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1. Mensajes claves

» Existen insuficientes politicas publicas en base a evidencia cientifica que
favorezcan la transicion desde la juventud a la adultez de las personas con
trastorno del espectro autista y sus familias, que eviten la discapacidad,

exclusion social y les permitan desarrollarse en la sociedad.

» La transicion desde la juventud a la adultez es un proceso complejo, dinAmico
e individual, aborda todas las areas que componen a una persona y le permiten
integrase a la sociedad como seres autobnomos, independientes, responsables
y respetuosos con otros, en el caso de las personas con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) este proceso se vuelve ain mas complejo, dado que se requiere
mayor interaccion social, mayor comunicacién y adaptacion al entorno,

dificultades propias de las personas en el espectro autista.

» El acompafamiento, entrenamiento, educacion, comunicacion y desarrollo de
habilitades centrados en las personas con TEA y sus familias, promueve una
mejora en la calidad vida y fortalece el vinculo de este con la sociedad, por
tanto, el presente informe propone diez lineas potenciales de intervencion en
politicas publicas basadas en evidencia cientifica para abordar las multiples
facetas del apoyo necesario para las personas con TEA y sus familias,
asegurando una transicion mas fluida y exitosa hacia la adultez y una mejor

calidad de vida en general.

» Finalmente, la participacion de las personas con autismo en la elaboracion de
politicas publicas e investigaciones académicas es clave para conocer los
intereses y necesidades reales de las personas, asi como disminuir las brechas

en la evidencia publicada, infantilismo, tabu, discriminacion y estigma.



2. Resumen ejecutivo

Este "Policy Brief' aborda una problemética critica: la transicion de personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) desde la juventud hacia la adultez. Este periodo
de vida implica cambios significativos, y para las personas con TEA presenta desafios
especificos a nivel biolégico, psicolégico y social. Los objetivos, metodologia,
hallazgos y conclusiones delineados en el documento apuntan a desarrollar politicas
publicas que faciliten dicha transicién, tomando en cuenta necesidades de apoyo

individualizado y una integracion social plena.

Objetivo:
Este informe explora lineas de politicas publicas para favorecer una transicion exitosa
a la adultez para personas con TEA, abordando aspectos que incluyen la integracion

educativa, social, laboral y familiar, entre otros.

Metodologia:

Para la recoleccion de datos se realiz6 un "scoping review" en seis bases de datos que
identifico literatura relevante sobre factores que pueden facilitar u obstaculizar esta
transicion en personas con TEA, abarcando publicaciones de los ultimos diez afios
(2013-2023). Se seleccionaron 296 articulos principalmente de paises tales como:
Estados Unidos, Inglaterra y Brasil, y posteriormente dos “templete analisis” de los
hallazgos de las politicas publicas chilenas existentes y opiniones de ocho actores
clave, que aporta una perspectiva contextualizada para el desarrollo de politicas en
Chile.

Resultados:

A partir de la evidencia y del analisis de politicas publicas, se identificaron diez lineas
potenciales de intervencion en areas clave para mejorar la calidad de vida de personas
con TEA: educacion, salud, integracién social, empleo, apoyo familiar, apoyo a

cuidadores, desarrollo personal, envejecimiento y sexualidad (tabla N°1).

Conclusiones:



Las politicas sugeridas identifican tanto barreras como estrategias de implementacion
para cada area de intervencion, descritas en la tabla 2. Sin embargo, estos
lineamientos requieren de mayor investigacion para su puesta en practica,
garantizando asi una adaptacién 6ptima a las necesidades especificas de la poblacion

con TEA en su proceso de transicion a la adultez.

Este informe destaca la necesidad urgente de crear politicas inclusivas y
personalizadas que respondan a la complejidad del TEA y al impacto profundo que

tiene en la vida de las personas y sus familias en esta fase de cambio.

2.1. Tabla N°1: Lineas potenciales de intervencion en politicas publicas
1. Programa de concientizacion de TEA en adultos

Implementar programas y campafas de concientizacion sobre el Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en adultos, para mejora r la comprension y aceptacion social.

2. Fortalecer la educacion inclusiva para personas con TEA

Mejorar el acceso y la calidad de la educacion inclusiva para personas con TEA,
asegurando que se respeten sus derechos y necesidades educativas.

3. Fomentar el acceso a la atencion de salud a personas con TEA.

Garantizar un acceso equitativo y adecuado a servicios de salud para personas con
TEA, incluyendo diagndésticos tempranos y tratamientos continuos.

4, Fortalecer un entorno laboral inclusivo para personas con TEA

Promover la inclusién laboral de personas con TEA mediante la creacion de politicas
gue faciliten su contratacion y permanencia en el empleo.

5. Programa de educacion sexual integral para personas con TEA.

Desarrollar e implementar programas de educacion sexual integral adaptados para
personas con TEA, abordando temas de salud sexual y reproductiva, relaciones
interpersonales y consentimiento.



6. Programas de apoyo social para personas con TEA.

Desarrollar programas de apoyo social que ayuden a las personas con TEA a
integrarse y participar activamente en la comunidad.

7. Programa de acompafiamiento a las familias de personas con TEA.

Ofrecer programas de acompafiamiento y apoyo a las familias de personas con
TEA, proporcionando recursos y orientacion para mejorar la calidad de vida.

8. Programa apoyo a cuidadores de personas con TEA.

Desarrollar programas que ofrezcan apoyo, capacitaciéon y recursos a los
cuidadores de personas con TEA, mejorando su bienestar y capacidad para
proporcionar cuidados efectivos.

9. Vejez dignha de personas con TEA.

Desarrollar politicas y programas que aseguren una vejez digna y de calidad para
las personas con TEA, atendiendo sus necesidades especificas en esta etapa de la
vida.

10. Programa de apoyo para relaciones amorosas y planificacién familiar
de las personas con TEA.

Desarrollar programas que apoyen a las personas con TEA en el desarrollo de
relaciones amorosas y la planificacion familiar, proporcionando orientacion vy
recursos adaptados.

Fuente: Elaboracién propia.



2.2.Tabla N°2: Resumen implementacion de las potenciales politicas

NO

publicas

Opciones de politicas

Programa
concientizacion de TEA
en adultos

Fortalecer la educacion
inclusiva para personas
con TEA

Fomentar el acceso a
la atencion de salud a
personas con TEA.

Fortalecer un entorno
laboral inclusivo para
personas con TEA

Programa de educacién
sexual integral para
personas con TEA.

Programas de apoyo
social para personas
con TEA.

Programa de
acompafnamiento a las
familias de personas
con TEA.

Factores claves que
constituyen barrera

Falta de conocimiento,
estigmas, insuficiente
capacitacion

Infraestructura
inadecuada, falta de
formacion, insuficiente
apoyo

Desconocimiento,
dificultades de
comunicacion, falta de
recursos

Falta de oportunidades,
discriminacion, escasa
flexibilidad

Tabues y estigmas, falta
de recursos,
inadecuada formacioén

Aislamiento social, falta
de redes de apoyo,
discriminacion

Estrés familiar, falta de
informacion, necesidad
de apoyo constante

Estrategias de
implementacion

Campaifias de
sensibilizacion, talleres,
alianzas con
organizaciones

Formacién continua para
docentes, adaptacion de
curriculos, incremento de
recursos y apoyos

Capacitacion especifica,
unidades especializadas,
protocolos adaptados

Incentivos fiscales,
programas de apoyo
laboral, adaptacién de
entornos y horarios

Materiales educativos
especificos, capacitacion
para educadores y
cuidadores, inclusion en
curriculo

Grupos de apoyo, redes
de apoyo comunitarias,
campanfas de
sensibilizacion

Servicios de orientacion,
grupos de apoyo,
programas de respiro
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Programa apoyo a
cuidadores de
personas con TEA.

Vejez digna de
personas con TEA.

Programa de apoyo
para relaciones
amorosas y
planificacion familiar de
las personas con TEA.

Fuente: Elaboracion propia.

Sobrecarga, falta de
capacitacion,
insuficiente apoyo
institucional

Falta de servicios,
desconocimiento,
insuficiente apoyo

Dificultades en la
comunicacion y el
entendimiento de las
relaciones, falta de
recursos y orientacion
adecuada,
estigmatizacion de las
relaciones y la
sexualidad en personas
con TEA

Capacitacion continua,
programas de bienestar,
acceso a recursos 'y
servicios

Servicios y residencias
adaptadas, investigacion
y formacién, programas
de apoyo y planificacion

Talleres y recursos
educativos sobre
relaciones y planificacion
familiar, orientacion y
apoyo especializado para
personas con TEA y sus
parejas, campafias de
sensibilizacién para
promover la aceptacion y
el entendimiento
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3. Introduccioén

El Trastorno de Espectro Autista (TEA) durante los ultimos 10 afios ha tenido mayor
visibilidad a nivel nacional alcanzando la agenda politica de Chile para plantearse
como un problema de salud publica (1), aun asi es necesario reforzar las politicas
publicas dado que la gran mayoria se han enfocado al &mbito de la discapacidad y el
sistema escolar, destacando en el afio 2011 la creacién de una guia préactica del
Ministerio de Salud (MINSAL) que orienta a la deteccion, diagndéstico y manejo de las
personas con TEA a temprana edad (2) y en el afio 2022 la promulgacion de la Ley

21.545, conocida como Ley TEA, la cual sigue en proceso de implementacion (3).

La transicién desde la juventud a la adultez para las personas con TEA es un periodo
particularmente desafiante debido a la mayor exposicion a estimulos y demandas
sociales que pueden desencadenar angustia, ansiedad y estrés. Estas situaciones
dificultan el desarrollo de habilidades sociales y la adaptacion a lo culturalmente
esperado en esta etapa (4—6). En este sentido, el fortalecimiento de politicas publicas
gue aborden esta transicion de manera integral puede contribuir significativamente a
mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias, garantizando un

entorno de apoyo en cada de etapa del desarrollo humano (7).

3.1.Propésito del reporte

El presente informe sintetiza los antecedentes recopilados y los hallazgos de un
analisis exhaustivo de la literatura y de politicas publicas existentes, con el propésito
de proponer opciones de potenciales intervenciones que respondan a las necesidades
particulares de las personas con TEA en su transiciébn a la adultez. Las politicas
publicas sugeridas estan basadas en evidencia cientifica, analisis de politicas
existentes y opinion de actores relevantes, que buscan fomentar una transicion
saludable en las areas de educacion, integracion social, salud, apoyo familiar, empleo

y sexual para lograr una inclusion plena y satisfactoria en la sociedad.
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3.2.Coémo se estructura el reporte

El Policy Brief ¢ COmo favorecer el proceso de transicion de la juventud a la adultez de
las personas con Trastorno del Espectro Autista? se estructuré en seis secciones
principales. La primera aborda la caracterizacion del problema incluyendo
antecedentes, marco, dimensiones y factores subyacentes de la problematica. La
segunda seccidn detalla la metodologia utilizada para la busqueda de la evidencia
cientifica y entrevistas que sustentan las lineas de politicas planteadas. En la tercera
seccion se describen en forma clara y concisa las potenciales opciones de politicas.
En la cuarta seccién aborda las consideraciones sobre la implementacion y barreras
de las potenciales opciones de politicas. En la seccion cinco y seis se describen las

consideraciones éticas y limitaciones de la investigacion.

4. Metodologia

4.1.Preparacion del reporte

Para la elaboracion de las opciones de politicas del presentes informe se plantearon
cuatro objetivos especificos que permitié ordenar la informacién recopilada y elaborar

las opciones de politicas.
Obijetivos especificos:

a) ldentificar factores facilitadores y obstaculizadores para la transicion de la
juventud a la adultez de las personas con TEA segun la evidencia cientifica

publicada durante los afios 2013 al 2023.

b) Analizar factores facilitadores y obstaculizadores para la transicion de la
juventud a la adultez de las personas con TEA en politicas publicas nacionales

e internacionales.
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c) Comprender las necesidades y expectativas declaradas por actores claves
respecto de las politicas publicas, orientadas a favorecer la transicion de la

juventud a la adultez de las personas con TEA en Chile.

d) ldentificar estrategias viables y pertinentes para incorporar en el reporte de
opciones de politicas publicas que favorezcan la transicion de la juventud a la

adultez de las personas con TEA en Chile.

Se utilizaron tres fuentes de informacion: 1) Revision Bibliografica entre los afios 2013
al 2023; 2) Revision de politicas publicas publicadas a nivel nacional; y 3) Entrevistas

a ocho actores relevantes.

4.2.Recoleccién de informacién segun fuente
4.2.1. Revision Bibliografica
Recoleccion de informacion

Para este informe se utilizd una revision de alcance o Scoping Review, la cual permitio
explorar exhaustivamente la literatura cientifica nacional e internacional sobre las
necesidades y recomendaciones para facilitar la transicién de jévenes con TEA a la
adultez. Este enfoque proporciona una base soélida para proponer recomendaciones
de politicas publicas basadas en evidencia cientifica, orientadas a mejorar la calidad

de vida e inclusion de las personas con TEA en su etapa de transicion hacia la adultez.

Los conceptos claves utilizados para esta busqueda fueron: Autismo, Transicion y
Adultez.

Se accedi6 seis bases de datos: Pubmed, Scielo, Google Académico, Scopus, Web of

Science y Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS).
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Filtro de busqueda

Los filtros aplicados en la busqueda incluyeron:

Idioma: publicaciones en inglés o espariol.
- Afos de publicacion: de 2013 a 2023.

- Tematica: Estudios relacionados con la transicion de la juventud a la adultez en

personas con TEA.

- Tipo de estudio: Se incluyeron revisiones sisteméaticas, estudios cuantitativos,

cualitativos y de métodos mixtos y meta-analisis.
Seleccion

Se incluyeron Unicamente los estudios cuyo contenido estuvieron relacionados con los

objetivos de la investigacion, excluyendo aquellos que no cumplian con los criterios.
Resultados

El proceso de busqueda arroj6 1.302 publicaciones. Después de eliminar los
duplicados y seleccionar articulos cuyo titulo y resumen fueran relevantes para el
propdsito de la investigacién, se obtuvo un total de 296 estudios, que seran la base
para las recomendaciones de politicas publicas en este Policy Brief.

4.2.2. Revision de politicas publicas publicadas a nivel nacional
Recoleccion de informacion

Para identificar y analizar las politicas nacionales sobre el Trastorno del Espectro
Autista (TEA) en Chile, se realizo una busqueda en la Biblioteca del Congreso Nacional
de Chile y en paginas oficiales de instituciones gubernamentales, tales como el
Ministerio de Salud, Educacion, Trabajo y Desarrollo Social y Familia. Ademas, se
consultaron documentos relevantes publicados en sitios web de organismos

internacionales, como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Organizacion
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Panamericana de la Salud (OPS) y Naciones Unidas Derechos Humanos.

Las politicas publicas encontradas se analizaron mediante el método de plantilla
(template analysis) que permiti6 obtener categorias y subcategorias respecto a los
temas relevantes considerados sobre la transicion a la vida adulta de las personas con
TEA.

Filtro de busqueda

Se establecié como filtro temporal la busqueda de politicas publicas publicadas entre
2013y 2023.

Seleccion

Se incluyeron Unicamente las politicas publicas cuyo contenido estuviera directamente
relacionado con los objetivos de esta investigacion y se excluyeron aquellas que no

cumplian con estos criterios.
Resultados

El proceso de busqueda arroj6 como resultado un total de 20 politicas publicas
nacional relacionadas con el TEA. Estas politicas proporcionan una base de referencia
para evaluar el marco normativo existente y desarrollar recomendaciones especificas
gue promuevan una transicion inclusiva y efectiva hacia la adultez para personas con
TEA.

4.2.3. Entrevistas semiestructuradas a actores claves.

Recoleccion de informacion

Para conocer las perspectivas y experiencias en la transicion de la juventud a la adultez
de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), se llevaron a cabo 8 entrevistas
semiestructuradas a actores clave (8,9). La motivacién de estas entrevistas es la falta
de estudios en Chile que integren las opiniones de usuarios, familiares y especialistas
sobre elementos clave en este proceso, y que puedan ser incorporados en politicas
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publicas.

Las entrevistas se grabaron, previo consentimiento informado, fueron transcritas y
posteriormente analizadas con el apoyo del software MAXQDA, licencia otorgada por
la Universidad de Chile. Finalmente, para resguardar la confidencialidad de los

participantes se les asigno6 un codigo.

Se utilizo el Anexo A: Preguntas guia de entrevistas, para orientar las entrevistas y en
el analisis se utilizd el método de plantilla (template analysis) que permitié identificar
categorias y subcategorias respecto relevantes sobre la transicién a la adultez de las

personas con TEA.
Filtro de busqueda

Los participantes fueron seleccionados mediante la metodologia de bola de nieve, que

cumplieran ciertos requisitos, tales como:

- Organizaciones de usuarios y familiares de personas TEA: Organizaciones con
personalidad juridica, sin fines de lucro, con al menos 10 afios de trayectoria,

preferentemente con representatividad a nivel nacional.

- Profesionales especialistas en TEA: tales como neurélogo, psiquiatra, terapeuta
ocupacional, psicologo, fonoaudiblogo y salubrista, con experiencia de trabajo

en el area 5 afios como minimo en el area.
Resultados

Se realizaron 8 entrevistas a personas con TEA, profesionales de educacion y
cuidadores, todos vinculados a agrupaciones de TEA de distintas regiones del pais.
Asimismo, se entrevistaron a profesionales de salud y educacion involucrados en la
implementacion y formulacion de politicas publicas relacionadas con TEA. Estas
entrevistas proporcionaron informacién valiosa sobre los desafios y necesidades
percibidos en la transicion a la adultez, elementos que pueden orientar la creacién de

politicas publicas mas inclusivas y efectivas para esta poblacion.

16



4.2.4. Ambitos para analisis de informacion.

Para el analisis integrado de la informacion extraida de las tres fuentes se utilizaron

categorias previamente determinadas y otras emergentes, que corresponden a:

a.  Ambito laboral: incluye blasqueda, ingreso, mantencion y tipo de trabajo; relacion
entre compaferos/as; empleador; politicas publicas laborales; y oportunidad de

trabajo.

b.  Ambito educacion: incluye ingreso e integracion en basica y media; mantencion
en los establecimientos educacionales; relacion con comparferos/as y docentes;

acceso a estudios superiores; y como enfrentar la vida universitaria.

c. Ambito familiar: incluye relacion con padres, hermanos u otro familiar,

enfrentamiento a la separacion de padres.

d.  Ambito personal: incluye proyeccion de vida, vida independiente, logro de realizar

las actividades de vida cotidiana.

e. Ambito social: incluye relacién con amigos/as, pertenencia a alguna comunidad,
como se relaciona con el entorno, relacion con la familia, recreacién, medio

ambiente.

f. Ambito sexualidad: incluye identidad de género, derechos sexuales vy

reproductivos, orientacién sexual, tener parejas y menopausia.

g. Ambito de salud: incluye deteccién, diagnostico, tratamiento, terapia, atencion de
morbilidades, consumo de medicamentos, continuidad de tratamientos, como se

abordan los problemas agudos y crénicos de salud.
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Figura 1: Esquema del disefio de investigacion

OBJETIVO
ESPECIFICOS

PROPOSITO

1. Identificar factores
facilitadores y
obstaculizadores
para la transicion
de segun la
evidencia
cientifica
disponible.

2. Analizar factores

facilitadores y

obstaculizadores

para la transicion
en politicas
publicas
nacionales.

Comprender las

necesidades y

expectativas

declaradas por
actores relevantes
para favorecer la
transicion.

