiza los TEA solo bajo un
modelo de prescindencia no continuda los trabajos que se realizan en el colegio, en el hogar,

aungue reconoce que se lo estan solicitando, mientras que las otras dos madres si.
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B. Modelo Biopsicosocial:
Cinco de las seis madres del NSE C3/D conceptualizan los TEA bajo un modelo
biopsicosocial, siendo dos de ellas las madres analizadas en el punto A, ya que piensan
también bajo un modelo de prescindencia. Por otro lado, cada madre tiene a un hijo en un
grupo etario distinto.

Las madres que comparten el modelo de prescindencia para conceptualizar los TEA, ademas
del biopsicosocial, cumplen con todas las estrategias educacionales. Esto se reitera en dos de
las madres que solo conciben desde los TEA desde un modelo biopsicosocial: la madre del
hijo del tercer grupo etario, y la del segundo. Cabe destacar que en el primer caso el hijo
asiste a un establecimiento de educacién especial, y ademas, para aumentar la capacidad de
autonomia de su hijo, como padres decidieron matricular a su hija sin TEA en el mismo
establecimiento. La otra madre matriculo a su hijo en un colegio regular, pero con un PIE a
su juicio, bien establecido. En este sentido, ambas sefialan que buscaron arduamente
establecimientos con conocimientos sobre los TEA. Por otro lado, la madre que solo
conceptualiza bajo un modelo biopsicosocial (hijo del primer grupo etario) interioriza todas
las estrategias a excepcion de la continuacion del trabajo realizado en el establecimiento
educacional en el hogar debido a que si bien su hijo asiste a un jardin en el cual existen
conocimientos sobre los TEA, este no es un jardin especializado en personas con algun
diagnostico transitorio o permanente y por lo mismo no se hacen terapias. A pesar de ello la
madre sefiala que en este jardin su hijo “empezé a repuntar mucho (...) empezo a querer ir
al jardin porque en el otro jardin no queria ni levantarse, lloraba todos los dias, le ponia la
ropa y lloraba” (Madre hijo 3-5 afios; C3/D). Sefiala que existe una relacion de colaboracién
con las profesoras ya que “ellas me dicen “;Como ha estado el [nombre hijo con TEA] en
la casa? ¢Como se ha portado?” Si tiene algin problema, si llega de la casa con algun
problema para aca... y ellas también me avisan” (Madre hijo 3-5 afios; C3/D). Ademas,
destaca que al ingresar al jardin preguntan a las madres y padres qué cosas especificas
requiere su hijo/a. Por altimo, la madre contrasta este jardin con el anterior (educacion
regular) en el cual le sefialaron que “no sabian controlar a personas con TEA” (Madre hijo
3-5 afios; C3/D).
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10.2.3 Sintesis dimension 2
A continuacion se presenta una tabla que sintetiza los analisis de la dimensién 2.

Tabla n°17: Sintesis Modelos de Discapacidad y Estrategias Educativas por NSE

Grupo etario Modelo El E2 E3 E4 E5
14 — 24 afios _ Modelo de Prescindencia Si  Si Si No Si

6 — 13 afios Modelo Médico Si Si Si No Si*
14 — 24 afios Modelo Médico Si Si Si No Si

g 3 -5 afos Modelo Social Si Si Si No No
< 6 13afios Si Si Si Si @i
6 — 13 afios Si  Si Si Si @ Si
6 — 13 afios Si  Si Si No Si

6 — 13 afios Modelo de Prescindencia Si Si Si No Si

3 -5 afios Modelo de Prescindencia Si Si Si Si Si
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia Si Si Si Si Si
3 -5 afios Si Si Si No Si
6 — 13 afios Si Si Si Si i
14 — 24 afios Si  Si Si Si i

E1: Matricular al hijo en un establecimiento educacional; E2: Buscar establecimientos educacionales con
conocimientos sobre los TEA,; E3: Involucrarse en las actividades escolares; E4: Continuar el trabajo realizado
por los/as profesores/as en el hogar; E5: Tener una disposicion de coordinacién y colaboracién con el

establecimiento educacional.

*: Dentro de las limitantes de una escuela regular

A partir de la tabla n°17 se puede decir que, todas las madres, independiente de su NSE o
modelo de conceptualizacidbn matriculan a su hijo en un establecimiento educacional,
participan en actividades escolares y buscaron o piensan buscar establecimientos

educacionales con profesionales capacitados para trabajar con personas con TEA.

Por otro lado, de las 13 madres, solo 6 interiorizan todas las estrategias educacionales. Todas
ellas conceptualizan los TEA desde un modelo biopsicosocial. No obstante, 9 madres
sostienen este modelo, lo que significa que no todas las madres que conceptualizan los TEA
desde un modelo biospicosocial interiorizan todas las estrategias educativas. En otras
palabras, si bien no se observa una relacion dominante entre el modelo biopsicosocial y la

interiorizacion de estrategias en materia educacional, este es el tnico modelo en el cual se
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interiorizan todas las estrategias. A juicio de la investigadora, esto podria dar luces de que el
modelo biopsicosocial permite tener una vision mas clara de qué cosas hay que hacer para

aumentar la autonomia personal de las personas con TEA en materia educativa.

Otro punto relevante es que las madres con menor cantidad de estrategias interiorizadas son
aquellas que conceptualizan bajo un modelo social y un modelo médico. Esto se podria
explicar debido a que ambos modelos dejan de lado un componente de los TEA, el primero
el componente médico y con ello el énfasis en las terapias; y el segundo lo social quitdndole

importancia al contexto educativo.

Sobre las estrategias menos interiorizadas, es decir, la continuacion de las terapias en el hogar
y la relacion de colaboracion y coordinacion con los profesionales de la educacion se puede
observar en lo que respecta a la primera estrategia mencionada, que a excepcion de la madre
C3/D que conceptualiza los TEA bajo un modelo de prescindencia y que sefiala no continuar
con terapias ya que “tomamos la decision y “ya chao con las terapias, colegio y seria”, y
empezar a vivir de acuerdo a lo que la vida nos presentaba”, (Madre hijo 6-13 afios; C3/D),
todo el resto dice no continuar terapias en el hogar porque o sus hijos no reciben terapias y
por lo tanto no hay trabajo que continuar (ya que los profesionales consideran que no
necesitan terapias y no porque fue una decision familiar dejarlas), o porgue es tanto el trabajo
que hacen en las consultas y el establecimiento educacional que consideran un despropdésito

cargar a sus hijos con mas trabajo.

En lo que respecta a las madres que tienen una mala relacién con el establecimiento
educacional, esto se da en aquellas que no han matriculado a sus hijos en escuelas especiales
0 con PIE. En este sentido, la relacion tensa o de poca colaboracion se presenta cuando el
establecimiento educacional no tiene los conocimientos ni las herramientas para trabajar de
manera Optima con las personas diagnosticadas con TEA. Asimismo, es importante destacar
que 7 de 13 madres tuvieron que cambiar de establecimientos a sus hijos, debido a los
obstaculos que han tenido que afrontar tanto en la relacién con profesores/as y direccion,
como por el bullying y la discriminaciéon que han vivido sus hijos. Ademas, 2 de las 13,
quieren cambiar a sus hijos de establecimiento educacional a uno que tenga profesores con
mas conocimientos sobre los TEA. En este sentido, 9 de 13 madres han debido buscar (o

tienen el interés) otro establecimiento educacional. De las 4 madres que sefialan no haber
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tenido este inconveniente, 3 siempre matricularon a sus hijos en colegios especiales, y una

en un establecimiento con un PIE consolidado del cual cuenta, averigué mucho.

Como sintesis final de esta dimension la investigadora considera que no hay grandes
diferencias entre las estrategias educacionales interiorizadas en los distintos modelos de
conceptualizacion ni en los distintos NSE, pero que las madres que interiorizan todas las
estrategias son solo aquellas que conceptualizan los TEA bajo un modelo biopsicosocial.

10.3 Dimension 3: Modelos de discapacidad y relacion con estrategias
médicas.

El presente apartado da cuenta del analisis del tercer objetivo especifico, que busco explorar

la relacion entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres de personas con TEA

conceptualizan dichos diagnosticos y las estrategias en materia médica que interiorizan para

promover la autonomia personal de sus hijos, en distintos NSE. Se reitera la division del

apartado por NSE y una posterior sintesis.

10.3.1 Madres NSE ABC1

A. Modelo de Prescindencia:
En relacion a las estrategias interiorizadas por la unica madre ABC1 que conjuga el modelo

biopsicosocial con el de prescindencia, se observa primero una bdsqueda temprana de
diagnostico (1 afio) debido a que una familiar de la entrevistada le coment6 que pensaba que
su hijo necesitaba ayuda neuroldgica y fonoaudiologica sin explicitarle un diagndstico.
Ademas, al ser su tercer hijo la madre sefiala que existian constantes comparaciones con el
resto de sus hijos en términos de desarrollo y aprendizaje lo que le hacia pensar que algo

pasaba. El diagnostico se entreg6 cuando su hijo tenia 2 afios y medio.

Se destaca la busqueda de distintas opiniones para tener un diagndstico reflejado en la
consulta a tres neur6logos. Ademas, destaca que existia profesionales que le daban distintos
diagnosticos dando cuenta de variaciones en ello: “disfasia, porque ese fue el diagnostico
del fonoaudidlogo, él nunca me dijo que era autista” (Madre hijo 14-24 afios; ABCL).
Agrega que los distintos neur6logos a los que consultd “siempre coincidian al final en que

podia ser autismo pero nunca era muy seguro” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1).
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Sobre el proceso de tratamiento, dice que en los primeros afios su hijo recibia distintas
terapias, dejadas por temas econdmicos, pero que sin embargo, ella aprendié lo més posible

de los terapeutas para realizar el trabajo en su hogar y disminuir los gastos.

Ademas, cuenta que antes de tener el diagnostico ya realizaban terapias con fonoaudidlogos.
Si bien no se realizan terapias en la actualidad, la madre sefiala que se hicieron cuando fue
necesario. Por ultimo, en términos de tratamiento, da cuenta que las terapias eran mixtas y

no integrales.

B. Modelo Médico:
Ambas madres que conceptualizan los TEA bajo el modelo médico buscaron un diagnéstico

temprano y distintas opiniones médicas. Por otro lado, mientras que la madre del hijo del
segundo grupo etario da cuenta de la participacion en terapias, la madre del hijo del tercer
grupo sefiala que cuando su hijo era menor recibia terapias pero que ya no es necesario.
Asimismo, la madre del hijo de menor rango etario busco terapias mixtas y no integrales,
mientras que la madre del hijo del tercer grupo etario siempre busco centros en donde realizar

las terapias dando cuenta de la busqueda de terapias integrales.

Ninguna de las madres continda las terapias de los profesionales en el hogar, y no dan cuenta
de la existencia de una relacion de cooperacion con los profesionales médicos que atienden

a sus hijos.

C. Modelo Social:
La madre que conceptualiza los TEA bajo un modelo social realizé una busqueda temprana

de diagndstico y multidisciplinaria en un centro. Asimismo, habla de distintas derivaciones
entre los profesionales médicos. Por otro lado, destaca el cuestionamiento al uso de farmacos
en personas con TEA en cuanto sefiala no entender cudl seria su funcién, consultas
multidisciplinarias, terapias integrales (en un centro) y no refiere a la relacion con los

profesionales.
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D. Modelo Biopsicosocial:
De las cuatro madres que conceptualizan los TEA bajo un modelo biopsicosocial, una fue

analizada en el punto A. El resto de las madres corresponden a aquellas que tienen hijos del
segundo grupo etario. Dos de ellas buscaron un diagnéstico temprano desde los primeros
indicios de TEA, mientras que la tercera sefialé que, si bien consult6é a una fonoaudidloga
porque su hijo presentaba retrasos en el desarrollo del lenguaje, esperé meses antes de realizar
consultas neuroldgicas por no aceptar un posible diagnéstico al comienzo. Una vez
diagnosticados sus hijos, las tres madres evidencia la busqueda de un tratamiento médico,
pero aquella que es madre de un hijo mayor sefiala que actualmente no esta con terapias, pero
que sabe que las necesita y que esto se debe principalmente al poco tiempo desde que
volvieron a Chile al momento de hacer la entrevista. Cabe destacar que el cambio de pais se
debio a una basqueda de un mejor tratamiento y calidad de vida para su hijo, cuestion que
dice encontrd, pero que tuvo de dejar por problemas econdémicos y personales.