4. Identificar
opciones de
politicas publicas
que favorezcan la
transicion.

Elaborar un
reporte de
politicas publicas
que favorezcan la
transicion de la
juventud a la 3.
adultez de las
personas con TEA

Fuente: Elaboracion propia.
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5. Caracterizacion del problema

5.1.Antecedentes del problema
5.1.1. Definicion de Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El TEA ha sido un concepto en constante evolucion, con cambios significativos en su
definicion a lo largo de los afios. A inicios del siglo XX, las conductas hoy asociadas
con el autismo se diagnosticaban como “esquizofrenia infantil”. Investigadores como
Leo Kenner, Hans Asperger, Lorna Wing y Judith Gould plantearon las bases para una
nueva definicién, siendo Wing y Gould quienes introdujeron la “Triada de Wing” que
comprende tres areas fundamentales: 1) falta de interés por la interaccion social, 2)
ausencia o deficiencia de la comunicacion e imaginacion, y 3) interés y actividades
rigidas y repetidas, esta triada sentd las bases para diagnosticar el TEA como un

problema del desarrollo (8).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el autismo como “un grupo de
afecciones diversas que presentan ciertas personas con algun grado de dificultad en
la interaccion social y la comunicacion; y presentan patrones atipicos de actividad y

comportamientos” (9)(pagina 1).

Otra definicion del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales V
(DSM-V por su abreviatura en inglés) define al TEA como un trastorno heterogéneo
del neurodesarrollo con un espectro amplio y variable de manifestaciones, que se
caracteriza por problemas en la comunicacién e interaccion social, y comportamientos
restringidos y repetitivos. Dichos sintomas se encuentran presentes desde la primera

infancia en adelante y limitan o impiden el funcionamiento cotidiano de la persona (10).

La DSM V clasifico el TEA en tres niveles segun el grado de necesidad de ayuda:
categorias como: Grado 1, necesita ayuda; Grado 2, necesita ayuda notable y Grado
3, necesita ayuda muy notable. Esta clasificacidbn permite determinar el apoyo
requerido en funcion de la severidad de las dificultades en la comunicacion social y la

rigidez en los comportamientos repetitivos (10,11).
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La Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE — 11) actualizo la definicion de
TEA incorporandose al igual que la DSM-V en los Trastornos del Desarrollo que se
caracteriza como “déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la
interaccion social reciproca y la comunicacion social, y por un rango de patrones

comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles” (12) (pagina 414)

En Chile, en el afio 2022 se promulgoé la Ley N°21.545 que establece la promocion de
la inclusion, la atencion integral, y la proteccion de los derechos de las personas con
TEA en el ambito social, de salud y educacién, adoptando una definicién concordante
con las normas internacionales. Esta ley estable el TEA como una “diferencia o
diversidad en el neurodesarrollo, que se manifiesta en dificultades significativas en la
iniciacion, reciprocidad y mantencién de la interaccibn y comunicacion social al
interactuar con los diferentes entornos, asi como también en conductas o intereses
restrictivos o repetitivos. El espectro de dificultad significativa en estas areas es amplio
y varia en cada persona” (3) (pagina 1), siendo esta definicion utilizada para la presente

investigacion.

La armonizacién diagndéstica a nivel internacional y nacional aporta beneficios para la
salud publica, permitiendo: 1) Estimar la prevalencia mundial del TEA; 2) Asignar
recursos para investigacion y desarrollar actividades de promocion de la salud; y 3)
Implementar programas de prevencion y deteccidén temprana, tratamientos y apoyo a

la integracién social (13).

El TEA suele ser identificado inicialmente por los padres, ante comportamiento atipicos
gue suelen observarse entre los 12 a 24 meses. También, puede detectarse por
profesionales de la salud en controles de salud infantil ante algun retraso, retroceso o
estancamiento en los hitos del desarrollo en las areas social y lenguaje. En Chile la
Guia de Practica Clinica de Deteccion y Diagnostico Oportuno del TEA del MINSAL
afio 2011 (2) establece criterios de alerta en el desarrollo psicomotor infantil,
particularmente en las areas del lenguaje y social, se recomienda aplicar herramientas
de tamizaje como el Modified Checklist for Autism in Toddlers - Revised (M-CHAT) y
con ello una evaluacién diagndéstica por un equipo multidisciplinario, que se compone

de: evaluacion neuropediatria, psicométrica, de funcionamiento personal y familiar,
20



neuropsicolégica, comunicativa-linguistica, procesamiento sensorial y evaluacion
clinica con la finalidad de confirmar el diagnéstico, morbilidades y diagndésticos
diferenciales para finalmente, disefiar un plan de intervencion, seguimiento y monitoreo

del caso (2).

Adicionalmente, en el sistema escolar los docentes y educadores deben estar atentos
a sefiales de TEA en estudiante, y en esos casos, derivar al especialista, involucrando

a los padres en el proceso.

El diagndstico temprano de TEA es fundamental, ya que permite una intervencion a
tiempo que promueve el desarrollo de habilidades sociales y de adaptacion, lo cual

favorece una mejor calidad de vida e inclusion en la sociedad.

5.1.2. Prevalencia del TEA

La prevalencia con Trastorno del Espectro Autista (TEA) a nivel nacional y mundial ain
es estimativa basada en estudios realizados en sectores especificos. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) estima que 1 de cada 160 nifios, nifias y adolescentes
tienen TEA (11). Por su parte, el Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades
(CDC por sus cifras en inglés Centers for Disease Control and Prevention) reportd en
2021 en Estados Unidos que la prevalencia de TEA es de 1 en 44 nifios, siendo 4,2

veces mas frecuente en nifios que en nifias(14).

En Chile segun datos publicados por el Departamento de Estadistica e Informacion de
Salud (DEIS) report6 que, para el afio 2020, habia un total de 1.919 nifios y nifias entre
0y 9 afios, con diagndstico de TEA en control de salud en el programa necesidades
especiales de atencion en salud (NANEAS), de los cuales 1.552 eran nifios y 367
ninas(15).

Asimismo, en 2021, se realizé un estudio en dos comunas de la Region Metropolitana
de Chile con el fin de estimar la prevalencia de TEA en una muestra especifica. El

estudio incluy6 272 nifios entre 18 a 30 meses, a quienes se les aplico el Cuestionario
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de Autismo en Nifios — Modificado (MCHAT), evaluacion neuropediatria y la Escala de
Observacion para el Diagnostico del Autismo — Segunda version (ADOS 2). Los
resultados arrojaron una prevalencia estimada de 1,96%, es decir, 1 de cada 51 nifios,
con relacion de 4 nifios por cada nifia diagnosticada (16).

Existen estudios adicionales que sugieren que la menor prevalencia de TEA en
mujeres puede estar asociada a un posible subregistro, dado que las mujeres con TEA
tienden a presentar mejores habilidades sociales y lingtisticas que los hombres, lo
cual podria ocultar o hacer menos evidente el diagnostico (17,18). Otros estudios
indican que el aumento en los diagndsticos de TEA en los ultimos afios coincide con
una expansion en los criterios diagndsticos del espectro autista, la creacién de

servicios especializacién y el mayor conocimiento sobre el trastorno (19).

Aunque la mayoria de los estudios sobre TEA se han realizado en poblacion infantil,
se estima que la prevalencia del TEA en la poblaciéon adulta es de aproximadamente
1 por 68 personas (20), aunque estos datos provienen de investigaciones limitadas,

evidenciando una necesidad de mayor investigacion en esta area.

5.1.3. Marco y dimensionamiento del problema

El ciclo de vida humano esta compuesto por etapas como prenatal, infancia,
adolescencia, juventud, adultez y adultez mayor, cada una caracterizada por
experiencias y contextos Unicos que impactan la trayectoria de vida. La transicion,
definida como un cambio de estado que da forma y sentido a la trayectoria, se
encuentra asociado a un punto de inflexion marcado por eventos que generan

modificaciones significativas en la vida de las personas (21).

En Chile la mayoria de edad se alcanza a los 18 afos, siendo este un punto de inflexion
importante en el que se asume la ciudadania y la responsabilidad de desenvolverse
de manera autbnoma. No obstante, para las personas TEA, este proceso es
particularmente complejo debido a las mayores exigencias de interaccion social y las
nuevas responsabilidades que se esperan en esta etapa. Es genera consecuencias
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tanto a nivel clinico como ocupacional (4-6).

Las instituciones educacionales que acogen nifios y nifias con grandes niveles de
discapacidad, siendo algunos casos personas con TEA, entregan apoyos y cuidados
hasta los 26 afios, lo cual es valorada por padres y cuidadores. Sin embargo, al finalizar
este periodo, las personas quedan generalmente bajo el cuidado exclusivo de sus
familiares o cuidadores. Por otro lado, cuando la necesidad de ayuda es menor, la
adaptacioén social es mas viable, aunque persisten necesidades de apoyo para facilitar

una adaptacion continua y satisfactoria (22).

La transicion desde la juventud a la adultez es un proceso multidimensional que
involucra areas como el empleo, la participacién social, la independencia familiar y la
realizacion de actividades cotidianas. En la adultez, se espera que las personas logren
independencia, pero quienes presentan TEA requieren apoyos especificos y, en casos
con mayores necesidades, pueden experimentar limitaciones en su socializacion fuera

del circulo de padres y cuidadores (22).

El TEA, una condicién neuroldgica que acompafa a las personas durante todo el ciclo
vital, afecta significativamente la experiencia de la transicion a la adultez. Un estudio
en Panamd realizado en personas con Sindrome Asperger y Autismo de Alto
funcionamiento evidenci6 mejoras en diversas areas de la vida al proporcionar
programas que fortalecen habilidades sociales, manejo ocupacional, manejo
emocional y resolucion de problemas (23). Esto evidencia la necesidad de politicas
publicas que respalden a las personas con TEA en la adultez, promoviendo su calidad

de vida y adaptacion a la sociedad.

La Guia Educacion para la Transicion del Ministerio de Educacion (2013) proporciona
orientaciones para el apoyo a la vida adulta de estudiantes con necesidades
educativas especialidades. Define esta transicion como un “proceso dinamico e
interactivo” (24)(pagina 1), que atraviesa la vida de cada estudiante y requiere
planificacion individualizada para responder a los requisitos que surjan a lo largo de su

desarrollo.
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En Paises Bajos, un estudio con 169 adultos con TEA de alto funcionamiento, entre
19 a 30 afios, indico que la calidad de vida de estos adultos estaba mas comprometida
en comparacion con personas que habian tenido otros diagndsticos psiquiatricos en la
infancia. La Tabla N°3 presenta algunos resultados de este estudio sobre las

actividades diarias y la situacion de vida de estos adultos (25):

Tabla N°3: Resultado de actividades de calidad de vida de adultos con TEA de

alto funcionamiento en Paises Bajos a 169 participantes.

Actividad de la vida Resultado @ Actividad delavidadiaria Resultado

diaria

Solteros 88% Completo la educacién terciaria 5%

Con pareja 4% Tiene empleo remunerado 49%

Casado o conviviente 8% Es beneficiario/a de la seguridad 36%
social

Vive con sus padres u otro  45% No recibié ningun tipo de atencion 36%

miembro de su familia en salud mental

Se encuentra 21% Recibi6 atencion en salud mental  16%

institucionalizado

Vive solo/a 27% Fue hospitalizado por tiempo 3%
parcial o completo

Vive con pareja o familia 7% Usa medicamento 15%

Completo la educacion 55% No usa medicamento, pero usé en 14%

secundaria el pasado

Completo la educacién 7% Nunca us6é medicamento 71%

postsecundaria

Fuente: Adaptacion propia de (Barneveld, 2014).

Para afrontar la adultez en las personas con TEA, estudios (26) sugieren la necesidad
de preparaciéon y planificacion temprana en distintos ambitos, permitiendo que las
personas con TEA desarrollen la mejor calidad de vida posible. Esto implica un
enfoque centrado en la persona, que respeta las necesidades, intereses, deseos y

participacion de los propios individuos.
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5.2.Resumen de caracterizacion del problema.

» Politicas Publicas Insuficientes: En la actualidad, las politicas publicas en
Chile que abordan la transicion de personas con trastorno del espectro autista
(TEA) hacia la adultez son escasas y carecen de un fundamento sélido basado
en evidencia cientifica. Esto conlleva a que muchas de estas personas y sus
familias enfrenten la exclusion social y la discapacidad, limitando su desarrollo

e integracion en la sociedad.

» Limitaciones en el Abordaje del TEA: A pesar de que el TEA ha ganado
visibilidad y se han implementado algunas iniciativas legislativas para su
atencion, las politicas enfocadas en la transicion desde la juventud a la adultez
siguen siendo insuficientes. Esta omision resalta una falencia significativa en el
entendimiento y la accién sobre los factores que podrian facilitar el cambio de

etapas y la adaptacion social de las personas con TEA.

» Caracteristicas del Proceso de Transicion: Durante la transicion hacia la
adultez, las personas desarrollan habilidades y caracteristicas que son
esenciales para su integracién y funcionamiento autbnomo en la sociedad. Esto
incluye el &mbito laboral, educacional, familiar, personal, social, sexual y de
salud. No obstante, el éxito en estas areas depende en gran medida de su
capacidad para interactuar socialmente, comunicarse efectivamente vy
adaptarse a diversas situaciones. Estas son tareas que representan un desafio
particular para las personas con TEA, dada la naturaleza de sus caracteristicas

y necesidades.
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6. Revision de fuentes de informacion

6.1.Qué sefiala la evidencia publicada (Scoping Review)

6.1.1. Metodologia

Dado que el conocimiento sobre la transicion de la juventud a la adultez de personas

con Trastorno del Espectro Autista (TEA) es relativamente reciente, se llevo a cabo

una revisiébn de alcance. Este método es riguroso y sistematico, disefiado para

determinar el tipo de investigaciones publicadas en este campo de interés. La

metodologia se bas6 en el marco propuesto por Arksey y O'Malley, que incluye los

siguientes pasos:

A)

B)

C)

Determinacion de la Pregunta de Investigacion: La pregunta planteada en
este estudio es: ¢ Como favorecer la transicion de la juventud a la adultez de las

personas con TEA?

Seleccion de Estudios: Se realiz6 una busqueda exhaustiva en bases de
datos electrénicas que incluyen PubMed, Scopus, Web of Science, Google
Académico, SciELO y LILACS. Se utilizaron términos significativos como
“autismo”, “transicion” y “adultez” y sus combinaciones. La busqueda se realiz6
en la fecha [especificar fecha] y arrojé un total de 1.302 articulos. Tras eliminar
duplicados, se revisaron los titulos y resimenes para determinar la elegibilidad

segun criterios de inclusiéon y exclusion predeterminados.

Evaluacion de la Calidad y Extracciéon de Datos: Al finalizar la revision inicial,
se determind que un total de 296 articulos cumplian con los criterios

establecidos para una revision en texto completo.

Criterios de Inclusion:

Publicaciones en inglés y espafiol.
Publicadas entre el 01 de enero de 2013 y el 31 de diciembre de 2023.
Literatura de revistas revisadas por pares, libros editados o literatura gris.

Literatura relacionada con la transicion en personas con TEA o ambitos de la
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etapa de juventud o adultez.

Criterios de Exclusion:
« Articulos que no pertenezcan a las categorias definidas (por ejemplo, opiniones,
comentarios, resefas de libros).

o Atrticulos publicados fuera del periodo de investigacion.

Debido a que el estudio abarco varios afios y diferentes ediciones del DSM para
diagnosticar el TEA, no se segregaron los articulos en funcion del nivel de
funcionamiento o diagndstico especifico (es decir, autismo frente a sindrome de
Asperger). Para los fines de esta investigacion, se agruparon todas las definiciones

bajo el paraguas de TEA.

6.1.2. Resultados

La estrategia de busqueda inicial arrojé 1.306 articulos para seleccion. Después de
eliminar duplicados, quedaron 957 citas Unicas. De estas, se excluyeron 661 porque
sus titulos o resimenes no abordaban temas de transicion de la juventud a la adultez
en personas con TEA, dejando un total de 296 citas. Finalmente, se leyd el texto
completo de los articulos restantes, evaluando su elegibilidad. El nimero final de citas
elegibles que cumplieron con los criterios de inclusion y se incluyeron en esta revision
fue de 296.

La figura N°2 proporciona un resumen del proceso de busqueda y recuperacion. Los
estudios incluidos se publicaron entre 2013 y 2023, en una variedad de paises
predominantemente de habla inglesa, incluidos Estados Unidos (44,3%), Inglaterra
(15,9%), Brasil (9,1) y Chile (0,7%).
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Figura N°2: Seleccion de fuentes de evidencia

Seleccion de fuentes de evidencia

Registros identificados a través *  Criterios de inclusion.
de busquedas en multiples — Estar en las 6 bases de datos.
bases de datos (n=1302) — Publicados entre los afios 2013 al 2023.

— Estar relacionados con el tema de transicion
a la adultez en personas con TEA.
Registros después de eliminar
los duplicados (n=1058)

Registros examinados (n=1058) Registros excluidos (n=666)

Articulos de texto completo
para ser evaluados para la
elegibilidad (n=391)

Se excluyeron articulos de texto
completo (n=95)

Estudios incluidos en sintesis (n=296)

Fuente: Elaboracién propia

Para facilitar la formulacion de recomendaciones de politicas publicas, los articulos
revisados se categorizaron segun su tematica en 11 ambitos clave, los cuales reflejan
tanto las areas identificadas inicialmente como aquellas que emergieron durante la
revision. Esta categorizacién permite un enfoque mas estructurado en los aspectos
criticos de la transicion hacia la adultez en personas con TEA y en las necesidades de
apoyo para promover su inclusiéon y bienestar. A continuacién, se detallan los ambitos
(Tabla N°6): Adultez, Autismo, Cuidadores, Educacion, Familia, Laboral, Persona,
Politica, Salud, Sexualidad, Social y Vida.
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Tabla N°6: Distribucion porcentual segin ambitos de investigaciones

Ambito Porcentaje
Salud 19,6%
Educacion 16,9%
Laboral 14,2%
Social 13,9%
Sexual 6,8%
Vida 6,8%
Familia 6,4%
Autismo 5,1%
Cuidadores 4,4%
Adultez 3,4%
Persona 2, 7%

Fuente: Elaboracién propia

Este enfoque multidimensional permite una visibn comprensiva de las areas que
influyen en la transicion hacia la adultez en personas con TEA y ayuda a identificar los

componentes clave para desarrollar politicas publicas integradoras y efectivas.

6.1.3. Analisis de revision bibliografica por categorias:

6.1.3.1. Adultez: Vivencia de una persona adulta con TEA

La adultez se describi6 en 8 de los articulos revisados, principalmente corresponden
a estudios cualitativas de entrevistas a personas con TEA y cuidadores. Esta etapa se
define como el periodo entre los 25 a 60 afos, en la cual las personas en general
enfrentan desafios asociados a la educacion superior, el empleo, la formacion de una
familia y el desarrollo de mayor autonomia. Para las personas con TEA, la transicion
a la adultez representa un proceso complejo y con particularidades debido a las

caracteristicas propias del espectro. La evidencia revisada sefiala que:
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Existe una dificultad en el funcionamiento adaptativo de las personas con TEA en la
edad adulta, dado que los cambios de rutina, las dificultades sensoriales y la mayor
interaccidn social, impactan en la adaptacion de las personas con TEA en la sociedad
(27). En el mismo sentido las expectativas, estandares y normas sociales no permiten
un adecuado desarrollo de vida, puesto que las personas con TEA generalmente no
cumplen dichos hitos sociales (27). Estudios (28,29) realizados en Estados Unidos
evidenciaron tres aspectos relevantes para las personas adultas con TEA como la
amistad, empleo y condicion de vida, las cuales son un desafio y tiene resultados poco

favorables.

En el afio 2019 en Australia se realizé un estudio (30) que aborda las experiencias de
transicion de un grupo de jovenes autistas. Los resultados evidencian que los padres
expresaron preocupaciones principalmente por el apoyo continuo que necesitaria su
hijo y la grave falta de servicios adecuado a sus necesidades, no obstante, los jovenes
autistas informaron sentirse mas en control de sus propias vidas, incluido el desarrollo
de un sentido de identidad y autonomia personal. Se destacd en el estudio la
necesidad de tener una medicidon propia y no segun lo estandarizado, resultados

similares se encontraron en estudios realizados en EE. UU. (31-33).

En el proceso de planificacién de la transicion a la adultez, la literatura evidencié que,
si bien las personas con TEA participan en este proceso, las decisiones finales son

tomadas por la escuela o autoridades locales o padres(34).

Existe un grupo de personas con TEA que reciben su diagndstico recién en la edad
adulta, y la evidencia sefiala que esto puede ser “validador pero limitante” (35,36),
debido que en algunas personas ha dado sentido a sus experiencias de vida, y en
cuanto a los padres se han sentido aliviado porque sentian que sus habilidades
parentales eran deficientes. Es limitante en cuanto a las oportunidades de desarrollo
de habilidades, ya que el retraso en el diagndéstico y la falta de adecuacion en los
servicios demuestra una falta de interés en el TEA, asi como la invisibilidad en
comparacion a una discapacidad fisica. También, se evidencié que las personas con
TEA en la etapa adulta pueden presentar comorbilidades como depresion, ansiedad,

Trastorno Obsesivo Convulsivo (TOC) e insatisfaccion por no cumplir con las
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expectativas de “normalidad”, por tanto, muchos describieron como agotador el tratar

de encajar en la sociedad.

En relacidn con la expresion de las opiniones de las personas con TEA, la tecnologia
se ha presentado como una alternativa importante, un estudio (37) realizado en
Inglaterra ha destacado que los participantes expresaron actitudes positivas,
centradas en la persona, individualizadas y basadas en sus fortalezas, asi como la
colaboracion de las familias fue satisfactorio. De igual forma en EE. UU un estudio (38)
entregé como resultados que es necesario promover la adaptacion persona-entorno y

apoyar la transiciéon a la edad adulta de los jévenes autistas.

Finalmente, estos estudios destacan la necesidad de un enfoque centrado en la
persona que apoye a las personas con TEA en el desarrollo de su autonomia y
capacidad de adaptacién, respetando sus necesidades y promoviendo politicas de

inclusion social y de apoyo personalizado.

6.1.3.2. Autismo: Andlisis de concepto.

De los 296 articulos revisados el 5% aborda el concepto de autismo (TEA), y su
impacto tanto en las personas diagnosticada como en sus cuidadores. Los estudios en
este ambito exploran desde las implicancias culturales del diagndéstico hasta las
estrategias para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias. A

continuacion, se resumen los hallazgos clave en esta categoria:

En el siglo XXI, el concepto de neurodiversidad ha ganado importancia al promover la
aceptacion de las diferencias en el desarrollo neuroldgico, incluido el TEA. Este
enfoque se centra en normalizar y respetar la diversidad humana, reduciendo el
estigma y la discriminacion hacia personas con TEA y sus familias (39,40). No
obstante, una investigacion (41) sobre la percepcion del TEA en estudiantes
universitarios quienes aun asocian este término con “nifio”, “dificultad”, “aislamiento”,
“‘enfermedad” y “discapacidad”, reflejando la persistencia de ciertos prejuicios en la
sociedad.
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También, se evidencia (42,43) diferencias de género en el TEA, dado que es mas
comun en hombres que en mujeres en proporcion de 4:1, lo cual puede deberse a
factores como la influencia hormonal y el fendmeno de “camuflaje social” en mujeres,
quienes suelen adaptarse para enmascarar los sintomas, lo cual dificulta el

diagnéstico.

Otra diferencia importante, que reflejan los estudios (35,36,44,45), es que el TEA se
asocia principalmente con la infancia, no obstante, es una condicién que persiste
durante toda la vida y cuyas necesidades cambian con la edad. Esta vision se refleja
en la brecha de intervenciones y servicios para la atencion a personas adultas y adultas
mayores con TEA, lo cual genera ansiedad tanto en las personas con TEA como en

sus padres.

El diagndstico de TEA en la etapa adulta se ha investigado (35,46) y entregé cierta
tranquilidad y explicaciéon a las personas que se habian sentido diferentes en toda su
vida, concluyendo que “Muchos participantes vieron positivamente el diagnoéstico de
autismo y expresaron que les permitio aceptarse mas a si mismos, quienes son.”(35).
No obstante, la trayectoria hacia el diagndstico en la etapa adulta es diferente en cada
persona: algunos descubren sefiales de autismo cuando realizaban las evaluaciones
meédicas para sus hijos con autismo; y otros cuando encontraron informacion en
internet que les alertd6 de sefiales de autismo, recurriendo en ambos casos a
evaluaciones médicas para confirmacion diagnostica. Sin embargo, estudios (47,48)
sefialan que un gran grupo de personas con TEA ocultan su diagndstico por temor a
la discriminacién, lo que suele resultar en desgaste emocional, problemas de salud

mental, y una mayor probabilidad de sufrir traumas y acoso.

El tratamiento y apoyo para las personas con TEA se centra en el desarrollo de
habilidades adaptativas. Un estudio evidenciéo que padres y personas con autismo
consideran prioritario el entrenamiento en habilidades de autoayuda, seguido del

diagnostico temprano, debido a la percepcion de haber “perdido afios valiosos” (49).

También, se evidencio (50) que las sensibilidades sensoriales afectaron el proceso de

transicion a adultez por la incapacidad de manejarlas por parte de las personas con
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TEA, es por ello que generaron diferentes estrategias para la gestion sensorial y
manejar los cambios ocurridos en esta etapa, tales como: “aprender a ‘“tolerar”,
“superar” o “lidiar” con estimulos aversivos; otros hablaron de “controlar” o “manejar”
los comportamientos sensoriales. Mientras que algunos padres hablaron ampliamente
sobre el manejo sensorial, otros fueron especificos con respecto a las estrategias de
manejo que sus hijos usan o no (por ejemplo, usar auriculares”) (50), los sentidos de
tacto, sonido, vista, gusto y olfato los que con mayor frecuencia se veran alterados y
en menor medida la temperatura/textura de alimentos y estados corporales.

Ademas, una investigacion (33) destaca la necesidad de continuar avanzando con la
investigacion respecto al TEA con un enfogue comunitario y poblacional, e incluir
activamente a personas con TEA en el desarrollo de las investigaciones para reflejar

mejor sus necesidades y perspectivas.

Estos estudios resaltan que, para desarrollar politicas publicas y programas de apoyo
eficaces, es esencial adoptar un enfoque de neurodiversidad y promover un
diagndstico temprano y tratamiento centrado en habilidades adaptativas. También,
sefalan la importancia de reconocer y adaptar los servicios a las particularidades

sensoriales y emocionales de las personas con TEA, sobre todo en la adultez.

6.1.3.3. Cuidadores:

De los 296 articulos revisados el 4% se centra en el &mbito de cuidadores, es decir,
investigaciones relacionadas con las personas que proporcionan atencién a las
personas con TEA. La evidencia en esta categoria analiza las experiencias, retos y
necesidades de los cuidadores, mayormente familiares, y continuacion, se detallan los

hallazgos principales:

La mayoria de los estudios (51,52) evidencian que suelen ser las madres quienes
asumen el rol de cuidadoras principales a lo largo de la vida de sus hijos con TEA.
Esto implica que adapten constantemente sus rutinas y estilos de vida para responder
a las diversas necesidades del hijo en cada etapa, llegando en ocasiones a “vivir la
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vida de sus hijos y no la suya propia” (52).

La carga que implica el cuidado de una persona con TEA esta estrechamente
vinculada a la dependencia en las actividades de la vida diaria, siendo
proporcionalmente mayor en cuidadores de personas con mayores necesidades de
asistencia (53,54) (40,55). Estudios (56,57) (40) (58) (59) han demostrado una relacion
inversa entre la calidad de vida del cuidador y el nivel de carga que soporta: a mayor
carga, menor calidad de salud fisica y mental del cuidador. Este estrés sostenido ha
llevado a implementar estrategias para reducir la carga, tales como intervenciones
tempranas, capacitacion en habilidades de autocuidado, asistencia a grupos de apoyo
y/o recibir apoyos familiares o del Estado, sin embargo, segun sefialan que este ultimo

es poco o nada.

Las intervenciones tempranas en la relacion cuidador — persona con TEA, segun
estudios (60) tiene beneficios importantes que impactan en forma positiva para el
cuidador. Estas intervenciones permiten que el cuidador comprenda mejor las
caracteristicas del trastorno y aprenda técnicas para mejorar la interaccion y
comunicacién con su hijo, ademas de recibir apoyo psicoldgico, lo cual ayuda a mitigar
el estrés. Para la persona con TEA, estas intervenciones mejoran sociabilizacién,

comunicacién y reducen las conductas de autolesion (60).

La mayoria de los estudios (40,51,55,61) sefialan que los gastos asociados al cuidado
y las terapias de rehabilitacion de las personas con TEA son costeados principalmente
por los cuidadores y sus familias. Esto afecta significativamente la economia del hogar,
especialmente porque muchos cuidadores dedican tiempo completo a esta labor sin

recibir remuneracién ni subsidios que compensen esta dedicacion.

La pandemia representd un reto adicional para los cuidadores, quienes enfrentaron la
dificultad de proporcionar estimulos adecuados en un contexto de confinamiento,
equilibrando ademas las responsabilidades domésticas. Un estudio (62) realizado en
Brasil refleja que la experiencia fue “desafiante y limitante” para muchas cuidadoras,
quienes expresaron dificultades para gestionar el comportamiento de sus hijos en un

contexto de restriccion social.
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La adolescencia de una persona con TEA representa una etapa desafiante para los
cuidadores, quienes deben enfrentar situaciones complejas como la higiene personal,
conductas agresivas y el temor e incertidumbre sobre el futuro del hijo/a,
especialmente ante la posibilidad de no poder brindar cuidados permanentes (52).

En conjunto, estos estudios sugieren que los cuidadores necesitan mas apoyo
financiero, psicoldgico y social, asi como un sistema de politicas publicas que valore y
recompense su labor. Ademas, recalcan la importancia de una intervencion temprana
y de crear redes de apoyo que reduzcan la carga fisica y emocional, promoviendo su

bienestar integral.

6.1.3.4. Educacion:

De los 296 articulos revisados, el 17% aborda el ambito de educacién para las
personas con TEA, especialmente en su transicion a la vida adulta. La evidencia
recogida destaca multiples recomendaciones y obstaculos en la educacién de las
personas con TEA, asi como la importancia de la planificacion para una transicion
exitosa hacia la educacién superior y el ambito laboral. A continuacién, se detallan los

hallazgos principales:

Los estudios (63—-65) sugieren que la educacion de las personas con TEA debe ser
centrada en la persona, considerando las fortalezas y dificultades individuales en lugar
de enfocarse exclusivamente en el diagndstico. Esto implica que los docentes y
profesionales deben adaptar sus practicas educativas a las necesidades de cada

estudiante, manteniendo siempre un trato respetuoso e inclusivo.

A pesar de los esfuerzos por una educacion inclusiva, existen numerosas barreras en
las escuelas para estudiantes con TEA, como tramites burocraticos, falta de legislacion
especifica, insuficientes recursos y financiamiento, acoso escolar, ambientes
inadecuados, desconocimiento y estigma. Los factores facilitadores para una
educacion inclusiva incluyen la participacion de la familia en la toma de decisiones, la
flexibilidad en la metodologia de ensefianza, la colaboracion entre docentes y
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familiares, la formacion de agentes de apoyo y el establecimiento de un vinculo positivo

entre el estudiante y su profesor (66,67) .

Los docentes juegan un papel crucial en la educacion de los estudiantes con TEAy en
su desarrollo hacia la vida adulta. Sin embargo, algunos maestros consideran que
carecen de preparacion y apoyo necesario para educar a estos estudiantes,
especialmente en el ambito de las relaciones interpersonales y la autonomia. Los
docentes requieren mas formacion, apoyo de profesionales y tecnologia educativa
para ofrecer una educacion de calidad (65,68,69) (70).

La transicion a la vida adulta requiere una planificacion individualizada, involucrando a
los padres, docentes y a las personas con TEA (71-74). Este proceso debe adaptarse
a las capacidades y necesidades de cada individuo y, segun estudios (75,76) (77,78)
(63,79-86), la asistencia a la educacion superior tiene un impacto positivo en el

desarrollo social y personal de las personas con autismo.

Distintas investigaciones (64,87) han explorado estrategias para mejorar el acceso,
permanencia y éxito de personas con TEA en la educacion postsecundaria, tales

como:

a) Programas de Preparacion a la Educacion Superior (48,88-91): Estos
programas ayudan a los estudiantes con TEA en aspectos practicos de la vida
universitaria, como mudarse de casa, hacer amigos y adaptarse a los diversos

entornos sociales.

b) Programas de Orientacion Vocacional (65,92—94): La orientacion vocacional
permite que los estudiantes exploren opciones profesionales, experimenten el
trabajo y desarrollen autodeterminacion, lo cual mejora los resultados en la

adultez.

c) Programas de Apoyo en Educacion Secundaria y Universitaria (63,79—
85,95,96): Estos programas ofrecen entrenamiento en habilidades sociales,
flexibilidad académica y apoyo en grupo, favoreciendo el bienestar y reduciendo
sintomas de ansiedad y depresion.
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d) Tutoria Especializada entre Pares (97): A través de mentorias de estudiantes
universitarios en areas como educacion y psicologia, las personas con TEA
reciben apoyo para integrarse en la vida universitaria, una estrategia que ha
mostrado resultados positivos.

e) Educacion en Linea (98) (99): la modalidad online facilita el acceso de personas
con TEA a la educacion debido a su flexibilidad horaria y ubicacion, asi como la

posibilidad de disefiar cursos que respondan a sus necesidades de interaccion

y apoyo.

La transicion hacia el mundo laboral es un desafio importante para los estudiantes con
TEA. Un estudio (100) revela que el 35% de los estudiantes autistas no se sienten
seguros para enfrentar los retos laborales, en comparacion con el 7% de sus pares
neurotipicos. La confianza en esta etapa esté influenciada por el apoyo parental y la
percepcion de independencia econdmica futura, por lo que los padres juegan un papel

importante al motivar y apoyar a sus hijos hacia un futuro laboral autbnomo.

En resumen, estos estudios sugieren la necesidad de politicas que promuevan un
sistema educativo inclusivo y adaptativo, donde los estudiantes con TEA reciban apoyo
adecuado en todas las etapas. Ademas, se destacan las ventajas de un enfoque
integral y continuo que permita a los jévenes con autismo tener una transicion fluida
hacia la educacién superior y la vida laboral, promoviendo su autonomia e integracion

en la sociedad.

6.1.3.5. Familia:

De los 296 articulos revisados, el 6% explora el &mbito de familiar en el contexto del
TEA. La literatura revela como las familias, especialmente madres y hermanos, se ven
profundamente impactados por la presencia de un miembro con TEA, adaptandose en
distintos aspectos de la vida cotidiana y enfrentando retos emocionales y practicos.

Los hallazgos principales incluyen:
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Investigaciones (101-104) evidenciaron que las familias generalmente se adecuan a
las necesidades del miembro con autismo, tanto en el ambito doméstico como social,
lo cual genera tension, aislamiento y estrés para toda la familia — quienes deben
aceptar el diagnéstico de TEA como una condicion que modificara la dindmica familiar

y seran el principal apoyo de la persona.

Otros estudios (102,103,105) identificaron que las madres de las personas con TEA
seran la cuidadora principal y podrian presentar mayor estrés, ansiedad, depresion,
debilidad, insomnio y sobrecarga; en los hermanos se gener¢ interferencia en las
relaciones; también se presento dificultades en la relacion matrimonial; y alteraciones
en la calidad de vida familiar. Para aliviar estos efectos, las familias recurren a

estrategias de afrontamiento y fortalecen sus redes de apoyo social.

Las personas con TEA suelen tener preferencias alimentarias selectivas, lo que
requiere que las familias adapten sus habitos de alimentacion, generando desafios
adicionales. Los estudios (106) sugieren que es util trabajar en la alimentacién como
un @mbito social, promoviendo la interaccién y reduciendo riesgos de desnutricion o

problemas de salud relacionados

El nivel socioecondmico de las familias incide en el acceso a terapias y apoyos
necesarios para el desarrollo del nifio o nifia con TEA. Las investigaciones (107,108)
indican que los menores con TEA provenientes de contextos menos favorecidos
tienden a presentar mayores problemas emocionales y menos comportamientos

prosociales.

El confinamiento producto de la pandemia de coronavirus del afio 2020, segun
estudios (109,110) tuvo impactos negativos en los avances de la persona con autismo,
sus cuidadores y las familias, por la suspension o modificacion de las terapias
presenciales, generando un aumento en el comportamiento agresivo, provocando una
mayor ansiedad en los cuidadores y afectando las rutinas familiares. Sin embargo, el
confinamiento también ofrecié oportunidades positivas, como pasar mayor tiempo en

familia y mejorar la comunicacion y conocimiento mutuo (111).
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Segun estudios (103,112) la participacion en grupos de apoyo ha demostrado mejoras
en habilidades de defensa y empoderamiento, para el abordaje del autismo, asi como
la tutela, la sexualidad y la resolucibn de problemas cotidianos. Ademas,
investigaciones (107,111) evidenciaron que las familias son quienes asumen la mayor
responsabilidad en la transicion a la adultez de las personas con TEA, quienes buscan
oportunidades educativas y vocacionales para sus hijos, aunque carecen en ocasiones
de las habilidades para abordar aspectos complejos como las relaciones sociales, la
salud mental y la sexualidad.

Un estudio (113) evidencid las experiencias en la voz de las propias personas con
autismo respecto a su familia, quienes destacaron dos temas “luchar contra una vida
cotidiana vivida en vulnerabilidad” y “luchar por encontrar la vida propia”, dichos
jovenes describiendo sentimientos de frustracion y tristeza por ser tratado injustamente
por sus padres en comparaciéon con sus hermano, asi como sentirse causante del
fracaso familiar por las modificaciones de los planes familiar por necesidades del hijo
autista y provocar mal humor en los padres. También, sentimientos de rechazo por
alguno de los padres que no aceptaba el diagndstico y ser castigados por su
comportamiento, los cambios radicales como la mudanza de casa y participar en
actividades sociales, fueron dificil de manejar por la persona con autismo y generaron

mayor estrés y ansiedad.

En conclusion, la familia representa el nlcleo de apoyo esencial para las personas con
TEA, adaptandose constantemente a los desafios que conlleva el diagnéstico en
familiares varian considerablemente segun el contexto socioeconémico, la estructura
familiar y el acceso a redes de apoyo, haciendo evidente la necesidad de recursos y
politicas publicas que fortalezcan la salud emocional y el bienestar integral de las

familias que cuidan a personas con TEA.
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6.1.3.6. Laboral

De los 296 articulos revisados, el 14% se centra en el ambito laboral de las personas
con TEA. Los estudios destacan mdltiples dificultades para acceder y mantenerse en
el empleo, con desafios especificos y estrategias recomendadas para mejorar la

inclusion laboral.

Las personas con autismo enfrentan mayores obstaculos para conseguir y mantener
un trabajo estable, siendo cinco veces mas probable que estén desempleadas en
comparacion con la poblacion general, especialmente cuando hay comorbilidades
como discapacidad intelectual (114-116). Los problemas interpersonales se identifican
como una de las principales causas de despido, y soélo el 20% de las personas con

autismo tienen empleos de tiempo completo (117).

Para mejorar la inclusion laboral, se recomiendan estrategias como el empleo con
apoyo, la experiencia previa, el voluntariado, la asistencia de asesores laborales
inclusivos, la flexibilidad de horarios y un enfoque adaptado a las necesidades
individuales (114,118,119). Asimismo, para empleadores, seran las capacitaciones en
habilidades laborales y adaptaciones en el ambiente de trabajo favorecen la

integracion de personas con TEA (116).