Las tres madres dan cuenta de un tratamiento multidisciplinario y dos de ellas les brindan a
sus hijos terapias integrales mientras que la restante, terapias mixtas'? debido a que
“buscamos mds especialistas que centros propiamente tales” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1).
Las dos madres con hijos menores sefialan continuar las terapias en el hogar mientras que la
madre que no tiene a su hijo en terapias por volver hace poco al pais sefiala que en realidad
ella cree que no hay que ahogar a las personas con TEA con los tratamientos, sino que
también hay que dejarlos vivir porque esto es parte de la aceptacion. Por altimo, si bien dos
de las tres madres destacan que seria ideal tener una relacion de cooperacién con
profesionales médicos, dicen que esta no es posible porque “cada uno con Su area no mas,
te derivan no mds” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1) notandose diferencias a cuando las

terapias se realizan en centros.

12 | as terapias multidisciplinarias hablan de consultar a médicos de distintas especialidades. Las terapias
integrales implican que los médicos de distintas especialidades estdn en contacto entre ellos y trabajan en
conjunto, mientras que las terapias mixtas se dan cuando a pesar de existir un equipo multidisciplinario que

trabaja con la persona con TEA, no hay un contacto entre los distintos médicos.
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10.3.2 Madres NSE C3/D

A. Modelo de Prescindencia:
De las tres madres que conceptualizan los TEA bajo este modelo, dos buscaron un
diagndstico temprano, mientras que la tercera por desconocimiento se demor6 en hacerlo.
Ademas, si bien en su momento las tres madres buscaron un apoyo multidisciplinario y
constante para sus hijos, la madre que solo conceptualiza los TEA solo bajo un modelo de
prescindencia sefiala que ‘“nosotros dejamos de lado hace un tiempo el asunto de las
terapias” (Madre 6-13 afios; ABC1) ya que sentia que no podia llevar una vida feliz con
tanta preocupacion en materia médica, pero que mantiene a su hijo con medicamentos.
Asimismo, de las madres que mantienen un tratamiento constante, una se encuentran en el
sistema publico de salud y otra en un centro privado. Ambas mantienen terapias
multidisciplinarias e integrales. Ademas, sefialan que los profesionales estan en contacto
entre ellos y que existe una relacion de coordinacion y colaboracion con los especialistas.
Esto ultimo se expresa en la madre que consulta en el sector publico de salud en cuanto recibe
ayudas para encontrar cupos en las terapias dada la poca cantidad de médicos y horas en el
sistema publico. Asimismo, esta madre sefiala que si tuviera mas recursos su hijo se atenderia
en centros especializados, por lo que, si bien no cumple con la estrategia de buscar centros
integrales de terapias, lo interioriza diciendo que eso seria lo ideal. Por otro lado, ambas
trabajan terapéuticamente con sus hijos en el hogar y todas brindan los medicamentos

recetados a sus hijos.

B. Modelo Biopsicosocial:
Dos de las tres madres que conceptualizan los TEA Unicamente dese un modelo
biopsicosocial buscaron un diagnostico temprano mientras que aquella que no lo hizo sefiala
que fue por ignorancia. Las tres madres buscaron un tratamiento constante vy
multidisciplinario que se mantiene hasta hoy. La madre del hijo de 3-5 afios, da cuenta de la
importancia de terapias integrales al buscar un centro terapéutico, la madre del hijo de 6-13
se atienden en el servicio publico de salud sefialando que los médicos se comunican entre si
y por lo tanto hay una terapia multidisciplinaria e integral, y la madre del hijo de 14-24 afios
sefiala que los profesionales médicos del colegio trabajan con su hijo estando contenta con

ello ya que hablan entre si y tienen todas las especialidades médicas que su hijo necesita. Las
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tres madres hablan de la importancia de continuar las terapias en el hogar y las tres le dan

medicamentos recetados por psiquiatras y neur6logos a sus hijos.

Por ultimo, la madre que se encuentra buscando un centro no habla de la relacion con los
profesionales médicos, aquella que atiende a su hijo en su colegio especial sefiala tener muy
buena relacion con todo el personal del colegio, y la que atiende a su hijo en el sistema
publico de salud agradece que las especialistas le ayudan a conseguir horas y cupos cuando

esto es muy dificil por la falta de profesionales.

10.3.3 Sintesis dimension 3
La siguiente tabla presenta la sintesis de la relacion entre los modelos de discapacidad de las
madres entrevistadas, y las estrategias en materia médica que han interiorizado con sus hijos
con TEA.

Tabla n°18: Sintesis Modelos de Discapacidad y Estrategias Médicas por NSE

Grupo etario Modelo El E2 E3 E4 E5 E®6
14 — 24 afios _ Modelo de Prescindencia  Si Sit  Sit  No Sit  No
6—13afios  Modelo médico Si Si Si No No No
14 — 24 afios  Modelo médico Si Sit  Si Si No No

g 3 -5 afos Modelo Social Si Si Si Si No *

< 6_13afios _ Si Si Si  No Si N
6 — 13 afios _ No Si Si Si Si  No
6 — 13 afios _ Si Si Si Si  No Si

6 — 13 afios Modelo de Prescindencia Si No No Si No No

3 -5afios _ Modelo de Prescindencia Si Si Si Si Si Si
6 — 13 afios _ Modelo de Prescindencia No  Si Si Si Si Si
Si

E1: Buscar un diagnostico temprano; E2: Brindar un tratamiento médico temprano y constante; E3: Realizar consultas
multidisciplinarias; E4: Realizar terapias integrales y no mixtas; E5: Continuar las terapias en el hogar; E6: Establecer
una relacion de cooperacion con los profesionales médicos.

L. Sefiala que cuando fue necesario se realiz6 pero que en la actualidad dada la edad y el desarrollo alcanzado por su
hijo ya no se necesita.

2;: Sefiala no realizar por falta de disposicion de la parte médica.

*: No refiere a la relacién con los médicos debido a que no consulta de manera constante.
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A partir de la tabla n°18 se observa que en los casos en que no se cumple la busqueda de un
diagndstico temprano existen distintas razones dependiendo del NSE: La madre ABC1 que
no buscd un diagndstico temprano asume que fue por haberse negado a aceptar el TEA,
mientras que las dos madres que no buscaron un diagnéstico temprano en el NSE C3/D
declaran no haberlo hecho por ignorancia y no entender que aquello que les llamaba la
atencion de sus hijos podia responder a un trastorno de salud mental.

Resulta interesante mencionar que solo en el NSE C3/D se interiorizan todas las estrategias
en materia médica, y en especifico, en las madres que atienden a sus hijos en el sistema
publico de salud. Esto es llamativo en cuanto el resto de las madres sefiala la importancia de
hacer el esfuerzo de pagar terapias y atencion médica privada para lograr mejores resultados
con sus hijos. Asimismo, el que las madres con atencion en el sistema publico den cuenta de
la interiorizacion de todas las estrategias puede deberse (como ellas sefialan) a que las
distintas profesionales medicas les ayudan a mantener un tratamiento constante e informado.
En este sentido, no existiria una relacion completamente determinante en las madres
entrevistadas entre el tener mas recursos y con ello interiorizar mas estrategias en materia
médica: El poder pagar mas no hace que las madres interioricen mas estrategias que segun la

literatura ayudan a la autonomia personal de personas con TEA.

Otro punto relevante tiene que ver con los rangos etarios, en cuanto las madres que
interiorizan todas las estrategias tienen hijos de menor edad, mientras que aquellas con hijos
mayores sefialan que si bien en su momento participaron en distintas terapias y consultas, en
la actualidad lo han dejado dado que sienten que no se puede vivir todo el tiempo en el
médico, ya que esto causaria un desgaste y no estarian dejando vivir a su hijo que ya a cierta

edad alcanzo un nivel de desarrollo.

Tres de las trece madres sefialan que no existe una relacion de disposicion y colaboracion
entre los profesionales médicos y ellas debido a una falta de interés de los especialistas. Sin
embargo, a su vez no sefialan que esto sea un obstaculo para el desarrollo de sus hijos por lo

que la investigadora no considera que interioricen esta estrategia.

Por ultimo, sobre los modelos de discapacidad, resulta interesante que la Unica madre que
conceptualiza los TEA solo desde un modelo de prescindencia es aquella que interioriza

menor cantidad de estrategias médicas siendo un correlato con la literatura revisada ya que
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este modelo no busca la intervencion en la salud de la persona con TEA. Asimismo, las dos
madres que interiorizan todas las estrategias conceptualizan los TEA desde un modelo
biopsicosocial. En sintesis, no se observa una relacion determinante en las madres
entrevistadas de manera que el NSE alto implique mas estrategias interiorizadas que el NSE
bajo. Las Unicas madres que interiorizan todas las estrategias son del NSE C3/D, poseen un

modelo biopsicosocial, y tienen hijos del primer y segundo rango etario.

10.4 Dimension 4: Modelos de discapacidad y relacion con estrategias
sociales.

En este apartado se analiza la relacion entre los modelos de discapacidad bajo los cuales

madres de personas con TEA conceptualizan dichos trastornos y las estrategias sociales que

toman para aumentar la autonomia personal de sus hijos divididas en estrategias

intrafamiliares y extrafamiliares. Asimismo, se comparan las madres segun su NSE. Luego

se sintetizard esta dimension dando cuenta de la relacion entre los modelos y estrategias

sociales en los distintos NSE.

10.4.1 Estrategias Intrafamiliares: NSE ABC1

A. Modelo de Prescindencia:
La madre que conceptualiza los TEA bajo un modelo de prescindencia y biopsicosocial

sefiala adecuaciones en la vida familiar tras el diagnostico de TEA de su hijo. Esto se observa
en que tanto ella como sus otros hijos saben los cuidados que requiere su hijo diagnosticado,
participan en sus terapias y buscan integrarlo a sus vidas fuera del hogar. Asimismo, destaca
que si bien el padre apoya en términos econdmicos “a la que le toca todo es a mi, obviamente
que a mi” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1). En este sentido se observa un cambio de roles en
la familia en cuanto la madre reconoce ser la cuidadora principal de su hijo, que sus otros
hijos buscan ser los cuidadores cuando ella ya no esté en condiciones de hacerlo y el padre

con un rol de proveedor.

Ademas, la madre dice que, con el paso de los afios, “con el [nombre hijo con TEA] he
aprendido yo a verme yo también” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1). Cabe destacar que ella

no da cuenta de cambios en su vida laboral ya que siempre se dedico al trabajo reproductivo.
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Sobre alterar las rutinas, sefiala que lo hace a menudo y en lo que respecta a la busqueda de
informacidn sobre los TEA, esta recae principalmente en ella, pero también recibe ayuda de
sus hijos. Agrega que el padre se informd a grandes rasgos sobre el trastorno. La madre
cuenta ademas que este informarse y buscar a otras madres en situaciones similares “no era
lo mismo hasta que te va tocando, hasta que uno va viviendo esa etapa” (Madre hijo 14-24

afios; ABC1) sefialando la importancia de la experiencia.

Sobre el dejar explorar el mundo a su hijo, la entrevistada se reconoce sobreprotectora: “yo
sé que podria pero me cuesta a mi soltarlo, culpa mia” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1). Por
otro lado, y dado que en el establecimiento educacional esta aprendiendo el oficio de
encuadernacion, la idea de la familia es “comprar todo lo que se utiliza en eso y tenerlo en
la casa y nosotros le ayudamos a publicar a vender pero que viva de algo si po’” (Madre

hijo 14-24 afios; ABC1) dando cuenta del interés de desarrollar su autonomia.

Sobre la participacion en terapias, sefiala que cuando se asistia, esto se hacia en familia. Por
ualtimo, la entrevistada sefiala que le comentd a su hijo sobre su diagndstico porque este le
escucho decir que era autista, pero no fue algo premeditado ni preparado. Ante esto, ella
sefiala que su hijo comenzo a decir de vez en cuando que él era autista, pero que ella cree que
él no entiende qué implica dicho diagndstico.
B. Modelo Médico:

Las madres que conceptualizan el TEA desde un modelo médico adaptaron su vida familiar
a dicha situacion y se informan arduamente sobre el TEA. Ademas, ninguna altera las rutinas
de sus hijos. Esto ultimo es mas notorio en la madre del hijo del rango etario de 14-24 afios
ya que sefiala que cambiaron su manera de veranear llegando al punto de nunca volver a

dormir fuera de casa porque su hijo se descompensa con ese cambio de rutina.

La madre del hijo del rango etario 14-24 tiene otro hijo mas el cual tuvo un cambio de rol en
la familia siendo quien se haga cargo de su hermano cuando su madre ya no pueda hacerlo.
Por otro lado, esta madre sefiala que tuvo un periodo en el que tuvo que dejar de trabajar en
el espacio publico para dedicarse de lleno al cuidado de su hijo, llevarlo a terapias y controles
médicos, cuestion incompatible con un trabajo de jornada fija, pero que actualmente pudo

compatibilizar.
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En relacion a dejar explorar a su hijo el mundo, la entrevistada del hijo de 6-13 afios es mas
aprensiva, lo que puede explicarse por la edad. Asimismo, ninguna entrevistada reconoce
fomentar la autoestima de su hijo tras sus logros. Ademas, ambas madres sefialan presencia

de ambos padres en las terapias.