Las barreras para la insercion laboral de personas con TEA incluyen desafios
intrapersonales (como problemas cognitivos y sensoriales), la dificultad de encontrar
un trabajo adecuado, la falta de entornos laborales inclusivos y no terminar la
educaciéon secundaria. Estos factores incrementan la ansiedad y el estrés, afectando
el desempefio en el trabajo (116,118,119) (115) (120).

La evidencia (121,122) (123-128) ha demostrado beneficios importantes para las
personas con TEA que ingresan a un trabajo como: independencia financiera,
oportunidades de desarrollo, crear redes de apoyo, sentido de identidad, significado y
propésito de vida de las personas. Por tanto, es fundamental la preparacion de las
personas con autismo para el desempefio laboral desde la educacién. Dichas

intervenciones deben enfocarse en habilidades interpersonales, vocacion,
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independencia, autonomia, comunicacion e interaccion social e idealmente en los dos
primeros afos posteriores a la educacion secundaria (126,129-132) (133,134).
También, otro estudio (135) demostr6 un modelo con un enfoque basado en las
fortalezas de las personas con autismo, considerando los aspectos positivos que el
individuo aporta al lugar de trabajo, como sus talentos, habilidades y destrezas,

destacando las areas de competencia.

Los programas de video modelo, segun estudios (134,136—145) demuestran ser muy
efectivo para mejorar las habilidades laborales, aumentar el nivel de confianza y
estrategias para afrontar situaciones de estrés y/o ansiedad, aun asi, sus resultados

son limitados, dado que se ha aplicado en entornos artificiales.

Las entrevistas son un factor estresante para personas con autismo, con frecuencia el
proceso de reclutamiento es experimentado como “horrendo” (146). La falta de
confianza para revelar su diagndstico se debe al miedo a la estigmatizacion, aunque
declararlo podria mejorar la aceptacion y recibir adaptaciones adecuadas (143). Se
sugieren adecuaciones en el proceso, como realizar preguntas claras y precisas,
otorgar mas tiempo para responder y estructurar bien las respuestas. En cuanto a la
preparacion del entrevistado se sugiere: preparar y estructurar las respuestas;
mantenerse concentrado en la pregunta y el objetivo de la entrevista; evitar respuestas
vacilantes 0 muy extensas; y explicar en paso a paso como se logran los resultados

ante una situacion especifica (143,147).

Estudios (119,130,148-153) demostraron que los programas de entrenamientos
virtuales que utilizan un sistema de conferencias virtuales en linea, con robots de
graficos por computadora, que simulan una entrevista laboral obtuvieron resultados
favorables dado que las personas con TEA mejoraron sus habilidades para entrevistas
de trabajo en las areas de competencia verbal, competencia no verbal y desempefio
en la entrevista. También, investigaciones (142,154) sugieren que las intervenciones
individuales en preparacion para entrevistas laborales tienen un mayor impacto en las

personas con autismo a diferencia de las intervenciones grupales.

Investigaciones (155,156) indican una disparidad de género en el ambito laboral, dado
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que “Las mujeres tenian considerablemente menos probabilidades que los hombres
de mantener el empleo o la educaciéon postsecundaria a lo largo del tiempo(155)”, asi

como a recibir algun tipo de beneficio o apoyo familiar que los hombres.

La pandemia de COVID-19 modific6 los patrones laborales, transicionando al
teletrabajo, lo cual fue un desafio para las personas con TEA debido a los cambios en
la estructura de trabajo y el incremento de estrés. Sin embargo, algunos encontraron
satisfaccion en la flexibilidad de trabajar desde casa, destacando la reduccion de
presiones sociales y la posibilidad de aplicar sus habilidades adaptativas frente a la
incertidumbre (157,158).

Los empleadores enfrentan barreras para la inclusién de personas con TEA, como la
falta de comprension del autismo, las reservas y la resistencia de los empleadores a
los ajustes necesarios en el lugar de trabajo; y la renuencia a contratar a un tercero
para brindar apoyo a estos empleados (115). La inclusion requiere no solo
adaptaciones fisicas, sino una actitud de respeto e inclusion, donde se valore el aporte

econdmico y social de las personas con TEA en el &mbito laboral (159,160).

Un estudio (161) realizado en Reino Unido evidenci6 que existe una disparidad en las
prioridades de las investigaciones trabajo-autismo y las necesidades de las personas
autistas, por tanto, se sugiere incorporar a individuos con TEA como coinvestigadores
y garantizar una amplia visién en los diversos temas del espectro en cuanto al area
laboral. Asi mismo, es necesario que las investigaciones aborden todo el ciclo vital
laboral desde la preparacion para el ingreso a la vida laboral como la transicién hacia
nuevos trabajos o el término de esta etapa. También, estudios indican que las
investigaciones en esta area son mayoritariamente tedricas, por tanto, sus resultados

son limitados (162).

En conclusion, el acceso y la sostenibilidad laboral para personas con TEA dependen
de la preparacién temprana, el apoyo familiar, las adaptaciones en el entorno de

trabajo y la educacioén de los empleadores.
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6.1.3.7. Persona:

De los 296 articulos revisados, sélo el 3% se centré en el ambito personal de las
personas con TEA, abordando temas de derechos humanos, resiliencia, calidad de
vida, y autonomia. Estos estudios destacan el valor de un enfoque que reconozca la

dignidad, autodeterminacion y participacion de las personas con TEA en la sociedad.

Estudios (163,164) indican que las personas con TEA enfrentan adversidades
importantes desde temprana edad, como acoso escolar, rechazo de compafieros y
docentes, y abusos verbales, emocionales y fisicos. Estas experiencias suelen llevar
al aislamiento, disminucion de la salud mental, aumento del riesgo de ideacion suicida
y angustia emocional. Por otro lado, la resiliencia emerge como un factor protector, al
fomentar la autocomprension, el sentido de identidad, la autodeterminacion y el orgullo
personal. Los "lugares de refugio" (personas, espacios o actividades agradables)
ayudan a reducir el estrés, promoviendo conexiones sociales y un desarrollo saludable

hacia la adultez.

Las investigaciones (165-167) sefialan que una alta autodeterminacion en personas
con autismo se asocia con mayor satisfaccion y calidad de vida. Este concepto implica
la capacidad de las personas con autismo para tomar decisiones sobre su propia vida,
expresar sus intereses y establecer sus propios objetivos, lo cual fortalece su bienestar

y empoderamiento.

Estudios (168) revelan que los jévenes con autismo tienden a tener una visién positiva
y aspiracional del futuro, especialmente en temas relacionados con el empleo, aunque
el tema de las relaciones personales es el menos discutido. Expresar sus opiniones y
aspiraciones ayuda a recibir el apoyo adecuado durante la transicion a la adultez,

mejorando las oportunidades para integrarse en la vida adulta.

Las probabilidades de que las personas con TEA vivan de forma independiente son
menores comparadas con otras discapacidades, siendo cinco veces menos probable.
Este riesgo aumenta en personas con discapacidad intelectual adicional. Factores

asociados con mayores probabilidades de independencia incluyen ser de raza blanca,

43



tener buenas habilidades de conversacion, funcionalidad, y un nivel socioeconémico
alto (169).

Las tecnologias desempefian un rol importante en la preparacion de las personas con
autismo para la vida independiente, al ofrecer programas de desarrollo de habilidades
como la interaccion social, toma de decisiones, resolucion de problemas y
establecimiento de metas. No obstante, estas intervenciones deben ser guiadas por

profesionales capacitados para garantizar su eficacia y adaptabilidad (170).

Segun estudios (171) , la vision de las personas con autismo como sujetos de derechos
ha sido promovida en gran medida por la accion de las familias, logrando que las
personas con TEA participen en la educacion publica, el empleo, y la vida social. Sin
embargo, se enfatiza la necesidad de que las personas con TEA participen
directamente en investigaciones futuras y movimientos de derechos, fortaleciendo asi

Su representacion y protagonismo en los temas que les afectan.

En resumen, las investigaciones en el ambito de persona resaltan el papel crucial de
la resiliencia, la autodeterminacion y el apoyo familiar en el desarrollo personal y la
inclusién social de las personas con autismo. La independencia y la autodeterminacion
no solo mejoran su calidad de vida, sino que también los habilitan como agentes de

sus propios derechos y decisiones en la sociedad.

6.1.3.8. Salud:

De los 296 articulos revisados, el 19% se centra en el ambito de salud de las personas
con TEA. La evidencia identifica multiples barreras y areas de mejora, sefialando la

importancia de una atencién adaptada y centrada en el paciente.
Acceso a la Atencion de Salud

El acceso a la atencion médica presenta mayores desafios en la adultez que en la
nifiez, lo cual impacta la continuidad de cuidados y el desarrollo de habilidades

adquiridas. Se observaron prejuicios en la atencion segun el nivel de severidad del
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autismo, siendo mas probable que las personas de "alto funcionamiento” sean vistas
como menos necesitadas de apoyo, mientras que a las personas de "bajo
funcionamiento" se les asocia Unicamente con requerimientos de cuidado y no con
capacidades propias. Ademas, la atencién médica persiste en un modelo biomédico
gue, en muchos casos, busca "curar" el autismo, ignorando la importancia de una

vision integradora de esta condicion.

Las propias personas con autismo perciben la atencion de salud como un espacio que
dificulta su acceso y en el cual suelen sentirse incomprendidas, lo que obstaculiza la

obtencion de atencién en situaciones de emergencia.
Acceso a la atencion de salud de una persona del espectro autista

Estudios (172) sefialan que, el acceso a la atencibn médica presenta mayores
desafios en la adultez que en la infancia, lo cual implica un alto riesgo de pérdida en
la continuidad de cuidados y el desarrollo de habilidades adquiridas. Se observaron
prejuicios en la atencion segun los niveles de severidad del TEA podria, por una parte,
categorizar a las personas de “alto funcionamiento” como quienes no necesitan
mayores apoyos y/o intervenciones y, por otra parte, aquellos de “bajo funcionamiento”
necesitan mayor cuidado y ocultar talentos y habilidades alternativas como cuidado y
tratamiento. También, se evidencidé que las atenciones de salud aun mantienen el
modelo biomédico tratando de “curar” el autismo, ignorando la importancia de una

vision integradora de esta condicion.

Desde la percepcion de las propias personas con autismo, investigaciones (173)
evidencian que la atencion médica es percibida como “Los participantes autistas tenian
mas probabilidades de sentirse incomprendidos en los entornos de atencion meédica,
tener problemas para encontrar direcciones en las clinicas para pacientes
ambulatorios y no estar seguros de como obtener atencion médica en caso de

emergencia” (173).

Las barreras en la atencion de salud (173—-178), resumidas en la tabla N°7, incluyen

elementos ambientales, comportamientos y conocimientos de los profesionales de
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salud, limitaciones del sistema y caracteristicas propias de las personas con autismo.

Estas barreras abarcan desde tiempos de espera y ruidos molestos hasta la falta de

conocimiento sobre autismo en el personal médico, lo que genera ansiedad y estrés

adicionales.

Tabla N° 7 Barreras en la atenciéon de salud de las personas con autismo

Ambiente en

salud

Profesionales de

salud

Sistema de salud

Persona autista

-Salas de espera
compartida  con
otros pacientes.
-Tiempos de
espera.

-Viajes a las citas.
-lluminacién muy
brillantes.
-Ruidos.
-Desorden en
salas.

-Espacios muy
coloridos.
-factores
ambientales (ej.

Olores)

-Dificultades en la
comunicacion entre el
proveedor y los
usuarios.

-No respeto por las
preferencias de la
persona autista.
-Falta de
conocimiento
respecto al autismo en
los prestadores de
salud.

-Suposicién de como
conversar con la
persona ante su
presentacion
personal.

- Incapacidad general
de los proveedores
para adaptarse al
procesamiento lento.
-Preguntas abiertas o
poco concretas.

-Estigma.

-Dificultades en el
registro en la
atencion médica.
-Déficit en la
comunicacion en los
sistemas de
referencia y
contrarreferencia
con la atencion
primaria.

-Tiempos de citas

muy acotados.

-Retrasos no
planificados de
citas.

-Transicién abrupta
de servicios
infantil/adolescentes
a adulto.

-Estigma.

-Experiencias
negativas de atencién
de salud en forma
previa.

-Sensibilidad sensorial,

aumentando las
posibilidades de
sobrecarga sensorial.
-Factores
interpersonales, de

funcionamiento
ejecutivo, velocidad de
procesamiento y
memoria, como
recordar horarios de
citas o] tomar
medicamentos.
-Incapacidad de hacer
frente al alto ritmo de
comunicacion, examen
o toma de decisiones.
-Sentirse

incomprendidos.

*Fuente: Elaboracion propia.
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Los diversos factores que se describen en la tabla N°7 provocan un mayor estrés y
ansiedad en las personas con autismo frente a una atencion de salud, la cual comienza
incluso antes del ingreso al establecimiento (175), por tanto, con el objetivo de
disminuir dichas barreras se han estudiado diferentes alternativas, tales como:

a) Evaluacion telefénica o teleméatica en lo posible o en forma previa, planificacion
de las visitas, conocer las comorbilidades y medicamentos de los usuarios y
buscar espacios para adecuar a las necesidades de las personas (175,179).

b) Atencién de salud oportuna e individualizada hacia la persona con autismo y
sus familias, entregando informacion precisa y veraz, anticipAndose a las
transiciones (175).

c) Espacios adaptados, salas de espera, box de atenciébn y salas de
hospitalizaciones adecuadas a las necesidades como aislamiento acustico
entre habitaciones y de material absorbente de sonido, luz menos nitida, tener
orden y colores neutros, evitar estimulos irrelevantes como decoracion
innecesaria que desvien la atencién del paciente (173).

d) Aumentar el tiempo dedicado a la atencion de las personas con autismo para
mejorar la comunicacién y comprension tanto del proveedor al usuario y
viceversa (173).

e) Uso de auriculares por las personas con autismo.

Estudios (179,180) sefialan que, mejorar la coordinacién entre los distintos niveles de
atencién, potenciando la atencion primaria y el uso de tecnologias como elementos de
apoyo facilitarian el acceso a la atencién de salud de las personas con autismo, asi
como la participaciéon de los propios pacientes con autismo y sus familias en la
elaboracion de los planes de atencién centrado en la persona y planificacién de

transiciones en los distintos cambios de la vida.

El diagnostico temprano también ha sido objeto de estudio, especialmente antes de la
llegada a la etapa adulta, dado que permite, tanto a la personas, cuidadores y
prestadores de salud y educacién el desarrollo de habilidades en la vida diaria para la

interaccion con la sociedad en la etapa adulta(181). Sin embargo, el diagnostico
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temprano se ha retrasado por el déficit de conocimientos en los profesionales de la
salud y médicos no psiquiatricos, en criterios diagnostico de autismo y trastornos
concomitantes, siendo los padres quienes predominantemente alertaron de signos
clinicos de TEA (182-184).

Preparacion de los profesionales de salud en TEA

Existen brechas significativas en la formacioén de los profesionales (182,185), (186),
(187,188), especialmente en médicos y enfermeros, quienes cuentan con un
conocimiento limitado del TEA. La falta de formacion adecuada afecta la calidad del
servicio y dificulta la comunicacion efectiva. Estudios (173,177) (189,190) sugieren la
incorporacion de médulos especializados y un mayor enfoque en experiencias
practicas en el curriculo, ademas de mejorar la coordinacion entre profesionales,

mejora la comunicacién con la persona con TEA y su familia.
Atencion de salud preventivay comorbilidades en personas con autismo

Segun investigaciones (191-195) la proporcién de jovenes con autismo que tenian una
salud excelente o muy buena era baja, siendo esta ain mas baja en personas que
ademas tenian discapacidad intelectual. La evidencia demuestra que las personas con
autismo tienen afecciones mentales o psiquiatricos 1,89 veces mas que las personas
con otras discapacidades, siendo los mas prevalentes trastornos de ansiedad,
Trastorno Déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH) y TOC. Respecto a las
afecciones fisicas tiene una o mas condiciones con una media de 3,5 de condiciones
fisicas, siendo las mas prevalentes alergias, trastornos del suefio, problemas

gastrointestinales, problemas de vision, piel y dentales.

Un estudio (196) demostré que algunos de los problemas de salud mental de las
personas con autismo podrian ser consecuencia de la presion de actuar “normalmente”
en la sociedad neurotipica. Un estudio sefialo que “Los jovenes con los que hablamos
(todos ellos verbal e intelectualmente capaces) informaron que a menudo se les
consideraba demasiado "normales" para ser autistas e, igualmente, demasiado

"diferentes" para ser "normales” (196).
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Investigaciones (197) sefialan que el suicidio es un riesgo que debe estar presente las
personas autistas, especialmente en aquellas que se presentan en los servicios de
urgencias con alteraciones de la salud mental, dado que, en el periodo de transicion
de adolescencia a la adultez comienzan a desarrollarse alteraciones mentales con
mayor impetu, y las personas autistas suelen experimentar “pensamientos pegajosos”
y repetitivos, inflexibilidad cognitiva y preocupacion excesiva, con tendencia a

perseverar en temas particulares como los pensamientos y conductas suicidas.

Considerando que las personas con autismo pueden tener otras comorbilidades
asociadas o un mayor riesgo de desarrollarlas, se ha resumido en siguiente tabla las
comorbilidades destacadas segun la evidencia disponible (177,188,193,195,198-200).

Tabla N° 8 Comorbilidades de las personas con autismo

Salud fisica Salud mental y cognitivos

-Alteraciones del suefo. -Trastorno del animo.

-Problemas de alimentacion, alteraciones | - Trastorno de Ansiedad.

gastrointestinales (5 veces mas comun). -TDAH (Trastorno de Déficit de Atencién con
-Epilepsia (2 a 46% de probabilidades). Hiperactividad).

-Alergias. -TOC (Trastorno Obsesivo Compulsivo).
-Problemas de vision, piel y dentales. -Trastornos psicéticos.

-Hipertensién, diabetes, enfermedad de la | -Depresion.
tiroides, trastornos gastrointestinales y | -Discapacidad Intelectual (DI)

convulsiones.

Fuente: Elaboracion propia.

De acuerdo con lo anterior, estudios sefialan que tener clinicas especializadas en
autismo podrian ser beneficiosa para atender las necesidades de las personas con
autismo, no solo en el tratamiento del diagnostico, sino también en las atenciones de
salud preventiva como vacunas, salud sexual y reproductiva, exdmenes preventivos y

atencion dental (201).

En clinicas especializadas en autismo en EEUU se realiz6 una investigacion para
medir el grado de satisfaccion en la atencion, destacando factores positivos como “(7)

recibir atencién personalizada del proveedor; (2) pasar tiempo de calidad con el
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proveedor; y (3) tener relaciones paciente-proveedor sélidas y positivas” y factores
disminuyen la satisfaccion como “1) falta de acceso a los servicios debido a la escasez
de proveedores capacitados; (2) dificultad a veces para comunicarse con el
proveedor;y (3) barreras a nivel del sistema, como politicas, practicas o

procedimientos”(202).
Transicion de la atencion de salud de pediatrica a adulta

La transicion desde los servicios de salud pediatricos a los de adultos resulta
complicada para las personas con TEA debido a la disgregacion de servicios en la
adultez (176). La transicion deberia iniciarse entre los 12 y 16 afios y contar con un
equipo de transicién que coordine con el paciente, su familia y los profesionales de
ambos servicios para asegurar una atencion continua y adaptada (195,203-205), dado
que las personas con TEA tienen 64% menos de probabilidades de atencion médica
en etapa adulta, en comparacion con otras personas con necesidades especiales
(177,199).

Este proceso de transicion puede verse afectado por diversos factores, segun la
evidencia disponible (196,206) corresponden principalmente a la falta de conversacion
(207,208) entre el equipo de salud y la persona con autismo, y la falta preparaciéon de
los profesionales de salud (203) que podrian retrasar o nunca sostener un proceso de

transicion (207).

En Chile un grupo de investigadores (204) propone segun la evidencia internacional
gue los procesos de transicion desde servicios de salud pediatricos a adulto sean
planificados y programados en conjunto con ambos servicios, paciente y familia,
velando por entregar una atencion de calidad centrada en el paciente, para ello sefiala

un grupo de sugerencias:

a. La implementacion masiva de la prolongacion de la edad de atencion pediatrica
hasta los 19 afios, y la existencia de normativa que permita que algunos
adolescentes gque por razones de desarrollo y conveniencia clinica se mantenga

hasta los 25 afios en servicios pediatricos especializados.
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b. El inicio de la transicion deberia comenzar a contar desde los 14 afios con el
adolescente y su familia, mediante comunicacion apropiada con la familia y el
adolescente, educacion para la salud, el automanejo de la enfermedad y el
autocuidado general por parte del adolescente.

c. La constitucion en las redes de servicios publicos y privados de un equipo de
transicion liderado de preferencia por una enfermera o trabajadora social que
establezca un contacto permanente con el paciente y su familia, para canalizar
necesidades y coordinar con el equipo clinico.

d. Es necesario implementar actividades que favorezcan la coordinacion.

e. Parauna transicion exitosa es fundamental el contar con sistemas de registros que
estén a disposicion de pacientes, cuidadores y profesionales de la salud, que den
cuenta de este proceso, y que acomparien al paciente en su curso de vida.

f. Lahospitalizacion de un adolescente en etapa de transicion deberia considerar las
caracteristicas de desarrollo, sus necesidades, para lo cual la capacitacién de los

equipos clinicos de nifios y adultos en esta etapa es fundamental.

Finalmente, investigaciones (206,209-212) sefialan que para planificar una transiciéon
favorable hacia los servicios de adultos debera ser participativa entre la persona con
autismo, sus padres y los profesionales del servicio pediatrico como adulto,
promoviendo la independencia y autonomia del joven en cuanto a sus necesidades de
salud. También, se demostré que la presencia de un gestor de casos (pre y post

transicion) favoreceria la continuidad y consistencia de la atencion.
Utilizacion de servicios de salud en la adultez

Segun estudios (213,214) la tasa de utilizacion de los servicios de salud luego de los
18 afios es variada y depende de las prestaciones en el caso de las visitas psiquiatricas
y de servicios comunitarios de salud mental se observé un aumento del 17,8% a los
18 afios a 25,4% a los 20 afios. Los servicios de rehabilitacion disminuyeron con la
edad de 17,8% a los 16 afios a 1,8% a los 20 afios y los servicios ambulatorios

disminuyeron estadisticamente significativa después de los 18 afios.

También, se analizaron (215) las causas de ingresos hospitalarios en personas con
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autismo, evidenciando que “El 21% de los jovenes tuvo mas de 3 ingresos y el 35% no
tuvo ingresos no planificados. Las nifias tenian tasas de admision no planificadas un
56% mas altas que los nifios. Las razones mas comunes de ingreso hospitalario no
planificado: 30% lesiones (5 admisiones por 100 afios-personas, mas de la mitad se
debieron a autolesiones), 22% sintomas no especificos y 8% por epilepsia. (n=
45743)(215)

Ademas, otros estudios (216—218) evidenciaron que existe un gran porcentaje de
personas con autismo que en la etapa adulto no reciben tratamiento y aquellas que si
lo hacen son en general terapia con farmacologicas y en menor medida no
farmacoldgicas como terapias del habla, ocupacionales y conductuales. Los farmacos
neurolégicos siendo los antipsicoticos (30%) y los antiepilépticos (20%),
especificamente la risperidona (15%) y aripiprazol (de 5 a 11,5%), los farmacos

antipsicoticos prescritos con mayor frecuencia (213).

Asimismo, las personas con autismo tienen 3 veces mas probabilidades de tener una
necesidad de servicios de atencion de salud no satisfecha y un porcentaje mayor de
recibir poco o ninguna guia de transicion al servicio adulto (219,220). Al respecto, las
familias de bajos ingresos (218) y que vivian fuera de las grandes ciudades tenian
mayores barreras para acceder a servicios de salud, siendo las organizaciones no
gubernamentales, las clinicas privadas y las escuelas seran los proveedores de
servicios mas comunes (214) y los apoyos seran las familias y amigos (196).

Otra alternativa estudiada (221) para la atencién en salud fue la posibilidad de cambiar
las sesiones individuales realizadas en el box a desarrollarlas en los domicilios de las
personas con autismo y que los padres asumieran como entrenadores para la
adquisicién de habilidades para la vida diaria, apoyandose en sesiones grupales online
demostraron ganancias significativas en el desarrollo de dichas habilidades.

Responsabilidad de salud en adultos con TEA

La responsabilidad de la atencion recae en gran medida sobre los familiares, aunque

algunos jovenes expresan el deseo de mayor independencia (176,195,208). Se
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demostré que los jovenes con autismo mas graves, con menos habilidades de
autocuidado y discapacidad intelectual tenian mas probabilidades de necesitar apoyo
en la atencion de salud, asi como aquellos que tienen un tutor legal, hombres y no
completaron la escuela secundaria (207,222). Respecto a las personas adultas
autistas con discapacidad intelectual en promedio tuvieron indices de continuidad en

la atencidn un 7% menos que los adultos autistas sin discapacidad intelectual (220).

Investigaciones (176,223) destacaron que, los cuidadores manifestaron preocupacién
por las necesidades de salud de sus hijos autista, mayor de edad, al no ingresar con
al usuario a la consulta dado que podrian no comunicar las necesidades y por ende no
obtener la ayuda adecuada, ademas, los padres se demostraron preocupados por el
proceso y la escasa cantidad de apoyo que recibieron los pacientes en la etapa de
transicion, ya que la disponibilidad de servicios en la adultez es menor y se encuentra

mas disgregada.

Finalmente, este andlisis resalta la necesidad de una mayor adaptacion del sistema de
salud para satisfacer las necesidades de personas con TEA, promoviendo un modelo
centrado en el paciente y en la reduccién de las barreras actuales en el acceso y la

calidad de la atencion.

6.1.3.9. Sexualidad:

De los 296 articulos revisados, el 7% se centra en el andlisis sobre la sexualidad en
personas con TEA, que revela una necesidad significativa de educacién sexual
adecuada para personas con TEA y sus cuidadores, lo cual enfrenta multiples

desafios, incluyendo tabus y estigmatizacion que limita la autonomia sexual.
Sexualidad en personas con TEA

Segun las investigaciones (224-226) (227,228), los cuidadores reconocen la
importancia del desarrollo de la sexualidad en sus hijos; sin embargo, prevalecen el

temor, el estigma, el tabu y la infantilizacion, lo que puede llevar a la supresion de sus
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expresiones sexuales o ser ejercida en ambientes no seguros ni apropiados. Por tanto,
brindar estrategias y herramientas adecuadas podria fortalecer el vinculo entre padres
e hijos, permitiendo que las personas con TEA satisfagan sus necesidades sexuales
de manera segura, dado que “Si los profesionales penalizan el comportamiento
sexualmente inapropiado sin educar primero a los estudiantes autistas al respecto,

esto podria crear confusion sobre los impulsos y sentimientos sexuales”(228).

Los estudios (225,227-229) también sugieren adaptar los programas de educacion
sexual, integrando consideraciones sobre la comunicacion social y el perfil sensorial
caracteristico del autismo. En algunos casos, la educacion sexual personalizada
podria ser beneficiosa, aunque podria provocar ansiedad en ciertos individuos. Sobre
el momento adecuado para iniciar la educacion sexual, algunos sugieren basarlo en
los propios intereses o los cambios fisioldgicos de la pubertad, mientras que otros
abogan por ensefar estos conceptos a medida que ocurren dichos cambios. También
se destaca la importancia de utilizar términos precisos y reales en la educacion sexual,
ya que esto puede facilitar la identificacion y prevencion de abusos sexuales, un riesgo
particularmente elevado para las personas con TEA.

Se investigd (230) respecto a la comprensién de los cambios fisioldgicos de la pubertad
en las personas con TEA, en relacidbn con las respuestas emocionales seran
principalmente negativas incluyendo depresion, ansiedad, ira, disgusto y algunos
participantes describieron disociacion de sus cuerpos, evidenciando un sentimiento de
incomprension, malestar, frustracion y falta de sentido de identidad, que provoco
finalmente una mayor sensacién de angustia. También, se evidencié una disforia
sensorial con el uso de telas en la ropa, crecimiento del vello facial y menstruacion,

como tolerar el olor a sangre.
Relaciones amorosas de personas del espectro autista

En cuanto a las relaciones amorosas, las personas con autismo presentan desafios
para interpretar las sefiales sociales, gestionar los limites interpersonales y
comprender sus propias emociones (227,231). Las experiencias sociales en mujeres

con TEA, por ejemplo, revelan mayores dificultades en habilidades sociales, pero
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también una tendencia a sentirse mas seguras Yy felices consigo mismas, aunque son
vulnerables a la explotacion debido a sus dificultades para interpretar las intenciones
de los demés (232). Otro estudio detecto que las mujeres con TEA, que tienen 3 veces
mas probabilidad de ser victimas de agresiones sexuales (226).

La evidencia (226,233) demuestra que el desarrollo afectivo-sexual en las relaciones
de parejas con personas con autismo presentaron mayores dificultades en: iniciar y
mantener relaciones de pareja por el alto componente emocional; incapacidad para
captar las emociones y sentimientos de los demas; responder a la otra persona segun
lo acostumbrado en la sociedad; entender las necesidades y limites del otro; interpretar
las sefiales de seduccion y tener una desinhibicion social. Dichas situaciones generan
conflictos que para la persona con autismo que es dificil interpretar, entender y
resolver; en cuanto para la pareja neurotipica es complejo y en ocasiones podria a

llegar a sentirse como una conducta abusiva.

En relacidn con aspectos relacionados con su autocuidado, autonomia e imagen
corporal: algunas personas con TEA presentan poco interés por su aspecto fisico,
cuidado de su cuerpo y de su imagen en comparacién con la poblacion general
(226,231).

El embarazo y paternidad de las personas con autismo, un estudio evidencié que “(7)
experimentan dificultades e insatisfaccion para comunicarse con los proveedores de
atenciéon médica durante el embarazo y el parto, (2) tienen mas probabilidades de
experimentar depresion durante y después del embarazo y (3) experimentan tasas
mas altas de complicaciones del embarazo, incluido el parto prematuro, parto por
cesérea y preeclampsia. Durante la paternidad, los adultos autistas reportan una
menor competencia de crianza, experimentan la paternidad como un aislamiento,
tienen dificultades para comunicarse con los profesionales acerca de su hijo y los
proveedores les preguntan sobre su capacidad para ser padres, experimentan altas
tasas de participacion en los servicios de proteccién infantil, y expresar un deseo de

mayor apoyo de los padres” (234).
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Orientacion sexual y género en personas con TEA

En temas de orientacion sexual, el 69,7% de las personas con autismo se describen
como no-heterosexuales, siendo la bisexualidad y homosexualidad las orientaciones
mas comunes (226). En cuanto a género, existe una alta prevalencia de TEA en
adolescentes con disforia de género (DG), lo que sugiere la necesidad de evaluaciones

cruzadas para diagnosticos precisos (235).

Estudios (235-237) sefialan que el autismo para la busqueda del género tiene un
impacto significativo y diverso, ya que para algunas personas es una barrera porque
limita la exploracién interpersonal y la comprensiéon de la identidad de género y para
otros es un factor protector, dado que contrarresta los temores a las percepciones
negativas, permitiendo al individuo vivir auténticamente de acuerdo con su identidad

de género.

El entorno social suele ser restrictivo, impactando de forma significativa en la identidad
de género de estas personas, estudios (236) identifican que los participantes
describieron sentirse diferentes desde la infancia; enojo hacia los demas por
invalidacion, maltrato y discriminacién; y sentimientos de odio y culpa por dificultades
en adaptarse a los estandares neurotipicos y cisnormativos. Por tanto, los servicios de
apoyo fueron clasificados como facilitadores para comprender los procesos de
transicion, sin embargo, el conocimiento y las actitudes de los profesionales de salud
en la atencion es fundamental porque podria dificultar ain més el acceso a la atencién

por las personas autistas (236).
Menopausiay TEA

Respecto a la menopausia, las investigaciones recientes (238) indican que las mujeres
con TEA experimentan incomodidad y un incremento en la sensibilidad sensorial

debido a los cambios hormonales, lo que exacerba problemas preexistentes.

No obstante, otro estudio (46), destacO en las participantes que reconocieron
beneficios asociados a la menopausia, como el cese de la menstruacién y una mayor
conciencia de si mismo, en cuanto a los aspectos negativos incluyeron impactos en la
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vida sexual, apariencia y autoestima. Respecto a las personas que tenian
antecedentes de ansiedad y depresion, algunos comentaron que los sintomas
empeoraron o se manifestaron de nuevas maneras. Ademas, indicaron que, durante
la transicion menopausica, se volvieron mucho menos capaces y/o tolerantes a la

interaccion social.

Las barreras de atencion (229,239). (46,239,240), se deben tanto al desconocimiento
de los profesionales de la salud sobre la interseccion entre TEA y menopausia como
alos tables y prejuicios que rodean este proceso, dificultando el acceso a una atencion

apropiada y de calidad

6.1.3.10. Social:

De los 296 articulos revisados, el 14% abordd el &mbito de social, destacando la
relevancia del apoyo y preparacion para las personas con TEA en su transicion a la
vida adulta, sefialando varios desafios y estrategias efectivas para mejorar la calidad

de vida y fomentar la inclusion social.
Transicién a la vida adulta y autonomia

Las personas con TEA enfrentan retos significativos al finalizar la educacion
secundaria, particularmente en cuanto a cambios en rutinas, amistades y habilidades
sociales, lo cual suele causar ansiedad y angustia (241,242) (243,244). Las
experiencias practicas en habilidades sociales y servicios de apoyo postsecundario
han mostrado ser estrategias efectivas para enfrentar estos desafios bienestar
personal se ven fortalecidos cuando se trabaja en promover la independencia,
madurez y responsabilidades desde edades tempranas para facilitar esta transicion
(243,244) (245).

El significado de ser adulto para las personas con TEA, comprende segun un estudio
(246), el 65,2% respondieron “Tener una ocupacion o rol funcional en la sociedad”, el
44,4% menciono “mudarse del hogar, aparte del padre o cuidador”, en cuanto a otras
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actividades también consideradas en la adultez se destaco continuar con actividades
académicas, mantener habilidades de la vida diaria, procurar un bienestar personal,
relaciones romanticas y formar una familia, por tanto, se recomienda promover dichos
aspectos desde edades tempranas para una transicion favorable y mejorar la calidad

de vida de las personas.

Programas de apoyo para el desarrollo social de las personas del espectro

autista

Segun estudios (244,247-250) el apoyo familiar y social fue fundamental para una
transicion a la adultez exitosa, asi como el desarrollo de habilidades, practicas
laborales y apoyo de los empleadores se asociaron a una mejor calidad de vida en la
nueva etapa, especialmente cuando el apoyo se mantiene luego de terminado el
periodo escolar y durante el periodo de transicion, es decir entre los 18 a 25 afios, por
el contrario, una baja independencia, falta de educacion postsecundaria y desempleo

se relacionaron con una transicion fallida.

La evidencia cientifica (241,250-252) destacé los programas de apoyo basado en las
fortalezas como una estrategia para favorecer la integracion de las personas con
autismo en la sociedad en su etapa adulta. Este enfoque permite una mirada amplia 'y
no solo la igualdad de oportunidades, dado que reconoce las habilidades y
capacidades de las personas con autismo, maximizando el ajuste persona-entorno y
permitiendo flexibilidades laborales adaptadas a las necesidades de las personas,
dichas adecuaciones podria tener un mayor impacto si es entregado mediante tutorias
de pares, el cual disminuiria considerablemente el trabajo del cuidador, mejorando la
relacion padre-hijo y potenciando la autonomia, independencia y éxito en la vida
adulta. Asimismo, los padres manifestaron que la asistencia de sus hijos a dichos
programas impacto en forma positiva en las percepciones de si mismos y del autismo,

ayudandolos a aceptar el autismo como una fortaleza.

Otros programas de apoyo incluyeron a los padres y cuidadores como entrenadores
sociales, siendo como eje fundamental del programa el conocimiento y las habilidades

sociales, posterior al tratamiento se evidencio en las personas con autismo mejoran
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en la interaccién social, habilidades sociales, comunicacion y habilidades para la vida
diaria, estos resultados se destacaron gracias a la practica y el refuerzo continuo del
programa de apoyo. En el dominio de sociabilizacién no se evidenciaron ninguna

mejora, y en forma asociativa se redujo la ansiedad y sintomas depresivos(253).

Por el contrario, un estudio (254) revel6 que los malos resultados de la transicion estan
influenciados por factores, tales como: mala adecuacion entre la personay el entorno,
incertidumbre sobre los roles de los padres y la falta de servicios integrales o
integrados.

El apoyo hacia las personas con TEA una vez que transitan a la vida adulta, segun
investigaciones (255—-258) se destacan dos tipos de apoyo: el apoyo formal, entregado
por politicas de Estado y el apoyo informal otorgado por la familia, amigos u
organizaciones no gubernamentales. En cuanto a la primera luego de la adolescencia
disminuyen considerablemente y en el caso del apoyo informal se mantiene en forma
continuidad por toda la vida, siendo los padres, familiares y hermanos las principales

fuentes de apoyo.

También, se evidencio (255,256,259) que el nivel de escolaridad de los padres sera
fundamental para que la persona con autismo pueda recibir una mayor o menor
cantidad de apoyos durante su vida, asi como la participacién de estos actividades o

agrupaciones de defensa del autismo.

No obstante, las propias personas con autismo sefialan que (260), el apoyo disponible
es insuficientes y se relacionan directamente con factores, tales como: la cantidad de
afecciones de salud mental y el desarrollo neuroldgico, el desempleo y el apoyo

gubernamental, siendo este ultimo insuficiente.

Un estudio (261) utilizo la muasica, especificamente el hip hop en los programas de
apoyo, en el cual evidencio que fomentar las virtudes, el potencial y las actitudes de
las personas con autismo sera mas favorable para la integracion en la sociedad,
permitiendo el aporte creativo de cada uno, haciendo que las particularidades propias

constituyan una produccion colectiva y la identidad del grupo. Por el contrario, resaltar
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las limitaciones de las personas con autismo y discapacidad intelectual fomentan la
infantilizacion de las personas con autismo como personas que nhecesita siempre

apoyo y guia para tomar decisiones por ellos, asi como asignar roles pasivos.

Los programas de apoyo evidenciaron mejoras significativas en las actividades de vida
diaria como gestion del tiempo, organizacion, autocontrol y regulacion de las
emociones, asi como una mejora en el funcionamiento adaptativo, sin embargo, para

el area de comunicacion y socializacion no se evidencié mejora (262).
Habilidades sociales y hacer amigos

Las relaciones de amistad para las personas con autismo son un desafio, siendo de 3
a 14 veces mas probable que nunca sean visitados o recibir una llamada por un amigo
o ser invitados a actividades sociales (263). También, se evidencié que fueron mas
exitosas aquellas relaciones en la que se normaliz6 el comportamiento atipico,
aceptando y apreciando las diferencias sociales, especialmente en aquellas
situaciones de interés comun. No obstante, aproximadamente la mitad de los
participantes sefialé que era mas facil relacionarse con otras personas en el espectro
debido a la comprension y las experiencias compartidas. Los resultados describieron
qgue los jovenes autistas deseaban y buscaban amistades, aunque las diferencias

sociales dificultaban el desarrollo y el mantenimiento de estas relaciones (264,265).