Por ultimo, en relacion a informar a sus hijos sobre su diagnéstico, la madre del hijo de 6-13
afios sefiala que nunca lo habia pensado pero que en algin momento tendra que hacerlo, y
aquella que es madre del hijo de 14-24 sefiala que no lo ha hecho y no lo hara porque su hijo
no seria capaz de entenderlo.

C. Modelo Social:
La madre que conceptualiza los TEA bajo un modelo social adapt6 toda su vida familiar para

adecuarse a las necesidades de su hijo, ademas de buscar formas de cambiar aspectos de su
personalidad que pueden entorpecer el desarrollo de su hijo como el exceso de sarcasmos.
También sefiala no alterar las rutinas e informarse sobre los TEA lo mas que ha podido.
También da cuenta de altas expectativas en cuanto la autonomia de su hijo para el futuro, ya
que aun es muy joven (primer grupo etario). Por lo mismo no refiere al informar el

diagndstico de su hijo. Por ultimo, sefiala que ambos padres participan en las terapias.

D. Modelo Biopsicosocial:
Dos de las tres madres que solo conceptualizan los TEA desde un modelo biopsicosocial

interiorizan todas las estrategias intrafamiliares, mientras que la Unica que no tiene
dificultades en alterar las rutinas para aumentar la flexibilidad de su hijo. Sin embargo, da
cuenta de estar trabajando en la preparacion ante los cambios o eventualidades. Asimismo,
dos de las tres madres dan cuenta de la participacion de los padres de sus hijos en las terapias,
siendo la Gnica la que no aquella que se esta separando porque sefiala que su marido no acepta

el diagndstico. Ante esto Ultimo dice:

“me estoy separando recién pero, todavia hacemos vida familiar y todo,
lamentablemente no sé qué pasara (...) no sé qué le pasa a los hombres que, a mi me
asusta el género varonil, porque los hombres no aceptan, no aceptan. Fijate que... ten
una familia toda feliz y perfecta, anda a que te pase algo, a ver si los hombres van a estar

contigo. Y a mi me toco, yo nunca pensé, pero me tocé” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1).

94



Por dltimo, si bien una de estas tres madres dejé su trabajo, sefiala que no es por causa del
diagndstico de su hijo, sino que responde a otros motivos completamente distintos a dedicarse

exclusivamente al cuidado de éste.

10.4.2 Estrategias Intrafamiliares: NSE C3/D

A. Modelo de Prescindencia:
Dentro de las tres madres que conceptualizan los TEA bajo un modelo de prescindencia (y
recordando que dos de ellas lo hacen también bajo un modelo biopsicosocial) existen
diferencias entre las estrategias conceptualizadas. En primer lugar, las tres madres sefialan
haber adaptado su vida a las necesidades de un hijo con TEA, sin embargo, aquella que solo
ve este diagnostico bajo un modelo de prescindencia sefiala que:

“yo no tengo rollos de, yo desplazarme por darle prioridad a mis hijos, (...) no tengo
ningun problema con eso, entonces yo le dije, no, y ahi yo me las arreglo, de hecho yo
teniendo titulo y todo no puedo trabajar pero tampoco es que me mate, o0 sea, tampoco
es que diga “ay me estoy...” pa’ nah’ yo soy feliz estando con mi hijo, compartir con él,

disfruto cada momento” (Madre hijo 6-13 afios; C3/D).

A esto agrega que no sale de su hogar y prefiere hacer todas las actividades recreativas en su
hogar. Las otras dos madres sefialan que a pesar de que gastan gran parte de su tiempo en el

cuidado de sus hijos también realizan actividades para ellas mismas y salen de casa.

Sobre otros cambios en la vida diaria, las tres madres sefialan que tuvieron que dejar de
trabajar en el sector productivo para poder cuidar de sus hijos. Dos de ellas lo ven como un
problema ya que necesitan mas recursos economicos, sin embargo, sefialan que los horarios

y las constancias de las terapias les impiden tener un trabajo en el sector productivo.

En relacion al informarse sobre los TEA, la madre que conceptualiza desde un modelo de
prescindencia (y que ademas tiene el hijo con mayor edad) sefiala que cuando su hijo era
menor lo hacia pero que ahora no. Las otras dos madres sefialan buscar informacion en la
actualidad. Por otro lado, solo la madre que conceptualiza los TEA desde un modelo de
prescindencia sefiala que no deja que su hijo actie libremente ya que siempre tiene que
tenerlo vigilado, mientras que las otras dos dejan a sus hijos explorar su entorno. Sobre

reforzar la autoestima de sus hijos, esto se encuentra presente en la madre que solo
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conceptualiza los TEA desde el modelo de prescindencia y la madre que también lo hace bajo
un modelo biopsicosocial cuyo hijo es del primer rango etario.

Sobre la participacion como familia en las terapias, la madre que solo conceptualiza bajo el
modelo de prescindencia no tiene a su hijo con terapias, aquella que tiene un hijo de entre 3-
5 afos sefiala que no esté en contacto con el padre de su hijo por lo que asiste sola, y la madre
del hijo de entre 6-13 da cuenta que en las terapias el padre no participa y que esta en proceso

de separacién ya que no siente su apoyo.

Finalmente, sobre informar el diagnéstico a sus hijos, la madre que conceptualiza solo bajo
el modelo de presidencia sefiala que no lo ha hecho ni haria porque su hijo no lo comprende,
mientras que las otras dos lo han hecho a pesar de que piensan que sus hijos no entienden a

lo que ellas se refieren.

B. Modelo Biopsicosocial:
Las tres madres que conceptualizan los TEA solo desde un modelo biopsicosocial adaptaron
la vida familiar a las necesidades de su hijo destacandose ademas que dos de ellas dejaron
sus actividades (estudios y trabajo en el sector productivo) para dedicarse al cuidado de sus
hijos, y que la tercera tuvo que buscar un trabajo con turnos nocturnos para asi poder estar al
cuidado de su hijo durante el dia. Asimismo, también se informan sobre los TEA, le dan
relativa autonomia a sus hijos para que exploren su mundo, refuerzan la autoestima de sus
hijos y le han informado de su diagnostico. Sin embargo, solo una de las tres madres -aquella
que atiende a su hijo en el sistema publico de salud- sefiala alterar las rutinas de vez en cuando

para fomentar la flexibilidad.

10.4.3 Estrategias Extrafamiliares: Madres NSE ABC1

A. Modelo de Prescindencia:
La madre que conceptualiza los TEA a partir de un modelo biopsicosocial y de prescindencia

sefiala no pertenecer a ninguna organizacion sobre los TEA, y dice que a pesar de que la han
invitado a marchas ella no ha asistido. Sobre hablar en espacios cotidianos sobre los TEA
sefiala que “‘su mundo” son personas con hijos diagnosticados por lo que sdlo habla con ellas
al respecto. En relacién a la basqueda de una red de apoyo para distribuir el cuidado de su
hijo y tener también un lugar donde desahogarse emocionalmente, la madre sefiala que algo

que esté intentando trabajar es aprender a delegar el cuidado pero que en realidad “Siempre
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como que yo he sido fuerte de comérmelas todas yo sola” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1).
Por altimo, da cuenta de poseer una red de apoyo de otras mamas con hijos diagnosticados
que son el resto de las mamas del colegio de su hijo y que sefiala, le ha servido mucho. En
este sentido la Unica estrategia extrafamiliar interiorizada tiene que ver con la busqueda de

ayuda para ella y su hijo, pero no para todas las personas diagnosticadas con TEA.

B. Modelo Médico:
Ninguna de las dos madres que conceptualiza los TEA desde un modelo médico habla en la

actualidad en espacios cotidianos sobre los TEA. Esto incluso cuando una de ellas sefiala
tener un comparfiero de trabajo con un hijo con el mismo diagnéstico. Sin embargo, es
importante destacar que esta madre dice que el diagndstico no fue hace mucho y que le ha
costado aceptarlo pero que ahora se esta abriendo a ello por lo que a futuro esto podria

cambiar:

“me era dificil conversar de algo que... yo no lo tenia bien asumido, entonces como que
de alguna manera este afio he salido del closet, por segunda vez, desde el diagnostico y
ahora” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1).

Sobre la busqueda de una red de apoyo, ambas han buscado e interiorizado esta estrategia
pero solo la madre del hijo mayor (14-24 afios) sefiala haberla encontrado. Por ultimo sobre
la busqueda de una red de apoyo de otras madres con hijos diagnosticados con TEA, ninguna
de las dos ha hecho esta busqueda e incluso la madre que recién se esta abriendo a hablar del
tema sefiala: “Me han hablado unas mamds del colegio que tienen a sus hijos integrados y
que quieren saber como ha sido mi experiencia con integracion y todo y yo como que me he

replegado un poco” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1).

Por ultimo, la madre con el hijo menor busc6 una organizacion (grupo de Facebook) sobre
los TEA, pero sefiala que al momento de la entrevista llevaba solo unos dias en él, mientras
que la madre de la persona con TEA de entre 14-24 afios sefiala que participé en una
organizacion pero que la dejo porque no le sirvié para su hijo y que “a lo mejor si me hubiera
resultado si po’ pero como no siento que puedo seguir ahi” (Madre hijo 14-24 afios; ABC1).

dando cuenta de una participacion con un fin mas individual que colectivo.
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C. Modelo Social:
La madre que conceptualiza los TEA bajo un modelo social participa en grupos sobre los

TEA en redes sociales, los cuales para ella, han sido una fuente de informacion, consejos y
calma muy importante. Sefiala que con estos grupos ha logrado generar una red con otras
mamas en la que busca apoyo, pero también dice que puede ayudar. Respecto a la red de
apoyo que no considera mamas de personas con TEA la entrevistada dice que esta se
compone de su familia cercana y destaca sentirse algo aislada de sus amistades.

En relacién al concientizar sobre los TEA, ella sefiala que habla con sus compafieros de
trabajo, amigas y dice que ha sido necesario “concientizar tanto al jardin como a los papds,
para que sepan, qué estan criando y como se estan criando sus hijos” (Madre hijo 3-5 afios;
ABC1). Ademas de compartir en sus redes sociales informacion sobre los TEA.

D. Modelo Biopsicosocial:
Las tres madres que conceptualizan los TEA bajo un modelo biopsicosocial interiorizan todas

las estrategias extrafamiliares: Participan en organizaciones o asisten a las marchas dandole
a ello un sentido colectivo. Asi, sefialan que se movilizan por una ley de autismo y porque
“todo lo que uno pueda aportar a esta sociedad va a servir, de hecho en el drea en que uno

esté tiene que luchar por eso” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1).

Sobre el hablar de los TEA en espacios cotidianos, las madres sefialan que lo hacen para
sensibilizar a las personas que no saben de dichos trastornos y que si bien no es el foco de
sus vidas realizan distintas actividades lo que se refleja en que una de ellas sefiala “pa’ la
navidad entregué un volante [sobre el autismo, y que esto lo hizo porque es] un granito

aunque sea jcachai? Solo por eso” (Madre hijo 6-13 afios; ABC1).

Respecto a la busqueda de redes de apoyo, todas las madres sefialan la importancia de tener
familiares o amigos para distraerse, desahogarse y vivir sin centrarse Unicamente en el
diagndstico. Sobre la necesidad de estar en contacto con otras mamas de hijos diagnosticados,
dos entrevistadas sefialan que lo hacen porque necesitan consejos y apoyo, y la tercera, para
apoyarse y para que sus hijos se hagan amigos entre ellos, y también como modo de

distraccion entre personas que saben que las entienden.
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10.4.4 Estrategias Extrafamiliares: Madres NSE C3/D

A. Modelo de Prescindencia:
De las tres madres que conceptualizan los TEA guiadas por un modelo de prescindencia,
aquella que sélo tiene en su subjetividad este modelo no pertenece a ninguna organizacion
pero antes asistia a algunas marchas. Asimismo, al no salir de su hogar no puede hablar de
los TEA en espacios cotidianos y por lo mismo s6lo habla de ello con las otras mamas de su
colegio, pero sefiala que ellas no se constituyen como una red de apoyo ya que “tampoco es
tanto, es mas de las reuniones” (Madre hijo 6-13 afios; C3/D). Por ltimo, en relacién a una
red de apoyo de personas que no tengan hijos con TEA sefiala que se apoya en su marido y
que sus amigas “son como mi paiio de lagrimas, que me viven dando &nimo, que me dicen

que no saben como hago todo lo que hago” (Madre hijo 6-13 afios; C3/D).