También, una investigacion (266) describio la amistad de nifias autistas destacando
en primer lugar que los intereses compartidos son clave para formar amistades, dado
gue les daba la oportunidad para hablar sobre los mismos intereses. En segundo lugar,
los padres informaron que las redes de amistad de las nifias autistas eran bastante
pequefias, entre 1 a 2 amigos, debido a que para las personas con autismo le es dificil
mantener varias relaciones al mismo tiempo. También, los padres sefalaron que a las
nifias con autismo les dificultaba enfrentar y resolver los conflictos, y que algunas
habian sido intimidadas por cercanos, siendo en casos propensas a abusos, por tanto,
las nifias terminaban la relacién en forma abrupta y se incrementaba el aislamiento,

depresion, ansiedad y autolesiones por intentar llevar una “vida normal’.
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La participacion social (263) de la poblacion autista durante la edad adulta puede
mejorar la calidad de vida y disminuir el impacto de las comorbilidades o
exacerbaciones del autismo, siendo necesario el apoyo los cuidadores, familiares,
amigos y prestadores de servicios de salud y educacion para la busqueda de
oportunidades de participacion, en el contrario, el aislamiento social prolongado podria

tener consecuencias negativas para las personas.

Una de las herramientas estudiadas (267,268) para favorecer el desarrollo de
habilidades sociales es el uso de las tecnologias de la informacion y de la
comunicacién (TIC) estudios sugieren que dicho entrenamiento se realice en entornos
naturales para las personas con TEA, como por ejemplo la casa propia o la escuela,
supervisado por el cuidador, un profesional u otra persona cercana que pueda ir
retroalimentado las habilidades aprendidas y contribuir significativamente al éxito de la
intervencién. Asimismo, el entrenamiento para desarrollar una comunicacién empatica
mediante video entregd resultados positivos en la expresién verbal y preguntas

empéticas, asi como mejorar la confianza en la conversacion.

Un estudio holandés investigd respecto al funcionamiento psicosocial objetivo y
bienestar de las personas con autismo, destacando que un mejor funcionamiento
psicosocial sera cuando las personas tengan una mayor capacidad intelectual,
ausencia de condiciones psiquiatricas concurrentes, menos rasgos de autismo y una
edad avanzada, y para un mayor bienestar se evidencioé que las personas una menor
capacidad intelectual, ausencia de condiciones psiquiatricas concurrentes y menos
rasgos de autismo tienen un nivel mas elevado de bienestar. Los participantes de dicho
estudio informaron un nivel intermedio de bienestar subjetivo, es decir, igualmente
felices e infelices, lo cual podria desprender que los adultos con autismo en promedio
informan niveles mas bajos de bienestar subjetivo, que la poblacién general (269).

Las redes sociales en las personas con TEA se han investigado (223,270) que con
guienes tienen mas contacto eran familiares (61%), miembros de la comunidad (36%),
y muy pocos proveedores de servicios. En relacion con la utilidad sera motivada
principalmente por amistad (75%), apoyo emocional (74%) y consejos (73%). Sin

embargo, existe temor de los cuidadores relacionados con el uso de las redes sociales
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por lo jovenes autistas asociado al intercambio de informacién con otros como un

problema de seguridad (223).

La participacion de las personas autistas en talleres de interés para personas con
algun tipo de discapacidad permitia una mejor adecuacién y menor posibilidad de
acoso y estrés por sus pares, dado todos tienen un interés y conversaciones en comun,
sin embargo, incluir personas neurotipicas podria entregar una oportunidad educaciéon
sobre autismo a otros y desarrollar habilidades de adaptacion y resiliencia a las
personas con autismo (271).

Conduccién de vehiculo motorizado por personas del espectro autista

Las personas con TEA que buscan obtener una licencia de conducir, segun estudios
(272-275) tienen habilidades ventajosas, como la adherencia a las reglas de transito,
conocimiento y respeto de normas de transito, toma de riesgos limitada y la
memorizacién de rutas. Sin embargo, la ansiedad y las dificultades en la flexibilidad
cognitiva pueden representar desafios adicionales (275-277). Los instructores de
manejo con experiencia en autismo han identificado que la participacion de los padres
puede ser beneficiosa, aunque en ocasiones limitante por el exceso de supervision
(276). La capacitacion en habilidades de movilidad, incluyendo el uso del transporte

publico, es fundamental para la independencia (277).

También se sefiala (272—-274,276) que al menos 1 de cada 3 persona con autismo que
buscé capacitacion especializada lograron obtener una licencia de conducir con éxito,
aungue con un ritmo mas lento que otros jovenes, siendo las personas que
antiguamente eran diagnosticada con asperger quienes tendran mayores posibilidades

de conducir en forma independiente.

El uso de simulares de conduccion y otras aplicaciones similares podrian ser utiles
para practicar la coordinacion fisica y escaneo visual, y con ello disminuir la ansiedad,
sin embargo, su uso debe ser cuidadoso dado que la conduccion de un vehiculo real

podria ser muy diferente a la simulacion (274,275).
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Impacto de la pandemia

La pandemia y las restricciones de movilidad afectaron de forma notable a las
personas con TEA, reduciendo y limitando sus actividades cotidianas (278,279). Se
evidencié un aumento en las conductas de agresion, emociones negativas y sintomas
de ansiedad y depresion. La carga emocional para los cuidadores también se
incrementd debido a los cambios en el comportamiento de las personas con TEA,

asociados al confinamiento y a la alteracion de sus rutinas (279,280).

6.1.3.11. Ciclo de vida:

De los 296 articulos revisados, un 7% se enfoco en estudios sobre las distintas etapas
del ciclo vital de las personas con TEA. Los estudios indican que el apoyo familiar y
social es clave para una transicion exitosa, mientras que la falta de independencia, no
completar estudios superiores y el desempleo pueden contribuir a transiciones
complicadas y a una menor calidad de vida. Asimismo, el coeficiente intelectual y las
habilidades linglisticas son predictores de independencia en adultos con TEA, y la
presencia de discapacidad intelectual esta asociada a peores resultados, lo cual
subraya la importancia de un diagndstico temprano para implementar intervenciones
en la infancia (281) (244).

Adolescenciay TEA

La adolescencia representa un periodo de alta neuroplasticidad y es un momento
propicio para intervenciones especificas en jévenes con TEA (282). Sin embargo,
también implica nuevos desafios, especialmente para aquellos interesados en
relaciones de amistad y romanticas, ya que la falta de habilidades sociales puede
generar frustracion. La falta de comprension de sus pares también dificulta estas

relaciones (283).

Estudios (283,284) recomiendan estrategias para facilitar la comunicacién y

colaboracién de los interesados en los procesos de transicion, tales como apoyo entre
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pares, familiarizacidbn con nuevos entornos, preparacion de habilidades y ajuste de
ambientes. Asimismo, en el caso de las relaciones de amistad o amorosas es
necesario conocer los deseos de la persona. Por ende, la planificacion y capacitacion
individualizada resultan efectivas para una transicion exitosa hacia la adultez (285).
Respecto a la edad para iniciar la transicion sera adecuado a cada persona, dado que
se expreso que comenzar demasiado joven (6 afos, por ejemplo) fue abrumador, en

tanto que una conversacion mas préxima (como a los 15 afios) puede ser Util.

La evidencia (286—288) sefiala que la transicion de las personas con autismo se debe
trabajar en conjunto con los padres y cuidadores, dado que se evidencio una respuesta
emocional negativa causadas principalmente por experiencias negativas y déficit de
recursos para afrontarlas, ante ello las madres adoptaron una actitud activista y

participacion en grupos de apoyo.
Adultezy TEA

En la adultez, el abordaje del TEA se divide entre aquellos diagnosticados en la
infancia/adolescencia y aquellos que reciben el diagnéstico en la adultez, lo cual
requiere ajustes en las intervenciones de rehabilitacién. Una reevaluacion diagndstica
periodica en la adultez es beneficiosa, ya que pueden surgir cambios en el cuadro

clinico, funcionamiento cognitivo y posibles comorbilidades (289).
Envejecimiento y autismo

Segun estudios (290-292) (295, 297) las personas mayores con TEA tienden a tener
un deterioro cognitivo y muerte prematura por la amplia gama de afecciones médicas
coexistentes, falta de servicios apropiados durante toda la vida, riesgo de deterioro
cognitivo, demencia precoz, enfermedades cardiovasculares, alteraciones de salud
mental y polifarmacia. La evidencia disponible sugiere que la edad relativa a

envejecimiento sean las personas mayores de 50 afios.

La investigacién en envejecimiento y TEA es limitada, pero se recomienda capacitar a
los profesionales de la salud en los cambios relacionados con el envejecimiento para
adaptar el apoyo necesario y promover una vejez digna (290,293).
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Investigaciones (291,293) sefialan que las personas con TEA que ademas poseen una
discapacidad intelectual (DI) seran mas propensas al deterioro cognitivo en la vejez
por las reducciones de sustancia blanca del cerebro, favoreciendo la pérdida de
independencia en las actividades de vida diaria y el declive de procesos cognitivos

como la memoria y la funcion ejecutiva.

Un estudio analiz6 la edad media y causa de fallecimiento de las personas con TEA,
encontrando un 6,4% de las personas fallecidas a la edad de 39 afios y en las causas
de muerte se destacaron afecciones crénicas como cancer y enfermedades cardiacas,
accidentes como asfixia con alimentos e intoxicacién accidental y complicaciones de
salud debido a efectos secundarios de los farmacos. También, se demostraron
predictores significativos de mortalidad como los niveles de deficiencias en la
reciprocidad social en la primera infancia, altas deficiencias funcionales y un déficit en

la atencién médica recibida durante la vida (292).

Estudios (294) proyectan que las personas mayores con TEA podrian hacer uso de
residencias, por tanto, se identificaron diez temas claves de apoyo, que corresponden:
1) Gestionar las transiciones a la atencion residencial; 2) Formacion sobre autismo
para el personal de atencidén residencial; 3) Reconocer y respetar las diferencias
autistas y comprender el bienestar autista; 4) Apoyar la salud fisica; 5) El entorno y el
procesamiento sensoriales; 6) Criterios de disefo; 7) Crear comunidad y pertenencia;
8) Autonomia y eleccion; 9) Abogacia; y 10) Evaluar la calidad de la atencion.

Vida diariay TEA

Realizar actividades de vida diaria es un desafio para personas con TEA y un predictor
de la gravedad del autismo. Fomentar habilidades para la vida diaria mejora la calidad
de vida y reduce el impacto en las familias (295,296). Estudios también destacan que
factores como el lenguaje receptivo y la edad mental no verbal influyen en el desarrollo
de habilidades de vida diaria (296). En cuanto a la alimentacion, la sensibilidad
sensorial y la rigidez conductual pueden llevar al rechazo de ciertos alimentos. Sin
embargo, el aprendizaje en espacios como la cocina ha demostrado beneficios en la

socializacion y el desarrollo de habilidades (297) (298).

65



Un estudio investigo respecto a los hechos considerados traumaticos por las personas
con autismo, evidencié que tener al menos un trauma se relacioné con una mayor
probabilidad de sufrir problemas del estado de &nimo, depresion y trastorno de
ansiedad, en dicho estudio casi el 90% de las personas habian sufrido al menos un
trauma. Los hechos mas comunes fueron “la muerte de algun cercano al joven como
consecuencia de accidente, lesion o enfermedad (56 %); lesion o enfermedad
potencialmente mortal de alguien en el hogar (50 %); divorcio/separacion de los padres
(31 %); y desempleo dentro del hogar (31%)”, ademé&s se reportaron otros hechos
importantes ‘jovenes obligados a vivir separados de uno o ambos padres; muerte de

alguien en el hogar por suicidio; y presenciar abusos” (299).

Estudios (296,300) respecto a las conductas adaptativas de las personas con TEA en
la adolescencia seran mas bajos segun lo culturalmente aceptado para la edad, por
ende, podrian tener un mayor riesgo de desarrollar menos conductas adaptativas en
la adultez, lo cual afecta a la familia y limita las oportunidades, especialmente la
independencia y autonomia. También, se evidencio que las conductas problematicas
contribuyeron a la variacion en las actividades de vida diaria, lo que indica que una
mayor conducta problematica de externalizacién da como resultado una AVD mas baja
(300,301).

La transicion de la juventud a la adultez en personas con TEA es influenciada por
factores que pueden facilitar u obstaculizar este proceso, la tabla N°9 se resumen

dichos factores.
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Tabla N°9 Resumen de factores facilitadores y obstaculizadores en la transicion

de la juventud a la adultez en personas con TEA.

Factores obstaculizadores

Factores facilitadores

Dificultades en el entorno:
cambios inesperados en las
rutinas, ambientes ruidosos,

expectativas sociales, y barreras

en el sistema de salud, educacion

y empleo.
Estigma y discriminacién:
prejuicios sociales e

institucionales, infantilizacién y

falta de aceptacion del
diagndstico.
Apoyo limitado: escasa

disponibilidad de servicios en la
adultez, retraso en terapias y poca
capacitacion de profesionales de
salud y educacién en TEA.

Impacto en cuidadores:
sobrecarga de cuidado y baja
calidad de vida de los cuidadores,
a menudo influenciada por la falta
de recursos y de redes de apoyo.
Dificultades sensoriales y de
comunicacion: desafios en la
gestion sensorial y problemas de

comunicacion con profesionales.

Participacion y enfoque inclusivo: Involucrar
a personas con TEA en investigaciones y
politicas publicas; promover un enfoque
comunitario y centrado en sus fortalezas y

habilidades; aceptacion de la neurodiversidad.

Desarrollo de habilidades y autonomia:
Fomentar habilidades adaptativas y sensoriales;
promover la independencia en actividades de la
vida diaria y la resiliencia; priorizar la calidad de
vida en la relacion cuidador-persona.
Educacién adaptada: Implementar una
educacion centrada en la persona, no en el
diagnéstico; involucrar a la familia, brindar
flexibilidades en el aula y apoyo para la
educacién superior.

Apoyo laboral: Promover el empleo inclusivo
mediante capacitacion a empleadores, trabajos
adaptados a las fortalezas individuales, y
programas de entrenamiento para entrevistas y
permanencia laboral.

Salud accesible y adaptada: Proveer atencién
médica oportuna e individualizada, con salas de
espera de baja estimulacién sensorial, mayor
tiempo y flexibilidad en la atencién, coordinacién
entre servicios pediatricos y adultos, y el uso de

tecnologias.
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Traumas y experiencias
negativas: historial de acoso,
abuso y experiencias traumaticas
gue afectan la salud mental y el

desarrollo emocional.

Limitaciones en habilidades y
autonomia: dificultades para
gestionar conflictos, desarrollar
habilidades de vida y adaptarse a
entornos complejos.

Fuente: Elaboracion propia

Desarrollo afectivo 'y social: Brindar
educaciéon sexual a personas con TEA vy
cuidadores, gestionar el impulso sexual, apoyar
la amistad en intereses comunes, fomentar el
uso positivo de redes sociales y las tutorias

entre pares.
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6.2.Como abordan la transicién las politicas publicas

La revisidon y andlisis de las politicas publicas al afio 2023 a nivel nacional e

Internacional en paises de la Organizacién para la Cooperacion y el Desarrollo

Economico (OCDE) relacionadas con el autismo se destacaron aquellas que favorecen

la transicidon de la juventud a la adultez en personas con trastorno del espectro autista.

A1l: Politicas publicas nacionales.

El siguiente apartado describe 20 politicas publicas existentes en Chile en donde

se analiza el componente de la transicion de la juventud a la adultez en personas con

Trastorno del Espectro Autista. Dicha descripcion incluye un breve resumen, estudios

de evaluacioén de la implementacién y @mbitos de la presente investigacion que aborda.

1. Decreto 100 fija el texto refundido, coordinado y sistematico de la

Constitucion Politica de la Republica de Chile(48).

Resumen de

normac

Corresponde a la norma universal para la organizacién del Estado,
creada a partir de independencia de Chile, la cual ha sufrido
diferentes modificaciones. En el afio 2005 se realiz6 la Ultima gran
modificacion, quedando la Constitucidon de 143 articulos, destacando
entre otros la dignidad, igualdad y no discriminacion de las personas,
en todos los aspectos, siendo el Estado responsable de promover el
mayor de desarrollo de cada uno de sus habitantes y entregando

oportunidades de salud, educacion, seguridad y trabajo.

Implementacion

y resultados

La dltima constitucion ha sido reformada en reiteradas ocasiones en
forma parcial, en los afios 2019 y 2023 se promovieron reformas
constitucionales totales sin obtener resultados positivos por parte de

la ciudadania.

Ambitos:

Esta norma transversal aborda todos los ambitos analizados en esta

investigacion, principalmente: Educacion, Salud, Laboral y Persona.
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2. Decreto con Fuerzade Ley (DFL) 2 de fecha 02 de julio de 2010 del Ministerio

de Educacion, que fija texto refundido, coordinado y sistematizado de Ley
N°20.370 con las normas no derogas del DFL Ley N°1 de 2005(303).

Resumen de

norma.

La presente ley regula los derechos y deberes de los integrantes de
la comunidad educativa; fija los requisitos minimos que deberan
exigirse en cada uno de los niveles de educacion parvularia, basica
y media; es deber del Estado velar por su cumplimiento y establecer
el proceso para el reconocimiento oficial de los establecimientos e
instituciones educacionales de todo nivel, con el objetivo de tener un
sistema educativo caracterizado por la equidad y calidad de su

servicio.

Estable principios, obligaciones y derechos para la educacién de
nifios, nifas y adolescentes garantizados en la Constitucion,
tratados internacionales, tales como: universalidad y educacion
permanente; Gratuidad; Calidad de la educacion; Equidad;
Autonomia; Diversidad; Responsabilidad; Participacién; Flexibilidad;
Trasparencia,; Integracion e inclusion; Sustentabilidad;

Interculturalidad; Dignidad del ser humano; y educacion integral.

Implementacion

y resultados

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los siguientes ambitos de la presente

investigacion: Educacion, Persona.
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3. Decreto exento N°83 del 05 de febrero de 2015 del Ministerio de Educacion,

gue aprueba criterios y orientaciones de adecuaciones curricular par

estudiantes con necesidades educativas especiales de educacion

parvulariay educacion basica. (304)

Resumen de

normac

Corresponde a un conjunto de medidas para ofrecer a todas y todos
los estudiantes, de la educacion parvularia y basica, una educacion
pertinente y relevante, considerando la diversidad de sus
necesidades educativas, incluyendo aquellas que implican apoyos
mas especificos, siendo un constante trabajo colaborativo entre los

docentes y distintos profesionales, con las familias y la comunidad.

Esta dirigido a todos los establecimientos educacionales del pais, ya

sean municipales, particular-subvencionados o privados.

Implementacion

y resultados

Para la implementacion de las orientaciones descritas en el decreto
83, el Ministerio de Educacion elabor6 un documento que permitiera
implementar dichas instrucciones en los establecimientos de
educacion, siendo responsabilidad de la Superintendencia de
Educacién, no obstante, el seguimiento, monitoreo y evaluacion de
ello no se evidencia como publico en la pagina de dicho ministerio,
sOlo dos estudios (305,306) realizados en la region metropolitana
gue concluyen que la implementacién de estas orientaciones ha sido
insuficiente, especialmente por la falta de tiempo para una adecuada
gestion de los casos y por falta de conocimiento de la comunidad

educativa.

Ambitos:

Esta norma aborda ambitos de educacion.
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4. Decreto exento N° 815 del 07 de octubre de 1991 del Ministerio de

Educacién, que establece normas técnico-pedagdgicas para atender

educandos con graves alteraciones en la capacidad de relacion y

comunicacion que alteran su adaptacion social, comportamiento y

desarrollo individual y aprueba planes y programas de estudio integral
funcional (307)

Resumen de

norma.