Las otras dos mamas que conceptualizan bajo un modelo de prescindencia, también lo hacen
bajo un modelo biopsicosocial e interiorizan todas las estrategias: pertenecen a
organizaciones sobre los TEA principalmente a través de redes sociales, y manifiestan que
es necesario asistir a las marchas para “la concientizacion sobre el tema del autismo” (Madre
hijo 3-5 afios; C3/D). Asimismo, ambas hablan de la importancia de mantener a su circulo

cercano informado sobre los TEA.

Sobre la busqueda de redes de apoyo, ambas sefialan llorando al momento de realizar la
entrevista sentirse solas en esta lucha, pues sus amistades brindan apoyo moral, y el padre de
sus hijos en ambos casos, no es un apoyo frente al diagnostico. Ademas, la madre del hijo de
3-5 afios, que se atiende en el sector publico de salud sefiala: “en el COSAM igual, pucha mis
amigas igual me apoyan, pero siempre es como todo lo moralmente” (Madre hijo 3-5 afios;

C3/D) dando cuenta de la importancia de instituciones publicas como apoyo.

Por altimo, en relacion a una red de apoyo de mamas de otros nifios y nifias diagnosticadas
con TEA, ambas sefialan que esta relacion se forjé por las redes sociales y que es un apoyo

y una idea de cdmo podra ser el futuro de sus hijos.
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B. Modelo Biopsicosocial:
De las tres madres que conceptualizan los TEA solo desde un modelo biopsicosocial, solo
aquella del hijo del rango etario 14-24 afios interioriza todas las estrategias extrafamiliares.
Ella, sefiala la importancia de participar en marchas y organizaciones ya que:

“luchar por eso es super bueno. A lo mejor no da al caso, en este caso mi hijo
¢;Cachai? Porque ya el mio es casi un adulto, pero... ;Y pa’ atras cuantos mds
vienen? Entonces si po’, luchar por eso si po’, obvio que si” (Madre hijo 14-24 afios;
C3/D).

Ademas, sefiala que hay que hablar de los TEA en espacios cotidianos ya que “es un tema
del que la gente se debe informar” (Madre hijo 14-24 afios; C3/D). También cree importante
tener una red de apoyo de familiares y amistades, y dice que existe un contacto con otras

madres del colegio y compafieros de trabajo que tienen familiares con TEA.

Respecto a la madre del hijo de entre 6-13 afios, sefiala que no participa en marchas porque
“no es que no me interese apoyar la causa, yo no soy ese tipo de personas que anda en las
marchas —risas- nunca lo he sido y nunca lo voy a ser” (Madre hijo 6-13 afios; C3/D). Sin
embargo, si participa en organizaciones a través de redes sociales. Por otro lado, sobre

concientizar sobre los TEA sefiala:

“si hay gente por ejemplo que cuando me pregunta, que como lo mismo, como lo
descubri y todo la cuestion, y me pregunto ... también les contesto, pero... no lo ando
publicando y no porque me de vergiienza, al contrario, cuando es necesario lo hago,
si tengo que aclarar el punto lo voy a aclarar, pero... yo creo que aqui el que le

interesa le va a preguntar” (Madre hijo 6-13 afios; C3/D).

Esto da cuenta que no es algo que haga a menudo ni con un fin politico. Asimismo, respecto
a la busqueda de redes de apoyo, sefiala que en su familia encuentra gran apoyo como también
del colegio de su hijo: “tengo harto apoyo, harta red de apoyo por todas partes” (Madre
hijo 6-13 afios; C3/D). Asimismo, sobre la red de apoyo de otras madres de personas con

TEA habla de vecinas y amigas.
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Por altimo, la madre del hijo de 3-5 afios con TEA interioriza todas las estrategias excepto la
bldsqueda de una red de apoyo porque en general ella tiende a guardar sus problemas para
ellay asiasu juicio, no molestar al resto de las personas, pero sefiala que esto es con cualquier
tema. Sin embargo, tiene consciencia de la importancia de una red de apoyo de otras mamas

de personas con TEA en cuanto sefiala:

“me he pillado a mamas que llegan como al borde de la angustia y yo digo “chuta,

a mi me paso eso al principio” cuando yo llegué a los grupos de autismo sobre todo,

me paso que venia con una angustia super grande y fue como “no pero no te
1) . L4 » ° . [z

preocupi’ si esto también nos ha pasado” y fue como, un alivio como “ya no estoy

tan sola en esto”” (Madre hijo 3-5 afios; C3/D).

Habla también de la importancia de hablar sobre los TEA para no fomentar la ignorancia, y

por la misma razon, de participar en marchas.

10.4.5 Sintesis dimension 4:
La Tabla n°19 presentada a continuacion sintetiza la informacion generada a partir de la
relacion entre los modelos de discapacidad y las estrategias sociales infrafamiliares,
distinguiendo por NSE.

Tabla n°19: Sintesis Modelos de Discapacidad y Estrategias Sociales Intrafamiliares por NSE

Grupo etario Modelo El E2 E3 E4 E5
14 — 24 afios _ Modelo de Prescindencia Si  Si Si No Si
6 — 13 afios Modelo médico Si No Si No No
14 — 24 afios Modelo médico Si No Si Si *
g 3 -5 afos Modelo Social Si No Si No No
< 6 13afios Si No Si Si Si
6 — 13 afios Si Si Si Si Si
6 — 13 afios Si Si Si Si Si

6 — 13 afios Modelo de Prescindencia Si No No No Si

3 -5 afios Modelo de Prescindencia Si Si Si Si Si
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia Sii No No Si  No
3-5afios Si No Si Si Si
6 — 13 afios Si  Si Si Si Si
14 — 24 afos Si No Si Si Si
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E1: Adaptar la vida familiar; E2: Alterar las rutinas; E3: Informarse sobre los TEA, E4: Dejar que el hijo explore
su mundo; E5: Reforzar la autoestima del hijo con TEA; E6: Informar al hijo sobre su diagnéstico

* La entrevistada no refiere a esta estrategia.

A partir de la tabla n°19 se puede sefialar que en ambos NSE hay madres que interiorizan
todas las estrategias intrafamiliares. Asimismo, todas las madres dan cuenta de la adaptacion
de sus vidas en funcion de las necesidades de una persona diagnosticada con TEA. Esto da
cuenta de lo importante que es para una familia un diagnéstico de TEA ya que demanda

necesariamente alterar la vida familiar

También es posible sefalar dando cuenta de los cambios en los roles que cumplen las y los
miembros de la familia luego de un diagndstico de TEA, que en todas las madres existe la
nocion de una feminizacion del cuidado la cual se expresa en el nivel ABC1 como una mayor
carga de las madres en el cuidado de sus hijos diagnosticados y en el nivel C3/D con esto
mismo, pero también con el abandono del padre. Asi, se puede sefialar que la presencia de
una persona con TEA en la familia implica una feminizacion del cuidado, asi como ocurre
con cualquier otra situacion de discapacidad temporal o permanente, y que ademas en el NSE
mas bajo, las madres deben dejar de trabajar de manera productiva para hacer el trabajo
reproductivo, expresado en que 5 de las 6 madres C3/D han dejado su trabajo con este fin.
Ademas, la madre que no dejo su trabajo tuvo que buscar uno con horarios nocturnos para

asi poder cuidar a su hijo en el dia.

Sobre las diferencias que se pueden observar segiun los modelos de discapacidad es
importante sefialar dos puntos. El primero, que la madre que conceptualiza desde un modelo
de prescindencia es aquella que interioriza menos estrategias sociales intrafamiliares, lo que
puede responderse por una ausencia de sensacion de necesidad de generar una alteracion de
ciertos comportamientos de su hijo ya que el modelo de prescindencia tiene la logica de que
“es lo que tocd”. Como segundo punto se encuentra que las madres que interiorizan todas las
estrategias son aquellas que conceptualizan los TEA desde un modelo biopsicosocial (lo que
no quiere decir que todas las madres que se guian bajo este modelo interiorizan todas las
estrategias). Esto Gltimo da cuenta de que, al igual como ocurre con otras situaciones de
discapacidad, los TEA bajo una mirada biopsicosocial dan cuenta de la importancia de

generar cambios en el ambiente social, partiendo por la familia (Rodriguez, 2012).
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Por su parte en lo que respecta a las estrategias sociales extrafamiliares, la informacion ha

sido sintetizada en la siguiente tabla.

Tabla n°20: Sintesis Modelos de Discapacidad y Estrategias Sociales Extrafamiliares por NSE

Grupo etario Modelo El E2 E3 E4
14 — 24 afios _ Modelo de Prescindencia No No No Si
6 — 13 afios Modelo médico Sit No Si No
. 14 — 24 afios Modelo médico No No Si No
Q 3-5afios Modelo Social Si si siSi
< 613 afios Si Si S s
6 — 13 afios Si Si Si Si
6 — 13 afios Si Si Si Si
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia No No Siz No
3 -5 afios Modelo de Prescindencia Si Si Si Si
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia Si Si Si Si
3 -5 afios Si Si No Si
6 — 13 afios Si No Si Si
14 — 24 afos Si Si Si Si

E1: Participar en asociaciones, organizaciones 0 movimientos sociales referidos a los TEA; E2: Hablar en espacios
cotidianos sobre los TEA; E3: Buscar redes de apoyo; E4: Buscar redes de otras mamas de personas con TEA.
L. Sefiala que recientemente ha entrado en grupos de redes sociales sobre los TEA.

2; Busqueda de apoyo solamente moral.

La tabla n°20 permite sefialar que existe coherencia con la literatura ya que los modelos
sociales y biopsicosociales de discapacidad llevan a las personas a poner atencion en la
disminucidn de las barreras contextuales y sociales que impiden que las PeSD desarrollen su
vida con igual facilidad que las personas que no se encuentran en dicha situacién (Palacios
& Bariffi, 2007) (Naciones Unidas, 2014) (Giaconi, Pedrero, & San Martin, 2017). Asi, las
Gnicas madres que interiorizan todas las estrategias extrafamiliares son aquellas que

conceptualizan los TEA desde un modelo social o biopsicosocial.

Haciendo una distincion por NSE, que en las madres ABC1 que conceptualizan los TEA bajo
un modelo social o biopsicosocial existe una interiorizacion total de las estrategias sociales
extrafamiliares, mientras que en el NSE C3/D dos de las tres madres que conceptualizan los

TEA Unicamente bajo un modelo biopsicosocial interiorizan tres de las cuatro estrategias.
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Sin embargo, estas dos madres sefialan que el no participar en organizaciones politica y/o no
buscar una red de apoyo se debe a un aspecto de su personalidad y no a que consideran que

estas son acciones que no tienen sentido.

Respecto a los modelos de discapacidad, las madres que conceptualizan los TEA desde un
modelo médico y uno de prescindencia exclusivamente, son aquellas que interiorizan menor
cantidad de estrategias, lo que puede responder a que estos modelos no se focalizan en los
factores sociales. Esto se refuerza cuando vemos que las razones a las que aluden las madres
bajo un modelo médico para buscar redes de apoyo son razones individuales y no tener la
idea de una lucha colectiva.

Por otro lado, llama la atencién que la madre que conceptualiza los TEA bajo un modelo
biopsicosocial pero también bajo un modelo de prescindencia en el NSE ABCL1 interioriza
una de cuatro estrategias, mientras que las madres que también conceptualizan los TEA bajo

estos dos modelos pero en el NSE C3/D interiorizan todas las estrategias.

Por altimo, como aspecto relevante de este analisis destaca que en el NSE C3/D dos madres
reconocen las instituciones publicas como CESFAM, colegios municipales y universidades
publicas, como redes de apoyo, mientras que en el NSE ABC1 las redes de apoyo son

familiares y amistades.

Por todo lo anterior la investigadora considera que es prudente decir que, en las madres
entrevistadas, es mas relevante el modelo de discapacidad bajo el cual se conceptualizan los

TEA que el NSE a la hora de interiorizar estrategias sociales extrafamiliares.
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10.5 Otras estrategias y relevancia para las entrevistadas:
Para concluir el analisis se hace pertinente incluir algunas estrategias que no estaban
contenidas en la literatura y que por lo tanto, son propias de las madres entrevistadas y pueden
dar luces del contexto chileno. Por restricciones en la extension de este documento se
analizara la tabla n°21, la cual contiene la sintesis de estas estrategias encontradas, de manera

breve y descriptiva.

Tabla n°21: Otras estrategias de madres de personas con TEA
ES2TRATEGIAS
Ignorar al entorno cuando se hace necesario
Intentar negociar y hacer razonas a su hijo en vez de castigarlo
Buscar ayuda en todas las instituciones y contactos posibles
Busqueda de tiempo personal
Tener consciencia del hijo que se tiene
Buscar integrar al hijo a distintos contextos sociales
Buscar terapia psicoldgica para la madre

A NN EFE NN S
oNDN A BSMPMW
A b DM OO OO

Las entrevistadas expresaron generar distintas estrategias para fomentar la autonomia
personal de sus hijos diagnosticados con TEA. Algunas de ellas estan mas presentes en el
NSE ABC1, como por ejemplo, la busqueda de ayuda psicologica para la madre de la persona
con TEA, que solo fue mencionado en este NSE y puede hablar de una capacidad de acceder
a la salud mental méas facilmente en este nivel. Otras estrategias se dan mas fuertemente en
el NSE C3/D, como por ejemplo, la busqueda de tener tiempo personal que se menciona en
las entrevistas de 4 madres del NSE C3/D y solo en una del ABC1 que justamente, es aquella
madre que no tiene un trabajo en el sector productivo dando cuenta que aquellas madres que
manifiestan la necesidad de tener tiempo para ellas y asi colaborar de mejor manera en el
desarrollo de su hijo son aquellas que estan dedicadas al cuidado y el trabajo reproductivo.

El resto de las estrategias son transversales a ambos NSE.

Por dltimo, la investigadora considera relevante destacar que 6 de las 13 madres destacan la
importancia de los contactos y eventos fortuitos para el desarrollo de sus hijos a falta de una

institucion o una estructura clara que les permita tener mejores oportunidades para sus hijos.

La ultima tabla (n°22) da cuenta de las relevancias que le otorgan las madres entrevistadas a

la investigacion realizada.
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Tabla n°22: Relevancias de la investigacion para las entrevistadas

Grupo etario Modelo Rl R2 R3 R4
14 — 24 afios Modelo de Prescindencia No No Si Si
6 — 13 afios Modelo médico Si Si No Si
14 — 24 afios Modelo médico No No Si Si
g 3 —5afios Modelo Social No No No Si
< 6 13afios Si No Si @i
6 — 13 afios Si No No Si
6 — 13 afios Si No Si No
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia No No Si Si
3—5afos Modelo de Prescindencia No Si Si No
6 — 13 afios Modelo de Prescindencia No Si Si No
3 -5 afios No Si Si No
6 — 13 afios No No No No
14 — 24 afos No No Si No

R1: Visibilizar los TEA; R2: Desahogarse; R3: Dar cuenta de la feminizacién del cuidado en los TEA; R4: Dar

cuenta de la distancia entre la literatura/especialistas y la realidad de las familias de personas con TEA

Se observa que 4 de las 7 las madres ABC1 (pero ninguna C3/D) expresaron que quisieron
participar en la investigacion como forma de visibilizar los TEA. Asimismo, 4 de las 13
madres sefialaron haber participado para desahogarse de las dificultades de la experiencia de
tener un hijo con TEA con alguien (la investigadora) que les entendiera realmente, por tener
un hermano con TEA. Asimismo, 9 madres recalcaron que en el cuidado de las personas con
TEA son las madres y mujeres las que se hacen cargo dejando de lado muchas veces sus
vidas, cosas que no ocurre con los padres u otros hombres de la familia. Finalmente, 7 madres
(6 de ellas del NSE ABC1) sefialaron que esta investigacion permitia dar cuenta de que existe
una distancia entre lo que dicen los especialistas y la literatura sobre los TEA, con la
experiencia de tener un hijo diagnosticado con este trastorno. De esta forma, se hace
necesario generar investigaciones que den voz a las familias de personas con TEA, puesto
que, en algunos casos, sus experiencias nos pueden entregar elementos, desafios y lineas de

accion e investigacion que no se encuentran en el material académico disponible.
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11. Conclusiones
En Chile hay pocos estudios socioldgicos sobre personas con TEA y sus familias. Asimismo,

la sociologia de la discapacidad se ha constituido como un foco incipiente de investigaciones
que responde a la creciente importancia de este fenémeno en cuanto a nivel mundial, un 15%
de la poblacion se encuentra en situacion de discapacidad (OMS, 2011) y un 20% a nivel
nacional se encuentra en esta misma situacion (INE, Instituto Nacional de Estadisticas;
Ministerio de Desarrollo Social, 2015). Dese la OMS se pide explicitamente el desarrollo
cientifico en distintas disciplinas como por ejemplo, la sociologia, para visibilizar las
situaciones de discapacidad y asi lograr combatir las barreras contextuales y sociales que
dificultan la insercion en sociedad de las PeSD, sin desconocer los factores biol6gicos que
también son parte de este fendbmeno, asi “es necesario crear una masa critica de
investigadores especializados en discapacidad” (OMS, 2011). Por ello, como también por
experiencias personales, la investigadora considera impostergable el desarrollo sociologico

de este tema.

Desde una lectura de Bourdieu, es interesante analizar el rol que cumple la subjetividad en
las personas, mas alla incluso de su capital economico, y sobre todo en Chile, en vista que
existe una légica mercantilizada en nuestro pais que genera un pensamiento de directa
relacion entre los ingresos y la calidad de vida y/u oportunidades para el desarrollo, sobre
todo cuando esta en juego la salud. Considerando que los TEA son un trastorno transversal
al NSE, sin causa conocida y con poca informacion sobre su tratamiento idoneo, resulta ser
un fenémeno de investigacion propicio para analizar el rol que juega la subjetividad mas alla
de lo material, en términos de qué acciones se interiorizan como las ideales, para disminuir
los problemas que cualquier situacion de discapacidad genera. De este modo, la presente
investigacion busco explorar la hipotesis de que las condiciones materiales de existencia, tal
cual dice su nombre, condicionan, pero no determinan las acciones que los sujetos toman
frente a los fendmenos. En este caso particular, se encontrd que el NSE no determina las
estrategias que se interiorizan para disminuir la situacién de dependencia que genera la
discapacidad, sino que es mas influyente el modelo de discapacidad, es decir, la subjetividad,

bajo la cual se piensan los TEA.
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Como se observo en la seccion de antecedentes, distintas investigaciones han estudiado el rol
que juega lo subjetivo en el desarrollo de estrategias para la disminucién de la dependencia
en PeSD (Valdés Cuervo, Cisneros Rosado, Vales Garcia, & Martinez, 2009) (DuBay,
Watson, & Zhang, 2017). Este estudio en particular busca constituirse como antecedente de
que el TEA en Chile, es también un fenémeno altamente condicionado por la subjetividad.
Esto, en cuanto la manera de percibir al TEA lleva a las familias a interiorizar como éptimas
acciones especificas, que impactan en la persona diagnosticada con TEA. Dicho impacto,
dependeréa de la decisién tomada, es decir, a distintas decisiones, distintos resultados. Cabe
destacar que se optd por el concepto de “interiorizacion” de estrategias, y no por las
estrategias que efectivamente eran tomadas por las madres, porque hay casos en que el no
realizar una accién no se debe al desconocimiento de que esta es la opcion 6ptima para el
objetivo propuesto -en este caso, disminuir la situacion de dependencia-, sino, por no tener
los recursos materiales para hacerlo. Asi, hay madres que a pesar de tomar ciertas decisiones,
manifestaron saber que otras opciones eran mejores para sus hijos, pero que no podian
tomarlas por falta de recursos econdémicos, o de tiempo. Ademas, las estrategias que fueron
consideradas para esta investigacion fueron aquellas que segun la literatura extranjera
(estadounidense y europea principalmente) permiten el mayor desarrollo de las personas con
TEA, y ademas, estuvieron centradas en ambitos educacionales, médicos y sociales. Asi, uno
de los puntos interesantes del presente estudio fue cuestionar si estos conocimientos del
primer mundo sobre qué se debe hacer para aumentar la autonomia personal de una persona
con TEA pueden ser aplicados en nuestro pais y contexto latinoamericano. Ante ello uno de
los hallazgos es que muchas de las estrategias encontradas en la literatura especializada son
interiorizadas por madres chilenas de personas con TEA. Las estrategias que son
interiorizadas en menor medida son Continuar en el hogar el trabajo realizado por los
profesores en los establecimientos educacionales (interiorizada por 6 de 13 madres) y
justificada muchas veces por las madres por la razon de no querer sobrecargar a sus hijos;
Establecer una relacion de cooperacion con los profesionales médicos (interiorizada por 7
de 13 madres) lo que se refleja en que las madres que no la interiorizan, no dan cuenta de la
importancia de ello; Alterar las rutinas cada cierto tiempo para aumentar la flexibilidad de
pensamiento (interiorizada por 5 de 13 madres) y Hablar en espacios cotidianos sobre los

TEA para concientizar (interiorizada por 8 de 13 madres).
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Ademas, resultan interesantes, estrategias no contenidas en la literatura revisada que las
madres sefialan realizar. Aquello puede dar cuenta de las particularidades de las madres de
personas con TEA en nuestro contexto regional. Esto podria ser puesto a prueba en nuevas
investigaciones que se pregunten por las estrategias interiorizadas por otras madres de
personas con TEA en nuestro pais, o continente.

La variable mas importante de esta investigacion fue el NSE, ya que al distinguir dos grupos:
alto y medio alto o ABC1 y, medio y medio bajo o C3/D, se pudo poner a prueba la hipétesis
de que las condiciones materiales de existencia (en este caso, NSE) no determinan las
estrategias tomadas para reducir la dependencia. Esto, bajo la légica de Bourdieu de que tanto
lo objetivo como lo subjetivo son fuente del actuar humano (Bourdieu, El Sentido Préctico,
1991). Asi, a partir de la clasificacion de los NSE en Chile proveniente de ESOMAR (AIM:
Asociacion Investigadores de Mercado, 2015) se pudo tener una vision polar de las
condiciones materiales de existencia y permitié ver como en dos contextos econoOmicos
distintos, se interiorizaban las mismas estrategias, dando cuenta de que existia otro elemento
(Modelos de Discapacidad), que influirian en la interiorizacion de estrategias para la
reduccion de dependencia. Asi, el NSE fue la variable con mayor peso de la investigacion en
cuanto todos los analisis fueron guiados por ella, ya que permite responder a la pregunta y
objetivos del estudio. Sin embargo, tambiéen fue considerada de una manera mas descriptiva,
pero como precedente para realizar futuras investigaciones focalizadas en ello, el rango etario
del hijo con TEA para asi, tener una idea general de la influencia del tiempo que una madre
ha experimentado vivir con un hijo con TEA en el desarrollo de su subjetividad, como
también en las acciones que se han interiorizado para disminuir la dependencia. Ante esto, y
como un hallazgo importante para la investigadora, se encuentra que el paso del tiempo
permite cambios en la subjetividad, es decir, en los modelos de conceptualizacion de
discapacidad y con ello, en las estrategias que se han interiorizado para el desarrollo del hijo
diagnosticado con TEA. En este sentido, algunas madres declaran haber “caido” en fases de
negacion, terapias alternativas de manera exclusiva, aislamiento, sobreproteccion, miedo al
“qué diran”, y busqueda de “sanacion” de sus hijos, pero que en la actualidad han cambiado
el foco debido a que han cambiado la forma de pensar el TEA y con ello, de vivirlo. Asi, se

encuentra el que los modelos de conceptualizacion de discapacidad son dindmicos, y por lo
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mismo, una persona, 0 madre en este caso, puede cambiar con el paso del tiempo la manera

en que conceptualiza los TEA y que actda frente a ellos.

A partir de la construccion del marco tedrico que considerd los distintos modelos de
discapacidad presentes en la literatura, como también, las distintas estrategias médicas,
educativas y sociales, ya que, segun los especialistas de estas tres areas generan un mejor
desarrollo y calidad de vida de las personas con TEA, se estableci6 una pauta de entrevista
en profundidad aplicada a 13 madres de personas con TEA, 6 del NSE medio/medio bajo
(C3/D) y 7 del NSE alto/medio alto (ABC1). Estas entrevistas fueron analizadas a partir de
la teoria fundamentada y mediante una codificacion abierta en el software Atlas.ti. El uso de
dicha técnica de analisis permitié generar respuesta a los objetivos propuestos por la
investigadora, y ademas dio paso a la visibilizacion de elementos no considerados en el
disefio de investigacion. Posterior a ello se generaron las categorias que responden a las 4
dimensiones planteadas en el marco metodoldgico, y posteriormente se relacionaron las
categorias creadas dando paso al analisis que relaciona modelos de discapacidad con las
distintas estrategias (educacionales, médicas y sociales en su subdimension intrafamiliar y
extrafamiliar). Por dltimo se afinaron los anélisis generando primeramente, un analisis caso
a caso de las mamas entrevistadas y posterior a ello, una agrupacion de madres por modelo
de discapacidad interiorizado dando respuesta a los objetivos de investigacion y con ello a la
pregunta: ¢Qué relacion existe entre el modelo de discapacidad bajo el cual madres
cuidadoras de personas con TEA conceptualizan dichos trastornos, y la interiorizacion de
estrategias en materia educativa, médica y social que promuevan la autonomia personal en

distintos niveles socioeconémicos?