Instruye normas para la atencion de educandos con graves
alteraciones en la capacidad de relacion y comunicacion que alteran
su adaptacion social, comportamiento y desarrollo individual, que
son atendidos en escuelas especiales reconocidas oficialmente.
Utiliza una metodologia gradual de ensefianza desde una atencion
individual, luego pequefios grupos, finalmente el contacto con otras
personas y medio ambiente, lo cual lleva a la incorporaciéon a
escuelas especiales o0 escuelas comunes con apoyo especializado,
segun la gravedad de la alteracion, todo ello con enfoque

transdisciplinario.

Implementacion

y resultados

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma ambitos de educacién, formacién de profesionales de la

educacion especial.
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5. Decreto 170/2009, del Ministerio de Educacion, Fija Normas Para

Determinar Los Alumnos Con Necesidades Educativas Especiales Que

Seran Beneficiarios De Las Subvenciones Para Educacion Especial -

Orientaciones técnicas para Programas de Integracion Escolar (PIE) (308)

Resumen de

normac

El presente reglamento regula los requisitos, los instrumentos, las
pruebas diagnésticas y el perfil de los y las profesionales
competentes que deberan aplicarlas a fin de identificar a los alumnos
con Necesidades Educativas Especiales y por los que se podra
impetrar el beneficio de la subvencién del Estado para la educaciéon
especial, de conformidad al Decreto con Fuerza de Ley N° 2, de

1998, del Ministerio de Educacion.

Implementacion

y resultados

Un estudio realizado en Chile en el afio 2017 (309) respecto a la
implementacion del PIE sefiala que “Es posible afirmar que las areas
gue requieren urgente trabajo y preocupacion por parte de los
actores vinculados al Programa de Integracion Escolar (PIE) son, en
primer lugar, la accesibilidad de instalaciones y materiales utilizados,
seguido de la participacion de los estudiantes en actividades
curriculares y extracurriculares, y la capacitacion y desarrollo

profesional docente y de apoyo”.

Ambitos:

Esta norma educacion, familia y formacion de profesionales.
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6. Ley 21.545, que establece la promocion de lainclusion, la atencion integral,

y la proteccion de las personas con trastorno del espectro autista en el

ambito social, de salud y educacién(3).

Resumen de

norma.

La presente ley tiene por objeto asegurar el derecho a la igualdad de
oportunidades y resguardar la inclusion social de los nifios, nifias,
adolescentes y adultos con trastorno del espectro autista (TEA);
eliminar cualquier forma de discriminacion; promover un abordaje
integral de dichas personas en el ambito social, de la salud y de la
educacion, y concientizar a la sociedad sobre esta tematica. Lo
anterior, sin perjuicio de los demas derechos, beneficios o garantias
contempladas en otros cuerpos legales o normativos y en los
tratados internacionales ratificados por Chile que se encuentren

vigentes.

Implementacion

y resultados

A marzo de 2024 la implementacion de la ley TEA, alun se mantienen
en trabajos de las mesas técnicas en los ministerios de
educacion(310), salud, desarrollo social y familia y trabajo para
desarrollar las orientaciones que guiaran a las diferentes
instituciones publicas quienes deberan ejecutar las actividades y
prestar los servicios para la implementacion total de la ley, no

habiendo a la fecha una evaluacion de ello.

En el caso del Ministerio del Trabajo se creé una plataforma para
gue los cuidadores y cuidadores de personas con autismo puedan
ausentarse de sus trabajos ante una emergencia (311).

El Ministerio de Salud aun se encuentra en trabajo de las mesas
técnicas para asegurar las orientaciones para aplicar y atender a las
personas con autismo. Actualmente se encuentra vigente la guia de
atencion del aflo 2011(2), y para la pesquisa de TEA en el afio 2021

se aseguro la aplicacion
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del Cuestionario Revisado de Deteccion del Autismo en Nifios Peq

uefios con Entrevista de Seguimiento M-CHAT- R/F en forma
obligatoria para niflos y nifias entre 16 a 30 meses que presenten
sefales de alerta temprana de autismo en el control de salud integral

de 0 a 9 afos de la Atencion Primaria de Salud(312).

Ambitos:

Esta norma aborda &mbitos de educacion, salud, familia, persona,
trabajo y social.

7. Ley 20.584, que regula los derechos y deberes que tienen las personas en

relacion con acciones vinculadas a su atencion en salud (313)

Resumen de

normac

Esta ley tiene por objeto regular los derechos y deberes que las
personas tienen en relacidon con acciones vinculadas a su atencion
de salud, cualquiera sea la forma en que ésta se preste,
presencialmente o realizada a distancia o por telemedicina apoyada
en tecnologias de la informacion y las comunicaciones, conforme a

las condiciones que establezca el reglamento respectivo.

Implementacion

y resultados

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de salud y persona.

75




8. Ley 21.331 del reconocimiento y proteccion de los derechos de las

personas en la atencién de salud mental (314)

Resumen de

norma.

Esta ley tiene por finalidad reconocer y proteger los derechos
fundamentales de las personas con enfermedad mental o
discapacidad psiquica o intelectual, en especial, su derecho a la
libertad personal, a la integridad fisica y psiquica, al cuidado
sanitario y a la inclusion social y laboral.

También, el pleno goce de los derechos humanos de estas personas
se garantiza en el marco de la Constitucion Politica de la Republica
y de los tratados e instrumentos internacionales de derechos
humanos ratificados por Chile y que se encuentren vigentes. Estos
instrumentos constituyen derechos fundamentales y es, por tanto,

deber del Estado respetarlos, promoverlos y garantizarlos.

Implementacion

y resultados:

Gracias a esta Ley aumentaron las prestaciones de salud mental en
la cobertura en los planes sin restriccion de cobertura respecto de
aquellos con cobertura restringida. Asi como la atencién a través de
telemedicina lo cual es favorable. No obstante, en la entrega de
licencias médicas se acentuado aun mas la practica de rechazo y/o
reduccion, donde sélo 1 de cada 5 licencias (20%) tramitadas es
autorizada. En conclusion, la ley va en direccion correcta a las
recomendaciones de la OMS, y en la practica aun falta cerrar

brechas de cobertura financiera(315).

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de salud y persona.
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9. Ley 21.645, modifica el titulo Il del libro Il del cédigo del trabajo "de la

proteccion a la maternidad, paternidad y vida familiar" y regula un régimen

de trabajo a distanciay teletrabajo en las condiciones que indica (316)

Resumen

norma.

de

Modifica el Titulo Il del Libro 1l del Cédigo del Trabajo "De la
Proteccion a la Maternidad, Paternidad y Vida Familiar" y regula un
régimen de trabajo a distancia y teletrabajo en las condiciones que
indica. Su articulo transitorio dispone que la misma entrara en
vigencia treinta dias después de su publicacion en el Diario Oficial
(29.01.24).

Implementacion

y resultados:

Debido a que esta norma se publicé el enero del afio 2024 aun se

encuentra en proceso de implementacion.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de laboral, familia y cuidador.

10.Ley 20.422, que establece normas sobre igualdad de oportunidades e

inclusion social de personas con discapacidad (317)

Resumen

norma.

de

El objeto de esta ley es asegurar el derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, con el fin de
obtener su plena inclusién social, asegurando el disfrute de sus
derechos y eliminando cualquier forma de discriminacion fundada en

la discapacidad.

Para la ejecucion de esta ley se cred el Servicio Nacional de
Discapacidad (SENADIS) (318), administrado por el Ministerio de
Desarrollo Social y Familia, el cual entrega una credencial de
discapacidad a las personas que cumplan los requisitos para ello,
segun las normas establecidas y la evaluacién de la comision técnica
de invalidez para que la persona sea calificada segun el grado de

invalidez (319) y puedan optar a los todos los beneficios del Estado.
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Implementacion

y resultados:

En el afio 2020 se realizé un estudio por la Fundacion Chilena para
la discapacidad, evidenciando falta de gestion y organizacion en
comparacion con la estandarizacion de los principios de inclusion

internacionales(320).

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de laboral, inclusién y persona.

11.Ley 21.015, que incentiva la inclusién de personas con discapacidad al
mundo laboral (321)

Resumen de

norma.

La presente ley tiene por objeto incentivar, tanto en los organismos
del Estado como en empresas privadas, la inclusién laboral de
personas con discapacidad en igualdad de condiciones,
prohibiéndose todo acto discriminatorio por su condicion.

En caso de existir mas de 100 funcionarios o trabajadores en una
empresa al menos el 1% de la dotacion debe incluir personas con
discapacidad o asignatarias de pension de invalidez de cualquier
régimen previsional, quienes deberan contar con la calificacién y
certificacion correspondiente. Soélo por razones fundadas las
instituciones publicas o empresas privadas podran justificar el no
cumplimiento total o parcial de esta normativa, existiendo medidas

alternativas.

Implementacion

y resultados:

En el 2021 se emitié un informe (322) para evaluar la implementacion
de la ley 21.015 destacando impactos favorables en la inclusion
laboral, no obstante, existe una baja tasa de respuesta en las
instituciones publicas respecto al cumplimiento de la cuota, asi como
una falta de fiscalizacion. Ademas, se evidenciéo una dificultad
administrativa en la Direccion del Trabajo para el monitoreo en las

empresas privadas.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de laboral y persona.
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12.Ley 21.275, que modifica el cédigo del trabajo, para exigir de las empresas

pertinentes la adopcion de medidas que faciliten la inclusién laboral de los

trabajadores con discapacidad (323)

Resumen de

norma.

La presente ley modifica el Codigo del Trabajo con la finalidad
generar una efectiva integracion de los trabajadores con
discapacidad, para lo cual establece que al menos un trabajador se
desempeiie en recursos humanos dentro de las empresas que
deben mantener contratados al menos un 1% de personas con
discapacidad, deberad contar con conocimientos especificos en
materias que fomenten la inclusién laboral de las personas con
discapacidad, lo que sera acreditado con una certificacion otorgada
por el Sistema Nacional de Certificacion de Competencias Laborales
establecido en la ley N° 20.267.

Implementacion

y resultados:

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de laboral y persona.

13.Ley 20.255 que establece reforma previsional (324)

Resumen de

norma.

Reforma el sistema previsional chileno, estableciendo un sistema
solidario que incluye pensiones de vejez e invalidez para los adultos

mayores de los estratos mas vulnerables de la poblacion.

Implementacion

y resultados:

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de laboral, econémico y persona.
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14.Decreto Ley 3.500 de 13 noviembre de 1980 del Ministerio del Trabajo y

Prevision Social, establece nuevo sistema previsional (325)

Resumen de

norma.

Tiene por objeto crear un Sistema de Pensiones de Vejez, de
Invalidez y Sobrevivencia derivado de la capitalizacion individual,
dicha capitalizacién deberéa efectuarse en organismos denominados
Administradoras de Fondos de Pensiones (AFP). El Estado
garantiza pensiones minimas de vejez, invalidez y sobrevivencia a
todos los afiliados al Sistema que cumplan los requisitos
establecidos en este cuerpo legal. Al inicio de la labor del trabajador
no afiliado genera la afiliacion automatica al Sistema y la obligacion
de cotizar en una AFP. La afiliacion al Sistema es Unica y

permanente, durante toda la vida del afiliado.

Implementacion

y resultados:

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de laboral y persona.

15.Ley 20.969, que establece el dia nacional de la Concienciacion del autismo
en Chile(326)

Resumen de

norma.

La presente ley establece el dia 2 de abril de cada afio como el Dia

Nacional de la Concienciacién del Autismo y del Asperger.

Implementacion

y resultados:

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de autismo y persona.
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16.Ley 21.430, sobre garantias y proteccion integral de los derechos de la

nifiez y adolescencia

Resumen

norma.

de

La presente ley tiene por finalidad establecer un estatuto de garantia
y proteccion integral de derechos de la nifiez y adolescencia, que
haga posible su goce y ejercicio efectivo para nifios, niflas y
adolescentes, con énfasis en aquellos derechos humanos
reconocidos en la Constitucién Politica, la Convencidon sobre
Derechos del Nifio, los demas tratados internacionales ratificados

por Chile, y en las leyes.

Para estos efectos, se crea un Sistema de Garantias y Proteccion
Integral de los Derechos de la Nifiez y Adolescencia, que estara
integrado por el conjunto de politicas, instituciones y normas
destinadas a respetar, promover y proteger el desarrollo fisico,
mental, espiritual, moral, cultural y social de los nifios, nifias y
adolescentes, hasta el maximo de los recursos de los que pueda

disponer el Estado.

Implementacion

y resultados:

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de persona, vida, salud y educacion.

17.Ley 21.438

, establece el dia de la inclusién social y la no discriminacion

Resumen

normau

de

La presente ley tiene por objeto declarar el 1° de marzo de cada afio
como el Dia de la Inclusion Social y la No Discriminacion,
incorporando para tales efectos un inciso tercero en el articulo 1° de
la Ley N° 20.609, que establece Medidas Contra la Discriminacion,

agregando la referida declaracion.
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Se conmemora en este dia, realizando actividades que propenda a
recordar la importancia de la inclusion social y la no discriminacion
para con todos los habitantes del pais, ya sea por la condicion
socioecon6mica, de género, capacidades fisicas o cualquier otra

circunstancia.

Implementacion

y resultados:

Sin resultados encontrados.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de persona, social y autismo.

18.Ley 20.609, que establece medidas contra la discriminacion, a través de su

representante legal o quien tenga de hecho su cuidado personal o

educacion, en formay condiciones contempladas en dicha norma(327)

Resumen de

norma.

Establece medidas contra las discriminaciones arbitrarias y un
procedimiento judicial para reestablecer el derecho cuando se

cometa un acto de ese tipo.

Sefiala la ley que cada uno de los 6rganos de la Administracion del
Estado, dentro del ambito de su competencia, debe elaborar e
implementar las politicas destinadas a garantizar a toda persona, sin
discriminacion arbitraria, el goce y ejercicio de sus derechos y
libertades reconocidos por la Constitucién Politica de la Republica.

Implementacion

y resultados:

En 2017 se realizd analisis estadistico de la Ley por la Corte
Suprema evidenciando que las mayores causas de discriminacion

fueron por enfermedad o discapacidad(328).

Ambitos de la
investigacion

gue aborda:

Esta norma aborda los ambitos de persona, social, cuidador.
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Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de cuidador.

19.Ministerio de Desarrollo Social y Familia — Gobierno de Chile

Resumen

norma.

de

El Ministerio de Desarrollo Social y Familia de Chile tiene como
mision “contribuir en el disefio y aplicacion de politicas, planes y
programas en materia de desarrollo social, especialmente aquellas
destinadas a erradicar la pobreza y brindar proteccion social a las
personas 0 grupos vulnerables, promoviendo la movilidad e

integracion social’(329).

Dicho ministerio desarrolla el programa social para personas con

discapacidad incorpora subprogramas como:

a. Cumplimiento de personas contratadas con Discapacidad
2023

Linea 800 “Conectados al Cuidar”

Sello Chile Inclusivo

Beca para Estudiantes en Situacion de Discapacidad

Transito a la Vida Independiente

-~ ® oo T

Acceso a la Justicia para las Personas en Situacion de
Discapacidad

g. Atencion Temprana

h. Estrategia de Desarrollo Local Inclusivo (EDLI)

i. Fondo Nacional de Proyectos Inclusivos (FONAPI)

J. Programa de Apoyo a Instituciones Educativas

k. Programa de Ayudas Técnicas Seguridades y Oportunidades
|.  Subsidio Menores de 18 afios con Discapacidad Mental

. Pension Basica Solidaria de Invalidez

Aporte Previsional Solidario de Invalidez

© 5 3

Programa Red Local de Apoyos y Cuidados (PRLAC)
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Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de salud, persona, autismo,

inclusion, laboral, vida, cuidadores, familia, adultez.

20.Ministerio d

e Salud — Gobierno de Chile

Resumen

norma.

de

El Ministerio de Salud tiene la mision de “construir un modelo de
salud sobre la base de una atencion primaria fortalecida e integrada,
gue pone al paciente en el centro, con énfasis en el cuidado de
poblaciones durante todo el ciclo de vida, y que ademas estimule la
promocion y prevencion en salud, asi como el seguimiento,

trazabilidad y cobertura financiera”.

Desarrolla diferentes planes, programas, guias y orientaciones (330)
técnicas para los usuarios y usuarias, en relacién con las personas

con TEA se destacan:

Guia de préctica clinica, deteccion y diagnostico oportuno de

los trastornos del espectro autista (TEA) (2)

- Orientaciones técnicas para el manejo de nifios, nifias y
adolescentes con necesidades especiales de atencion de
salud.

- Norma Técnica para la Supervision de Salud Integral de Nifios
y Nifias 0 a 9 afos.

- Programa nacional de salud integral de adolescentes y
jovenes.

- Recomendaciones para hospitalizacion de personas con

trastorno del espectro autista infectados por sars-cov-2.

- Salud Responde.

Ambitos:

Esta norma aborda los ambitos de salud, persona, profesionales y

autismo.
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A2: Politicas publicas internacionales.

En este apartado se describen en forma general politicas publicas internacionales que

abordan la transicion de la juventud a la adultez en personas con Trastorno del

Espectro Autista.

Entidad

Politicas publicas de transicidén en personas con TEA

OMS/OPS(331)

Entrega medidas integrales y coordinadas para gestionar
los trastornos del espectro autista, basadas en los principios
y criterios transversales de acceso universal a los servicios
y cobertura de los mismos, derechos humanos, practicas
basadas en la evidencia, consideracion de la totalidad del
ciclo de vida, perspectiva multisectorial y empoderamiento

de las personas afectadas y de sus familiares.

Naciones Unidas
Convencién

Internacional de las
Personas

Discapacidad(332)

con

Establece los derechos de las personas con discapacidad,
con el objetivo de es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su

dignidad inherente.

Reino Unido (1,1%) y
EE. UU. (1/68) (333).

Prevalencia similar a Chile en personas con TEA, mas

frecuentes en hombres que en mujeres, razén de 4,5:1.

Asamblea Nacional de

Promover el dia de la Concientizacién del Autismo (02 de

Naciones Unidas | abril); Necesidad de elaborar politicas publicas que aborden
(333). todo el ciclo vital de las personas con TEA.

Evaluacion de

estrategias de | Se destaca 4 aspectos relevantes: cuotas de reserva;
inclusion laboral en | beneficios para las personas con TEA; beneficios para las
personas con
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discapacidad en:
Espaifia,

Ecuador (334).

Inglaterra y

empresas; Yy, existencia de instituciones especializadas en

la contratacién de personas con discapacidad.

- Espafa: empresas con 50 o mas trabajadores tiene
una cuota de 2% de trabajadores con discapacidad
y empresa del sector publico tienen una cuota de 7%,
siendo un 2% para personas con discapacidad no

visible.

- Ecuador: empresas publicas y privadas con al menos
de
trabajadores con discapacidad y en caso de no

25 empleados tienen una cuota de 4%

cumplir se podra contratar “sustitutos” es decir

familiares.
- Inglaterra no cuenta con cuota.

Los 3 paises poseen beneficios monetarios y centros o
programas especiales para emplea en las personas con

discapacidad.

de

caracteristicas,

Evaluacion las
epidemiologia, marcos
legales y politicas de

apoyo en Espana vy

Argentina para
personas con TEA
(335).

“han desarrollado, a lo largo del tiempo, estrategias para el
diagndstico, atencidn, intervencién y seguimiento de las
personas con TEA. Mientras el primer pais ha optado
principalmente por la regulacion de la problematica, a través
de leyes y sus respectivos reglamentos (tanto a nivel
nacional como provincial), el segundo, ha desarrollado una
Estrategia Nacional consensuada entre el Gobierno, con las
tres entidades estatales que representan a las personas
con TEA en Espafia (la Confederacion Autismo Espania, la

Confederacion Espafola de Autismo FESPAU vy la
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Confederacion Asperger Espafia), a lo que se suman las

estrategias propuestas por algunas comunidades”

Discusion concepto
“trastorno o condicion”
en EEUU, Reino Unido
y Chile (336).