En primer lugar y a modo de contextualizacion de las entrevistadas, 7 de las 13 madres
declaran haber tenido un nulo conocimiento de los TEA previo al diagndstico y la
experiencia. Asimismo, 4 sefialan haber tenido una idea vaga del asperger por tener algin
familiar o conocido con dicho diagndstico, y 2 declaran haber sabido algo por peliculas, las
cuales se constituyeron como estereotipos que frenaron su bisqueda de diagndstico porque
sus hijos “no se parecian tanto al niflo de las peliculas”. Llama la atencion que a pesar de
haber madres entrevistadas que trabajan en el sector de salud y de la educacién, ninguna haya

tenido conocimientos previos sobre los TEA. Por otro lado, 6 de las 13 madres, gastan mas
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del 20% de sus ingresos en los TEA siendo el gasto més alto el 37% (caso de tres madres).
Ademas, y en lo que tiene relacién con la feminizacién del cuidado, en el sector ABC1 2
madres se encuentran casadas Yy casi se separaron porque el padre no aceptaba el diagndstico,
2 se encuentran separadas por causa de que el padre no acepta el diagnostico. Del sector
C3/D, 3 madres sefialan haberse separado por el diagnostico y la nula aceptacion del padre
de su hijo con TEA, y 2 hablan de que actualmente su relacién estd muy complicada por la
misma causa. En total 5 de las 13 madres se han separado por el diagnostico, cifra que
aumenta a 9, si consideramos aquellas que pensaron en separarse por la misma razén o que

sienten estar solas en el proceso de cuidado.

Con respecto al primer objetivo que busco explorar en los modelos de discapacidad bajo los
cuales madres de personas con TEA conceptualizan dichos trastornos, en distintos NSE, cabe
destacar en primer lugar, que en las entrevistadas es posible encontrar subjetividades
referentes a los cuatro modelos de discapacidad revisados en la literatura siendo el modelo
biopsicosocial como aquel de mayor preponderancia en ambos NSE (presente en 9 de las 13
madres, 5 del NSE C3/D y 4 del NSE ABC1). Esta conclusion fue posible de realizar al
analizar los sentimientos asociados a la experiencia de tener un hijo con TEA, los obstaculos
de dicha experiencia que son reconocidos por las entrevistadas, las caracteristicas que le
atribuyen a las personas con TEA las madres del estudio y la definicién de autismo que ellas

generaron.

Las entrevistadas conceptualizan los TEA desde los cuatro modelos, siendo aquellas las que
conceptualizan desde un modelo de prescindencia las que le otorgan un sentido divino o
esotérico al nacimiento de sus hijos diagnosticados. Por otro lado, aquellas madres que
subjetivan los TEA desde un modelo médico, son aquellas que vivencian la experiencia como
una tragedia personal y ven la causa de los obstaculos en el diagndstico de su hijo, aunque
sin desconocer por completo que la sociedad juega su rol, pero siempre en miras del déficit.
Por su parte, la inica madre que concibe los TEA desde un modelo social pone énfasis en los
obstaculos del entorno para el desarrollo de su hijo, y dice no comprender la medicacion para
nifios/as con TEA ni cual seria la diferencia de una persona con y otra sin diagnostico. Por
altimo, las madres que piensan los TEA desde un modelo biopsicosocial son aquellas que

conjugan factores bioldgicos, psicologicos y sociales tanto en los obstaculos como en la

111



definicion del TEA, reconocen sentimientos positivos y negativos, y son capaces de
cuestionar la literatura cuando se habla de las caracteristicas de personas con TEA.

Cabe mencionar que solo en el NSE ABC1 se presentan los cuatro modelos mientras que en
el NSE C3/D tan solo dos de ellos: de prescindencia y biopsicosocial. Ademas, existe
presencia de modelos mixtos en cuanto 4 de las 13 madres entrevistadas conceptualizan los
TEA bajo un modelo de prescindencia y uno biopsicosocial. En este sentido, todas estas
madres comprenden la causa de los TEA con una base de prescindencia, pero las
consecuencias de ello como biopsicosociales sin generar entonces exclusion y aislamientos.
Distinto es el caso de la madre que solo conceptualiza los TEA desde un modelo de

prescindencia, que reconoce vivir aislada con su hijo.

La relacion entre el modelo de discapacidad y la interiorizacion de estrategias en materia
educativa no presenta gran diferencia entre la cantidad de estrategias interiorizadas y los
modelos de discapacidad, ni en el NSE. Sin embargo, solo aquellas madres que
conceptualizan los TEA desde un modelo biopsicosocial interiorizan las 5 estrategias
propuestas por la literatura especializada. Asimismo, la continuacion de terapias en el hogar
es la estrategia menos interiorizada debido a que, o no se realizan terapias, y por lo tanto no
hay trabajo que continuar en el hogar, o porque hacerlo se considera una sobreexigencia. Por
otro lado, destaca que las madres que tienen una mala relacion con el establecimiento
educacional, segunda estrategia menos interiorizada, son aquellas que no han matriculado a
sus hijos en colegios cuyos profesionales posean las herramientas para trabajar con personas
con TEA, aunque si exista disposicion. Ademas 7 de 13 madres declaran haber tenido que
cambiar a sus hijos de establecimiento educacional por bullying y problemas con direccion
y profesores/as, y 2 declaran querer hacerlo por los mismos motivos, cuestion que, en el caso

de las entrevistadas, ocurre con menor frecuencia en escuelas especiales.

Sobre la relacion entre el modelo de discapacidad y las estrategias en materia médica la
presente investigacion permitié sefialar que la interiorizacion total de las estrategias medicas
solo se realiz6 en madres que conciben los TEA bajo un modelo biopsicosocial. Por otro
lado, la madre que conceptualiza los TEA solo desde un modelo de prescindencia es aquella
que interioriza menos estrategias medicas, lo que puede explicarse porque este modelo no

tiene como foco la intervencién médica. Asimismo, las Unicas madres que interiorizan todas
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las estrategias son aquellas que se atienden en el servicio publico de salud. Esto
hipotéticamente, puede deberse a que en el sistema publico de salud existe una nocion de qué
estrategias son positivas para el desarrollo de la autonomia de personas con TEA, la cual son
indicadas a las madres que consultan, como también porque en el sistema publico de salud
exista una vision biopsicosocial de los TEA, vision que resulto ser aquella que permitio la
mayor cantidad de interiorizacion de estrategias en las madres entrevistadas.

Destaca que las estrategias médicas son las menos interiorizadas, lo que puede responder a
un pais con un sistema de salud altamente cuestionado. En este sentido las madres aluden al
alto costo de los profesionales, la incapacidad para encontrar diversos profesionales
especializados en TEA y la dificultad para tener una relacién de coordinacién y colaboracion
entre las familias y el equipo médico, y entre médicos o especialistas entre ellos. Por dltimo,
se hace llamativo el que las madres que no buscaron un diagndstico temprano del NSE C3/D
declaran no haberlo hecho por ignorancia y la del NSE ABCL1 por negacion.

Dicho esto, no existe una relacion determinante en las madres entrevistadas en el sentido de
que se cumpla que a mayor NSE hay una mayor interiorizacion de estrategias medicas, sino
que, las Unicas madres que interiorizan todas las estrategias son del NSE C3/D, poseen un

modelo biopsicosocial.

El Gltimo objetivo de investigacion buscd dar cuenta de la relacion entre los modelos de
discapacidad y las estrategias en materia social que interiorizan madres de personas con TEA
para reducir la dependencia. En este sentido, se divide el objetivo entre estrategias
intrafamiliares y extrafamiliares. Cabe destacar que es en estas Ultimas donde hay una mayor
diferencia de cantidad de estrategias interiorizadas segun el modelo de discapacidad, lo que
guarda relacion con la literatura que plantea que en otras situaciones de discapacidad, los
modelos biopsicosocial y social permiten una mayor disminucion de las barreras contextuales
y sociales por considerar el entorno como discapacitante. En linea con lo anterior, lo primero
que es necesario decir es que todas las madres, independiente de su NSE y modelo de
discapacidad, han tenido que adaptar sus vidas familiares y el rol que cumple cada miembro
de su familia tras el diagndstico de TEA. Asi, la feminizacion del cuidado, la importancia de
los y las hermanas como futuras cuidadoras y en muchos casos, la despreocupacion e incluso

abandono del padre se hace recurrente en las madres entrevistadas. Cabe destacar que en el
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NSE C3/D la necesidad de dejar el trabajo productivo para dedicarse exclusivamente al

reproductivo, como el abandono del padre es més frecuente que en el NSE ABCL.

Explorando en los modelos de discapacidad en las estrategias intrafamiliares, el modelo de
prescindencia es aquel que presenta menor interiorizacion de estrategias, lo que va en linea
con la literatura, y las Unicas madres que interiorizan todas las estrategias piensan desde un
modelo biopsicosocial. En este sentido, se corresponde el caso de estudio con la literatura en
cuanto los modelos biopsicosociales ponen énfasis en la reduccion de barreras contextuales,

en este caso, independiente del NSE.

Por ultimo, respecto a las estrategias extrafamiliares, se observa una relacion de mayor
cantidad de estrategias interiorizadas en las madres que conceptualizan los TEA desde un
modelo social y biopsicosocial. Ademas, a diferencia como ocurre en las otras estrategias,
cuando hay madres que subjetivan los TEA desde un modelo biopsicosocial que no
interiorizan todas las estrategias, estas sefialan que esto se debe a aspectos de su personalidad
sin cerrarse a considerar esta estrategia como algo positivo para las personas con TEA.
Asimismo, y como era de esperarse al extrapolar la literatura de modelos de discapacidad al
caso estudiado, las madres que conceptualizan los TEA solo desde un modelo de
prescindencia y modelo médico son aquellas que interiorizan menor cantidad de estrategias
sociales extrafamiliares. Por Gltimo, en este aspecto es importante sefialar una distincién por
NSE, en cuanto solo en el NSE C3/D se habla de las instituciones publicas como los colegios

municipales o los CESFAM como redes de apoyo para las madres de personas con TEA.

Como se sefialo anteriormente, el analisis fue realizado a partir de la teoria fundamentada, y
por lo mismo, permiti6 rescatar otras estrategias que interiorizan las madres, que no estaban
contenidas en la literatura, y que resultan un hallazgo interesante para la investigadora en
cuanto pueden hablar de una especificidad del contexto chileno dadas sus limitantes
principalmente, en el acceso a la salud como lo expresaron las mismas entrevistadas tanto
por el costo de este, como por la falta de profesionales especialistas en TEA en el sector
publico y en el privado. Dicho esto, y sin ahondar en una explicacion de estas estrategias
dadas las limitantes de espacio del presente documento, pero si como una idea de punto de
partida para futuras investigaciones, destacan entre las madres en primer lugar y siendo

transversal al NSE, el ignorar al entorno que discapacita cuando se percibe, segun ellas que
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no existe posibilidad de concientizar a las personas que estan discriminando. En este sentido,
7 de las 13 madres declaran hacer esto a menudo. También destaca el intentar hacer entender
a sus hijos las razones de sus enfados comprendiendo que una de las caracteristicas de las
personas con TEA mas mencionadas es la dificultad para entender las normas y las
convenciones sociales. Asi, las madres interiorizan que no tiene ningin impacto el solo
Ilamar la atencion de sus hijos ante ciertas conductas inapropiadas si no se logra hacerles
entender el porqué de este llamado de atencién. Ademas destaca, y bajo la l6gica de ausencia
de profesionales e instituciones especializadas en personas con TEA, la busqueda de ayuda
con todos los contactos posibles. Asi destaca el poder entrar a centros terapéuticos por
familiares que trabajan en ellos o el conseguir cupos en colegios especiales por amigos que

tienen incidencia en el proceso de matricula, por nombrar algunos.

En lo que respecta el NSE C3/D y recordando que en su mayoria las entrevistadas de este
segmento tienen que dejar el trabajo productivo para dedicarse de lleno al reproductivo,
destaca la busqueda de tiempo personal, y en madres ABC1 la busqueda de ayuda psicolédgica
para ellas. Por ltimo, 4 madres, 2 de cada NSE destacan la importancia de tener consciencia
del hijo que tienen, de sus habilidades y dificultades, y de buscar integrarlo a distintos
contextos sociales sin importar el “qué diran” y los malos ratos que puedan pasarse debido a

los desconocimientos de los TEA y los problemas conductuales asociados al diagnostico.

Por todo lo anterior es que la relacién entre el modelo de discapacidad y las estrategias de
reduccién de dependencia interiorizadas en madres de personas con TEA da cuenta de que
un modelo biopsicosocial permite la mayor interiorizacion de estrategias para el aumento de
la autonomia personal de personas con TEA, y que esto es transversal al NSE. Asimismo, si
bien en las estrategias educacionales y médicas esto no es tan severo, es en las estrategias
sociales donde se genera una marcada diferencia entre modelos dado que las madres que
conceptualizan los TEA bajo un modelo médico y bajo Unicamente, un modelo de
prescindencia, interiorizan menor cantidad de estrategias que aquellas que tienen incorporada
en su subjetividad un modelo biopsicosocial, sin importar el NSE. En este sentido, al igual
gue como ocurre con otras situaciones de discapacidad, una vision biopsicosocial de los TEA
permite un mejor desarrollo de las personas con dicho diagndstico al considerar la necesidad

del trabajo en aspectos bioldgicos y sociales, dando énfasis a que la discapacidad es una
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situacién y por ende, no un problema de un individuo especifico, que puede ir variando y que
requiere de la intervencion en distintos aspectos de la vida humana, y no solo de una medicina

rehabilitadora y/o una educacion correctiva.

Dicho lo anterior, se cumplen las hipétesis propuestas por la investigadora, de manera que
existe una diversidad de modelo bajo los cuales las madres entrevistadas conceptualizan los
TEA. Ademaés, hay presencia de modelos mixtos, siendo cuatro madres las que
conceptualizan bajo un modelo de prescindencia y uno biopsicosocial al mismo tiempo, y
como se sefiald, generando esto una particularidad de las entrevistadas en cuanto por la
literatura revisada estos aparecen como modelos contradictorios, pero dada la connotacion

positiva de la religiosidad de nuestra region, resultan complementarios.

Por otro lado, se cumple la hipétesis de que aquellas madres que conceptualizan los TEA
bajo un modelo biopsicosocial interiorizan una mayor cantidad de las estrategias expuestas
en la literatura, con la salvedad de que son también aquellas que conceptualizan bajo un
modelo de prescindencia. Por ultimo, a juicio de la investigadora, también se cumple la
hipdtesis de que la interiorizacion de estrategias estd mas mediada por el modelo de
discapacidad, y con ello, de la subjetividad, que por el NSE (condiciones materiales de
existencia), lo que se refleja en que algunas madres cuando no tuvieron los recursos
economicos para tomar una estrategia, buscaron formas de hacerla de todos modos, por
ejemplo, aprendiendo lo mas posible de terapeutas ocupacionales, para hacer ellas las terapias

en sus hogares.

En relacion a los posibles sesgos que tuvo esta investigacion, en primer lugar se encuentra el
haber trabajado solo con madres y no padres. En este sentido, en un inicio la investigadora
considerd pertinente entrevistar a ambos para asi incorporar la variable género como eje de
andlisis. Sin embargo por tiempo Yy recursos esto se vio imposibilitado. No obstante, el que
las madres sean las principales cuidadoras y no los padres, genera que esto no se haya
constituido como un problema para llevar a cabo la investigacion, y de manera personal la
investigadora considera que el incluir a padres le da un valor agregado, pero que el principal
sujeto de investigacidn son las madres. Asimismo, el hecho de que en el sector C3/D existiera
abandono por parte de los padres de personas con TEA hubiese generado un problema a la

hora de construir una muestra mixta en términos de género.
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Un segundo sesgo de género es que, de las 13 madres entrevistadas, 12 eran madres de hijos
y solo una de una hija, de la cual no se hablo como “hija” para asegurar el resguardo de su
identidad. En este sentido, y comprendiendo que de cada 4 personas con TEA solo una es
mujer (Ministerio de Salud (MINSAL), 2011), y ademas, que las mujeres estan en una
posicion desfavorable en relacion a los hombres en todo NSE, es que la investigadora
considera que las estrategias y los desafios de las madres de mujeres diagnosticadas con TEA
pueden ser diferentes a las de hombres. Cabe destacar que si bien no se encontraron
diferencias significativas entre la madre de la hija con TEA y el resto de las madres
participantes en esta investigacion, la investigadora considera que es pertinente buscar otros
casos y con ello generar futuros estudios de madres de mujeres con TEA.

Como tercer sesgo del presente estudio, se encuentra que las madres entrevistadas
pertenecian exclusivamente a la region metropolitana, region de nuestro pais con mayor
acceso a diversos bienes y servicios. De este modo, y considerando que fueron numerosas
las madres de otras regiones del pais que pidieron participar en el estudio, resulta interesante
proponer una nueva investigacion que tome en consideracion el contexto de otras zonas de

nuestro pais, un pais que por lo demas, es sumamente centralista.

Otro sesgo tiene que ver con que no hubo una comparacion de madres de personas con
distintos diagndsticos dentro del TEA. En este sentido, seria interesante ahondar en si el
diagndstico tiene que ver o no con la forma de conceptualizar los TEA como discapacidad,
0 en las estrategias que se interiorizan para reducir la situacién de dependencia. El
diagnostico no fue considerado en este estudio debido a que a partir del DSM V se decide

considerar todos los trastornos del espectro autista como tales y no generar diferenciaciones.

Considerando la variable del tiempo de experiencia del diagndstico de una persona con TEA
que surgié como hallazgo relevante en esta investigacion, para futuras investigaciones la
investigadora propone generar un muestreo que diferencie por el orden de nacimiento de los
hijos, en cuanto surge como hipédtesis que no es lo mismo que el primer hijo de una pareja
tenga un diagnostico de TEA a que este diagndstico se presente en el dltimo hijo. Por otro
lado, también se hace pertinente el estudio de la influencia de la presencia o ausencia de
hermanos o hermanas, esto Ultimo sobre todo considerando que el cuidado esta feminizado.

Asimismo por cuestiones personales, la investigadora propone estudiar el impacto en
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hermanos de personas con TEA el tener un hermano con dicho diagndéstico y la percepcién
personal pero también a futuro frente a dicha situacion considerando la dependencia
permanente que implica este trastorno. Por ultimo, la responsable del presente estudio
considera interesante investigar los TEA desde la sociologia a partir del discurso de personas
que tengan dicho diagndstico, cuestién que no se generd en esta investigacion porque el
objetivo tenia que ver con las conceptualizaciones y estrategias de cuidadoras de personas
con TEA.

Como ultimo sesgo se encuentra que la investigadora sea familiar de una persona con TEA,
lo que en muchas ocasiones gener6 cierto conflicto emocional por el delgado limite entre
participante/cientista social. Sin embargo, mas que constituirse como un problema, permitié
generar un vinculo genuino con todas las participantes del estudio, y ademas posibilitd que
la conversacion fluyera, porque en palabras de las propias entrevistadas, la investigadora
sabia de lo que le hablaban, y por lo mismo no juzgaria frases que para cualquier persona sin
esta experiencia podrian ser extrafias o0 problematicas. Asimismo, y teniendo en
consideracion que el hermano de quien escribe esta memoria de titulo tiene 22 afios, también
sirvio para que las madres de hijos menores tuvieran una idea del futuro de sus hijos como
de los caminos que se podian tomar. Asi, si bien la investigadora reconoce momentos de
tension y malestar emocional en ella misma, dado el tener que compartir experiencias
sumamente personales, esto finalmente sirvio para generar un espacio de desahogo mutuo y
de conexidn en un contexto de absoluto abandono para los familiares de personas con TEA.
En este sentido, si bien el ser parte del problema de investigacion puede constituirse como
un sesgo, a modo personal la investigadora considera que mas que ello fue una ayuda para
poder entrar en sintonia con las entrevistadas. Asi, la manera de controlar dicho sesgo, fue el
cefiirse a la pauta de entrevistas e intentar concluir en los andlisis a partir exclusivamente de
la informacion encontrada en las entrevistas y la literatura revisada, y no a partir de

experiencias personales.

Finalizando y dando cuenta de la importancia de la presente investigacion para las
participantes, como también para la investigadora, es que cabe destacar que 4 de las 7 madres
ABC1 sefialan que participaron en el estudio para visibilizar los TEA en nuestro pais; 4 de

las 13 madres del total de la investigacién explicaron que quisieron participar para poder
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desahogarse y hablar con alguien que entendiera la situacion por la que pasaban ya que se
sienten solas en el proceso de tratamiento, y en linea con esto, cuando la investigadora genero
la invitacion en un grupo de Facebook sobre autismo, méas de 30 madres quisieron participar
del estudio, lo que puede dar luces de la necesidad de hablar y visibilizar el tema para ellas.
Frente a esta idea, y considerando que existié un agradecimiento explicito de la mayoria de
las madres por la instancia de desahogo que permitia la investigacion, la investigadora
comprende este tipo de estudios como un beneficio para personas que atraviesan situaciones
dificiles y poco exploradas como la experiencia de tener un hijo diagnosticado con TEA mas
que como una exposicion dafiina. En este sentido, a pesar de que la mitad de las madres
vivieron desestabilizacion emocional en cuanto lloraron al contar parte de sus experiencias,
esto no se constituyd como una razon para culminar las entrevistas, sino que fue un desahogo.
Ademas, si bien el protocolo de contencion no fue utilizado, siempre es bueno contar con él

pensando en cOmo actuar frente a un escenario complejo.

Otrarelevancia identificada por 9 madres, fue la visibilizacion de la feminizacion del cuidado
de personas con TEA, lo que se enmarca con una generalidad historica de la feminizacion
del cuidado. Ademas, la mayoria de los textos utilizados para generar el marco teorico y los
antecedentes de esta investigacion fueron realizados por autoras. Finalmente, 7 madres
sefialaron la importancia de contrastar lo que se dice del autismo desde la literatura y los
especialistas y lo que viven familiares de personas con TEA, lo cual fue una de las principales
motivaciones para generar esta investigacion dada la experiencia personal de la
investigadora. En este sentido, las madres sefialaron que los especialistas no tienen
consciencia del real tiempo y la carga que implica vivir con una persona con TEA, de manera
que se les exige a las madres cumplir con una serie de tareas que requieren de mucho tiempo,
dedicacion y dinero que no todas poseen, por ejemplo, continuar terapias en el hogar, asistir
a seminarios y charlas, formar grupos con otras madres para abordar la tematica del autismo,
asistir a distintas consultas médicas, etc. las madres sefialan que para hacer todas estas
actividades necesitarian dedicarse exclusivamente a sus hijos dejando de lado sus otras
responsabilidades 0 momentos de ocio, y tener méas tiempo y recursos. También hablan de
que hay cosas que desde las escuelas se les exigen y que se escapan de sus manos, Como por
ejemplo, el alterar las rutinas de toda la familia cuando hay miembros de éstas que no tienen

interés en adecuar su vida a las condiciones de personas con TEA, sobre todo en el caso en
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que se viva en situacion de allegado. Ademas, las madres sefialan que los especialistas en
general tienen un estereotipo de lo que es una persona con TEA, lo que como se sefial6
anteriormente en el analisis, dificulta el diagndstico temprano. Por ultimo, en lo que respecta
a distancia con los especialistas, las madres dan cuenta de que hay médicos que se
contradicen con otros especialistas que se consultan en cuanto a tratamientos o
recomendaciones, y que incluso hay algunos que cambian de opinion de control a control.
En lo que respecta a la distancia con la literatura, se encuentra el que el Modelo de
Prescindencia implica necesariamente una carga negativa para la familia y para la PeSD y
que no considera los factores médicos, cuando a la luz de los resultados de la investigacion,
al menos para las madres entrevistadas que conceptualizan los TEA bajo este modelo, no hay
una carga exclusivamente negativa y suele considerarse el elemento biolégico de la

discapacidad.

Las personas con TEA y sus familiares en Chile son un grupo considerable; estan presentes
en todos los NSE y contextos que podamos imaginar y necesitamos tener voz y visibilizacion.
Asimismo, salta a la vista que al igual como ocurre con otras situaciones de discapacidad, los
TEA no solo afectan a quien es diagnosticado con él, sino a todo su entorno cercano, cuestion
que es visible cuando las madres sefialan que es indispensable que tanto la familia como su
hijo diagnosticado se encuentren con bien para poder lograr mejores resultados en el
tratamiento. Esto se evidencia por ejemplo, en la importancia que le dan las madres de tener
tiempo para ellas mismas o ir al psicdlogo para poder asi preocuparse de ellas, y luego, de
sus hijos. Aun existe un largo camino que recorrer para que exista un conocimiento social y
profesional sobre los TEA y las formas de disminuir todo tipo de barreras que se presentan
tanto para las personas diagnosticadas como para su circulo cercano. La presente
investigacion busco generar conocimientos sobre como se conceptualizan los TEA desde los
nacleos intimos de las personas con dicho diagndstico, puesto que éstos son quienes viven
dia a dia esta experiencia. A su vez, se busco vincular esta subjetividad con estrategias que
permiten un mejor desarrollo de la persona con TEA no para juzgar a las madres, sino para
tener indicadores de qué cosas podemos hacer a nivel familiar, como también social y asi

hacer mas llevadera la vida de personas con TEA y sus familias.
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La situacion de discapacidad es un fendmeno creciente no solo en nuestro pais sino a nivel
mundial, y es menester que los y las cientistas sociales nos hagamos cargo de aquello que ha
sido postergado y brindemos conocimiento cientifico para un mejor abordaje de este
fendmeno. En este sentido y a modo de cierre la investigadora hace una invitacion a seguir
ahondando en temas pospuestos y a generar vinculos con minorias que han sido olvidadas y
que quieren y tienen mucho que decir y que aportar al conocimiento cientifico y social.
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ANexos.

Anexo 1: Protocolo de contencion

PROTOCOLO DE CONTENCION EMOCIONAL
EN ENTREVISTAS

Titulo del Proyecto: Trastornos del Espectro Autista:

Estudio cualitativo de conceptualizacion de discapacidad de madres de personas con TEAy
su relacién con las estrategias médicas, educativas y sociales para reducir la dependencia
que genera la situacion de discapacidad.

Investigadora Responsable (IR): Camila Belén Lizama Zamora

Procedimiento: Se realizard una entrevista en profundidad durante la cual, la IR se
compromete a no juzgar, opinar ni manifestar sus discrepancias frente a los testimonios de
las personas entrevistadas aun cuando el tema la toca de cerca, pues es imprescindible
conocer de primera fuente para la investigacion, la percepcion de los padres y madres sobre
el TEA y qué decisiones politicas, educativas y de salud han tomado a raiz de ello. Ademas,

se enfatizara en la capacidad de empatia de la IR dado el diagndstico de TEA de su hermano.

Sin lugar a dudas a lo largo de la entrevista las participantes tendran que dar cuenta de
momentos de alta carga emocional, pues se hablara de sus hijos/as con diagndstico de salud
mental incurable. Por ello, es que la IR decide tomar los siguientes conceptos y pasos para
poder llevar a cabo el proceso investigativo causando la menor cantidad de dafios posible a

las sujetas de estudio.

En primer lugar hay que mencionar que los momentos de alta carga emocional seran
identificados como una ruptura al ritmo de la entrevista en cuanto son temas que al o la
entrevistada le causen angustia o tristeza. Ante esto una desestabilizacién emocional en el

marco de la presente investigacion sera aquella que implique para los y las entrevistadas:
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llanto, agresividad, inquietud motora o/y verbal, silencio prolongado, crisis de péanico,

ansiedad, tristeza, frustracion, impotencia, indiferencia, desesperanza o cualquier otra

manifestacion que evidencie imposibilidad de continuar su relato. Por lo que, si se observa

una o méas de las condiciones descritas anteriormente, se procederd a aplicar el siguiente

protocolo:

Protocolo de contencidon emocional:

Se suspendera inmediatamente la entrevista

Se realizaré un proceso de intervencion.

Se proporcionara al/la entrevistado/a el espacio para favorecer la expresion de sus
sentimientos en una atmésfera de respeto que le ofrezca seguridad y confianza, y que
promueva, desde el primer momento, su contencion.

Una vez que el participante se sienta mejor, se procedera a dar por terminada la entrevista,
agradeciendole su colaboracion.

Si el grado de ansiedad es significativo, se hara un ejercicio de relajacion de respiracion.

Técnicas de contencién de ansiedad:

1. Hacer contacto visual con la persona afectada para ubicarla en el presente y propiciar la

sensacion de compaiiia, para que perciba un ambiente seguro y de que hay alguien en
quien puede confiar.

Se le pide que centre su atencidn en su respiracion.

Si aparecen pensamientos, se le pide que simplemente los observe y regrese con su
atencién a la respiracion.

Se le pide una y otra vez que focalice su atencion a su respiracion, sin juzgarse a si
mismo.

Lo anterior se repite hasta que recupere su tranquilidad.
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Anexo 2: Consentimiento informado y pauta de entrevista
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA.

I. INFORMACION

Usted ha sido invitada a participar en la investigacion Trastornos del Espectro Autista:
Modelos de discapacidad y estrategias parentales de reduccion de dependencia. Su objetivo
es detallar cual es la relacion entre la forma en que se conceptualizan a los TEA como
discapacidad, y las estrategias que se toman para reducir la dependencia que produce la
situacion de discapacidad en madres de distintos niveles socioeconomicos. Usted ha sido
seleccionada porque cumple con ser madre de una persona con TEA con una edad que le

permite estar inserto en el sistema escolar.

La investigadora responsable de este estudio es la tesista Camila Lizama Zamora de la
Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad de Chile. La investigacion se enmarca en la

memoria para optar al titulo de Socidloga.

Para decidir participar en esta investigacion, es importante que considere la siguiente

informacion. Siéntase libre de preguntar cualquier asunto que no le quede claro:

Participacion: Su participacion consistira en responder a una entrevista en profundidad, es
decir una entrevista que tiene algunas preguntas puntuales, pero que también busca
escucharla/lo a usted en lo que considere es importante decir y profundizar. La entrevista
durara alrededor de 60 minutos, y abarcara varias preguntas sobre las estrategias que ha

tomado en distintas areas, para que su hijo/a con TEA pueda desarrollarse de mejor manera.
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La entrevista serd realizada en el lugar, dia y hora que usted estime conveniente.

Para facilitar el analisis, esta entrevista sera grabada. En cualquier caso, usted podra

interrumpir la grabacion en cualquier momento, y retomarla cuando quiera.

Riesgo: Es importante que sepa que la entrevista al tratar temas personales referidos a la
relacion con su hijo/a con TEA puede causarle problemas o alteraciones emocionales. Sin
embargo, la entrevista puede detenerse cuando usted lo estime conveniente. Ademas,

considere que la investigadora tiene un hermano con TEA, por lo que entendera su sentir.

Beneficios: Usted no recibira ningln beneficio directo, ni recompensa alguna, por participar
en este estudio. No obstante, su participacion permitird generar informacién para dar

visibilidad a las personas con TEA y sus familias en nuestro pais.

Voluntariedad: Su participacion es absolutamente voluntaria. Usted tendra la libertad de
contestar las preguntas que desee, como también de detener su participacion en cualquier

momento que lo desee. Esto no implicara ningun perjuicio para usted.

Confidencialidad: Todas sus opiniones seran confidenciales, y mantenidas en estricta
reserva. En las presentaciones y publicaciones de esta investigacion, su nombre no aparecera

asociado a ninguna opinion particular.

Conocimiento de los resultados: Usted tiene derecho a conocer los resultados de esta
investigacion. Para ello, puede acceder tanto al texto completo, como a un resumen que sera

generado por la investigadora, 0 a una reunion con ella si usted lo estima conveniente.
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Datos de contacto: Si requiere mayor informacion, o comunicarse por cualquier motivo
relacionado con esta investigacion, puede contactar a la Investigadora Responsable de este
estudio:

Camila Belén Lizama Zamora

Teléfonos: (9) 78337718

Direccidn: Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Chile. Av. Ignacio Carrera Pinto
1045, Nufioa, Santiago.

Correo Electronico: camila.lizama@ug.uchile.cl

También puede comunicarse con la Presidenta del Comité de Etica de la Investigacion que
aprobd este estudio:

Prof. Dra. Marcela Ferrer-Lues

Presidenta

Comité de Etica de la Investigacion

Facultad de Ciencias Sociales

Universidad de Chile

Telefonos: (56-2) 2978 9726

Direccion: Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Chile. Av. Ignacio Carrera Pinto
1045, Nufioa, Santiago.

Correo Electronico: comité.etica@facso.cl
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Il. FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y 0, e , acepto
participar en el estudio Trastornos del Espectro Autista: Modelos de discapacidad y

estrategias parentales de reduccién de dependencia.

Declaro que he leido (0o se me ha leido) y (he) comprendido, las condiciones de mi
participacion en este estudio. He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido

respondidas. No tengo dudas al respecto.

Firma Participante Firma Investigador/a Responsable

Lugar y Fecha:

Deseo participar de una cadena de correos electronicos para mantener contacto con otras

madres de personas con Tea:

Si (escriba su correo electronico) No

Firma Participante Firma Investigador/a Responsable
Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia en cada parte.
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Pauta de Entrevista en profundidad Memoria de Titulo “Trastornos del Espectro

Autista”.
item 1: Preguntas de introduccion y caracterizacion:

1. ¢Qué edad tiene (nombre del hijo/a con TEA)?

2. ¢Cudl es el diagnostico que tiene (nombre del hijo/a con TEA)?

3. ¢Cudl es el ingreso promedio con el que cuenta su familia y cuantas personas
comparten este ingreso?

4. ;Cuéanto se gasta aproximadamente en el TEA?
item 2: Preguntas objetivo especifico 1

1. ¢Podria contarme como ha sido su experiencia teniendo un hijo/a con TEA?

2. ¢Qué sentimientos o emociones son las que méas ha vivido en este proceso?

3. Sondear: ;Qué caracteristicas tiene una persona con TEA? ;Observa diferencias
entre una persona con TEA y otra sin?

4. Sondear: ¢Qué significa para usted tener un/a hijo/a con TEA?
¢Como definiria a los TEA? ;Como enfermedad, discapacidad, condicion, forma de
ser, etc.?

6. ¢Cuales son los problemas derivados de tener un hijo con TEA? (Tanto para él

como para usted).
ftem 3: Preguntas objetivo especifico 2:

1. ¢(nombre del hijo/a con TEA) asiste a algun establecimiento educacional? ¢De qué
tipo? ¢Por qué razon?

2. En ese establecimiento educacional ¢Los profesores saben lo que son los TEA?

5. ¢Usted se involucra en las actividades escolares de (nombre del hijo/a con TEA)?
¢Por que?

6. ¢Como es su relacion con los profesores de (nombre del hijo/a con TEA)?
Item 4: Preguntas objetivo especifico 3:

1. ¢A qué edad de (nombre del hijo/a con TEA) tuvo el diagndstico TEA?

2. ¢Como llegd a consultar por el diagnostico?
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5.
6.

¢(nombre del hijo/a con TEA) asiste a terapias y recibe atencion médica? ;Desde
cuando? ;Por qué?

Sondear: ;A qué especialistas médicos consulta? ;Estos especialistas se comunican
entre si?

¢(nombre del hijo/a con TEA) asiste a algun tipo de centro terapéutico?

Las terapias ¢Ddnde se realizan?

item 5: Preguntas objetivo especifico 4:

- Enrelacion a las estrategias sociales intrafamiliares

1.

¢Ha habido cambios en la casa luego del diagnéstico de (nombre del hijo/a con
TEA)?

¢Se hacen cambios en las rutinas familiares o se intenta no alterar el orden?

Y en la familia ¢Se sabe sobre los TEA? ;Se ha buscado informacion?

¢Que cosas puede hacer (nombre del hijo/a con TEA) por si mismo/a? ¢Para que le
da permiso? ¢Por el diagndstico o seria asi con cualquier nifio?

¢Se le dicen cosas a (nombre del hijo/a con TEA) sobre su diagnostico o sus
capacidades? Sondear: ;/Se piensa hacer? ;Por qué

¢Participan los otros miembros de la familia en las terapias o consultas médicas o se

les informa al respecto?

- En relacion a las estrategias sociales extrafamiliares

1.

¢Participa en alguna organizacion, asociacion o asiste a marchas relacionadas con
los TEA? ;Por qué?

¢Habla con familiares, amigos o compafieros de trabajo sobre los TEA? ;Por que?
Cuando siente que las cosas se vuelven dificiles ¢Siente que puede apoyarse en
amigos, familiares u otras personas? ;En quiénes? ¢Es un apoyo constante? Si la
respuesta es No: ¢Ha buscado o exigido esta red?

¢ Tiene una red de otras mamas de personas diagnosticadas con TEA? Si la
respuesta es Si: ;Qué tipo de apoyo encuentra en esta red? (presencial/virtual;

entendimiento, desahogo, consejos)

¢Hay algo mas que quisiera agregar?
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