La palabra trastorno se uso histéricamente para alejarse de
la perspectiva biomédica y asociado a un grupo de
sintomas, como un concepto flexible, abierto y articulado,
no obstante, a nivel social fue cuestionado por la
diferenciacion entre lo normal y lo anormal. En cuanto al
concepto condicion se comenz6 a utilizar desde el afio 2015
para potenciar los derechos de las personas con
discapacidad, dado que trastorno era un término mas
estigmatizante. Sin embargo, aln no existe un consenso
dado que el concepto condicibn esta asociado a
enfermedad o lesiéon y también elimina la variabilidad de lo
normal, ademas genera diferencias entre personas con
TEA de bajo funcionamiento y aquellas de alto

funcionamiento.

Abordaje del TEAen 5
paises: Chile, México,
Argentina, Espaia e
Inglaterra (335).

Destacando en primer lugar, que los paises de Chile,
Argentina y México tienen una mayor preocupacion por la
proteccién social de las personas con TEA, en cambio
Espafia e Inglaterra tienen estrategias y programas
estatales para apoyar la inclusibn y atencion integral.
También, el comparado aborda 12 areas de accion:
Atencion en salud, Derechos sexuales y reproductivos,
Educacion, Empleo, Vivienda y transporte, Cultura y
recreaciéon, Concientizacion 'y no discriminacion,
Investigacion, Acceso a la informacion, Formacién
profesional, Justicia y Empoderamiento, y Apoyo a las
familias. Destacando, de Espafia y Meéxico estrategias
mejores de empleo que Chile, asi como acceso a vivienda,

cultura y recreacién; en areas de transicion de etapas en
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educacion Espafa e Inglaterra abordan la transicion de
etapas en educacion y transicion a la etapa adulta, con
estrategias especificas de TEA, y en relacion con la familia
y cuidador Chile destaca por contar con normas laborales

para padres que no existen en los otros paises
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Tabla N°10: Template Analysis: Dimensiones de Inclusion y Apoyo para

Personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) segun las politicas publicas

existentes.
Categorias Subcategorias 1 Subcategorias 2
1. Ambito 1.1.  Acceso al trabajo
laboral 1.1.1. Contratacién obligatoria del 1% para personas
con discapacidad (317)
1.1.2. Promocién de igualdad de oportunidades en el
empleo (317,321)
1.1.3. Uso de credencial de discapacidad como
herramienta de inclusién laboral (317,321)
1.1.4. Normas de no discriminacioén en el trabajo (337)
1.2. Inclusion social en el trabajo
1.2.1. Adecuacion del trabajo a las necesidades de la
persona con TEA (317)
1.2.2. Creacion de un rol de gestor/a de inclusion en
empresas (323,338)
1.2.3. Campanas de concientizacion del autismo en el
ambito laboral.
1.3.  Supervisién en cumplimiento de normas
1.3.1. Evaluacion del cumplimiento de la Ley 20.422
SENADIS(318)
2. Ambito 2.1. Acceso a la educacion
educacional 2.1.1. Reconocimiento de la educacibn como un
derecho fundamental (3,303,337)
2.1.2. Asegurar la calidad de la educacién ofrecida
(303)
2.2.  Continuidad en la educacién
2.2.1. Apoyo para el ingreso a la educacién superior
para personas con TEA (339)
2.3.  Educacién especial
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2.3.1. Acceso garantizado a educacion especial de
personas con TEA (304,307)

2.3.2. Facilitacion de la transicién a la educacién
regular (308)

2.4. Profesionales e instituciones competentes para educacion de
personas con TEA(340)

2.4.1. Formacién continua de docentes en temas de
TEA (340)

2.4.2. Disponibilidad de establecimientos adecuados

para personas con TEA(341)

3. Ambito 3.1. Sociedad inclusiva
Social 3.1.1. Reconocimiento de las personas con TEAcomo
grupo vulnerable (319,324,337)
3.1.2. Promocion de igualdad de oportunidades
(318,329)
3.2.  Sistema de proteccién social
3.2.1. Acceso a beneficios sociales especificos para
personas con TEA (319,324,325)
3.2.2. Proteccion especial para la infancia vy
adolescencia (342)
3.2.3. Acceso a pensién de invalidez (319,324,325)
3.3. Integracion social
3.3.1. Fomento de proyectos de integracion social a
través de SENADIS (318,329)
4. Ambito 4.1.  Acceso a salud como derecho fundamental (313,337)
Salud 4.1.1. Promocién de autonomia, independencia y

dignidad para las personas con TEA(3,313,314)
4.1.2. Garantia de una atencién integral centrada en
la persona (313,314)
4.1.3. Atencion en todo el ciclo de vida (3,313,314)

4.2. Programa de atencion integral
4.2.1. Pesquisa y diagnostico de TEA
temprana(2,3,342,343)
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4.2.2. Acceso a tratamiento y rehabilitacién
(2,3,342,343)
4.2.3. Atencion transdisciplinaria (343)

4.3. Atencion a la familia
4.3.1. Capacitacion a padres, cuidadores vy
familiares(3)
4.4, Formacion de profesionales de salud en TEA
4.4.1. Formacién en competencias especificas sobre
TEA (3)
4.4.2. Educacion continua para profesionales de la
salud (3)
4.5.  Promocion y prevencion en salud
45.1. Enfoque de promociéon y prevencion en la
atencion primaria (3)
5. Ambito 5.1. Definicién y normativa
Autismo 5.1.1. Definicién de autismo (TEA)
5.1.2. Ley TEA(3,11,13)
5.2. Derecho de las personas con TEA
5.2.1. Promociéon de autonomia, independencia y
dignidad(3)
5.2.2. Apoyo integral durante todo el ciclo de vida (3)
5.3.  Concientizacién sobre autismo
5.3.1. Agrupaciones de padres, profesionales vy
personas con TEA para concientizacién (326)
5.3.2. Realizaciéon de actividades de sensibilizacion
(3,326)
5.4. Registro e investigacion

5.4.1. Estudios epidemiolégicos de TEA (3)
5.4.2. Investigacion continua en TEA(3)

Fuente: Elaboracion propia
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6.3.Percepcion y experiencia de actores claves

6.3.1. Descripcion general de entrevistas

Se realizaron ocho entrevistas a personas relacionadas con el autismo, incluyendo
personas con TEA, madres de personas con TEA, profesionales de la salud,
profesionales de la educacion que trabajan directamente en el area y funcionarios
publicos involucrados en la tramitacion de la Ley de TEA y otras normativas sobre el

autismo en Chile. Los entrevistadores fueron seleccionados de diversas ciudades a
nivel nacional.

Para la identificacion de los participantes se utilizé la metodologia de bola de nieve
y el criterio de saturacion de datos. La mayoria de las entrevistas se llevaron a cabo
mediante videoconferencia en plataformas digitales, y luego fueron transcritas. Para el

andlisis se empled el sofware MAXQDA 2022 de la Escuela de Salud Publica de la
Universidad de Chile.

El andlisis de las entrevistas permitié identificar 13 categorias principales
relacionadas con factores clave en la transicion de la juventud a la adultez de personas
con TEA: 1) Autismo; 2) Inclusién; 3) Familia; 4) Laboral; 5) Educacién; 6) Persona; 7)
Politica publica; 8) Profesionales; 9) Salud; 10) Sexualidad; 11) Social; 12) Vida; y 13)
Sensorial.

La siguiente imagen resalta los conceptos se repiten con mayor frecuencia en las

entrevistas, siendo las palabras de mayor tamafio las mas mencionadas.
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Fuente: Elaboracién propia, sofware MAXQDA 2022
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6.3.2. Resultados de las entrevistas por categoria de analisis.

6.3.2.1. Autismo

Los entrevistados utilizaron diversos términos para referirse al autismo, destacandose

los siguientes: Trastorno Espectro Autista (16%), Autista (13%), Espectro Autista
(13%), Autismo (6%), Espectro (6%) y Condicion (5%).

¢, Qué es el autismo?

Los entrevistados compartieron sus percepciones y experiencias sobre el autismo,

tanto desde su perspectiva personal como desde los cuidadores. Algunos describieron

como se sienten como personas con TEA, mientras que otros hablaron de las

caracteristicas observadas por quienes los cuidan.

“Estaba como desfasado, ni atrasado, ni adelantado, sino que desfasado (en

comparacion con la gente que lo rodeaba)” (E1).

“Son personas totalmente honestas... nos ensefian desde pequefios hacer... lo

politicamente correcto” (E2).

En general, los entrevistados definieron el autismo como un trastorno o condicion del

neurodesarrollo, alineandose con las descripciones oficiales del DSM V y CIE 11.

“Como si fuera un arcoiris, en el sentido de que, hay una diversidad de experiencias

relacionadas con como se vive el espectro autista” (E6).

“Cuando yo conozco un autista que no tiene la menor idea que es autista, estamos
enfrentando una persona 100% dependiente de otro... cuando me encuentro con una
persona autista que es medianamente consciente de su condicion pero nunca pudo
desarrollar como estrategias 0 herramientas para poder sobrellevarla, yo veo que es
un autista muy temeroso de su condicién, muy introvertido y que sufre mucho... y
cuando veo me encuentro con un autista que es plenamente consciente de su condicion
y que tuvo la oportunidad ... la ayuda y la buena suerte de tener una buena terapeuta...
entonces es mas consciente. Detectando un denominador comun “a ninguno le gusta

decir que es autista” (E1).
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Respecto a las dificultades de integracion social, los entrevistados sefialaron:

“Uno de los principales problemas ... es que nos vemos como normales y somos
capaces de hacer cosas normales, pero lo que pasa es que tenemos que hacer un
esfuerzo muy grande para hacerlo, entonces la gente pierde como la sensibilidad al

verte joven o verte adulto, ya como adulto no se lo podemos decir a nadie” (E1).

“Cuando hablamos de autismo, no hablamos de lo fisico que nos impide vivir, porque
eso se puede suplementar.... el problema es la percepcion, tu conducta, tu
personalidad, tu caracter. Eso estd completamente abandonado en este pais (Chile) y

en el mundo” (E1).

La percepcion del autismo en la adultez fue destacada como un tema poco estudiado

y comprendido.

“El TEA es mas conocido como una condicién que se presenta en la infancia y que es
muy asociada a la infancia... a menos que tl hayas trabajado, que hayas conocido a

una persona con TEA adulto, ya es dificil... que te imagines un adulto” (E5).

En las entrevistas surgié un debate sobre la definicion del autismo en el DSM -V y en
la Ley TEA, especificamente en cuanto al uso de la palabra “trastorno”. Algunos

entrevistados consideraron que era el término adecuado:

“... Trastorno, es la palabra correcta, porque te permite y lo creo asi, te permite cambiar
el paradigma de que nosotros tenemaos que adecuarnos a la mayoria. Eso, eso es asi,
asi siempre ha sido. Cuando hablamos de condicién, siento que las mamas, sobre todo
las mamas y mucha gente, muchos profesionales, obligan a la sociedad adecuarse a

Nnosotros, y eso va a ser imposible porque todos somos diferentes...” (E1).

Por otro lado, algunos consideraron que el término “trastorno” como violento e

inadecuado:

“Trastorno, no, porque no es ningun trastornado como en algin momento se dijo, no
estan locos. Porque un trastorno es distinto... habia solicitado que la Ley TEA sacaran
el trastorno y fuera CEA, condicion espectro autista, pero en realidad deberia ser

espectro autista y nada mas” (E2).
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“Trastorno, es una palabra fuerte la verdad, trastorno es como aqui, algo que como,

suena como que algo esta defectuoso, pero no es asi, es una condiciéon” (E7).

Asimismo, algunos entrevistados sefialaron la importancia del diagndéstico para la

implementacion politicas publicas:

“Para efectos de tramitacibn de la Ley, tuvimos hartas conversaciones con
organizaciones de la sociedad civil y ahi pudimos explicarle con detalle porque nosotros
necesitdbamos que dijera Trastorno del Espectro Autista, y es porque principalmente
una de las acciones de apertura en esta ley... son atenciones especificas ... un
diagnostico establecido en nuestros sistemas de informacion se hace a través del CIE

10 por ahora y 11 cuando ajustemos el sistema” (E5).

Otro aspecto relevante fue el término “amplio espectro” en el diagndstico, ya que
algunos consideran que podria incluir personas con sintomas que no corresponden a
TEA.

“El gran problema que tenemos en psiquiatria, que hay mucha superposicién de
sintomas. Si uno ve s6lo un sintoma eso puede tener muchas explicaciones o
posibilidades diagnéstica, entonces yo creo que igual hay que tener precaucion con

esta area” (E3).

“Creo que hay cosas que estan bien al limite de que sea o no TEA, esa es miimpresion.
Principalmente en el tema de la socializacion... yo he visto nifios que viene con

diagndstico de TEA y eran mas bien cuadros ansiosos” (E3).

Las diferentes visiones respecto a la definicibn de autismo entre los entrevistados
evidencian la necesidad de continuar investigando este tema, tanto por parte de las
autoridades, los tomadores de decisiones, la sociedad civil y las personas con TEA,

con el fin de fortalecer la evidencia disponible.
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6.3.2.2. Inclusién

Los conceptos que predominan en esta categoria son: Discapacidad (18%), Ayuda
(17%), Necesidades (13%), Inclusion (13%) y Derecho (7%).

Los entrevistados expresaron criticas hacia la ayuda proporcionada por el Estado.
Aungue reconocieron avances significativos en los ultimos afios, considerando que
estos son aun insuficientes y que los recursos disponibles suelen estar colapsados,

sin cubrir completamente las necesidades de las personas con TEA.

“Me detectaron [el TEA] un poco tardio, y si, me prestaron toda la red de apoyo que
habia disponible en el colegio y en la direccibn comunal... creo que eso fue
fundamental para poder enfrentar lo que seguia... con el tiempo, en los centros de
ayuda o las politicas publicas estan colapsadas; por se ha hecho moda que todos los

nifios son diferentes... no se imaginan lo dificil que es ser diferente” (E1).

Al cumplir 18 afios y enfrentarse a la vida adulta, las personas con autismo enfrentan
un cambio profundo para el cual, segun los entrevistadores, tanto ellos como la

sociedad no estan preparados.

“La realidad de salir de cuarto medio y cumplir 18 afios, el mundo cambia: las
responsabilidades, la universidad, el mundo laboral y las responsabilidades penales,
todo lo que significa... nadie te lo dice, nadie te lo habla porque parece que todo el

mundo asume que una asume que sabe. Para mi fue chocante” (E1).

“Cada vez que existe la posibilidad de que esa persona decida sobre su vida, nosotros
debemos resguardar ese derecho... algo que generalmente no cambia esta percepcion
de que los nifios siguen siendo nifios, y que a los 30 afios seguimos hablando de mi

nifito y tomando decisiones por mi nifiito” (E5).

Los entrevistados también sefialaron el estigma y la discriminacién que enfrentan las

personas con autismo y sus familias.

“Tampoco soy tan inteligente como el doctor House o el doctor no sé cuanto y cosas
por el estilo. La verdad es que yo pude ver sus ojos el miedo a no cumplir con el

estereotipo que la sociedad habia construido; los TEA no todos tienen, no todos son
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inteligentes, o son capaces, son genios, son fisicos, son ingenieros o son lo que el

estereotipo vende” (E1).

“Hay papas que dicen: bueno, yo dejé de salir, yo deje de ir al mall, yo deje de ir al
supermercado, dejé de ir a ver a mi papa, deje de ir a ver a mi hermano... porque ellos

no aceptan a mi hijo” (E2).

Ademas, algunos entrevistadas mencionaron que la universidad puede ser un entorno

propicio para fomentar la autonomia e independencia de las personas con autismo.

“Hoy en dia llegan [a la universidad] con alta carga emocional a los temas de salud
mental por sus situaciones de discriminacion, de bullying ... La universidad intenta dar
los apoyos de salud mental, de empoderar, sobre todo empoderar en sus condiciones,
gue reconozcan la vulneracion de derechos, que defiendan sus derechos, que hagan

grupos entre ellos” (E8).

En resumen, en la categoria de inclusion los entrevistados enfatizaron la importancia
de proteger los derechos de las personas con TEA en todo momento, promoviendo la
autonomia, independencia, autodeterminacién y participacién en la sociedad, de
acuerdo con sus necesidades y los apoyos requeridos, evitando la vulneracion de sus
derechos o su infantilizacién. También, destacaron la importancia de apoyar a las
familias. Se subrayd, ademas, la necesidad elaborar y concretar estrategias que

promuevan la inclusién de las personas con TEA en la sociedad.

6.3.3.4. Familia

Los conceptos que predominan en las entrevistas sobre esta categoria son: Familia
(88%), Hijos (6%) y Duelo (4%).

Segun los entrevistados, la familia constituye el primer circulo de interaccion social y
el principal apoyo para la persona con autismo. Sin embargo, este rol fundamental no
estd exento de desafios, ya que muchas veces la familia debe adaptarse a las

necesidades de la persona en el espectro autista, o que puede generar tensiones en
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la dinamica familiar.

“Yo, cuando era muy chico, me di cuenta de que era imposible que mi familia, mi familia
MAas cercana, se adaptaran” ... “con mi familia mas cercana a medida que me fueron
viendo mas grande, y que yo podia hacer las cosas pensaron que yo quizds me habia
como sanado” ... “nos sentimos mal porque no encajamos bien; nuestras familias
sufren” (E1).

“El apoyo de la familia en realidad es fundamental...nosotros no somos eternos,
entonces tu tienes que entregar todas esas herramientas hacia ellos y demostrar las
cosas tal cual como son, no hay que maquillar nada o sea nosotros somos de la idea

de tal cual, como son” (E2).

El apoyo formal hacia las familias con autismo es, en palabras de los entrevistados,
insuficientes o incluso inexistente. Los entrevistados destacaron la necesidad de
entregar un mayor apoyo soporte a la familia para favorecer un desarrollo de la persona

autista y fortalecer las relaciones familiares.

“El apoyo que habia en las politicas publicas... hacia los padres, era cero y en €so yo
creo que hay un tema totalmente al debe... como era cero, no sabian como tratarme y
para evitar crisis, que eran constantes, es mas facil evitar interactuar, evitar hablar,
evitar tener unas interacciones, evitar salir, evitar y asi se va apagando la relaciéon, qué

fue lo que pasé en mi caso,” (E1).

El diagnéstico de autismo marca un momento crucial para las familias, que suelen
experimentar un proceso de duelo, muchas veces sin contar con las herramientas

necesarias para enfrentar el autismo y apoyar a sus hijos.

“Cuando te diagnostican, tiene que haber un aprendizaje tanto para el diagnosticado

con para los cuidadores y la gente que los rodea” (E1).

“Cuéando te dan el diagnéstico, los papas ya empiezan a asustarse, y piensan mi hijo
no va a poder hacer esto, no va a poder hacer esto otro y empiezan a como que, a
limitarse” (E2).

“El duelo, es que cuando los papés se enteran que su hijo tiene un diagnoéstico, que es
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una condicion, que lo va a acompafiar para toda la vida, se resiste y empiezan a pensar
catastréficamente ... el duelo entre mas temprano el padre, la madre, cierre ese duelo
y se abre la posibilidad de que tiene en sus manos un hijo al cual potenciar, desde otro

punto de vista” (E7)

Los hermanos de las personas con autismo también suelen verse afectados, ya que el
hijo con TEA demanda mas tiempo y atencion de los padres. Sin embargo, muchos
hermanos colaboran activamente en el cuidado y en, ocasiones, actian como

“coterapeutas”.

“Ha costado, mucho porque muchos sintieron que los dejaron de lado al principio. Pero
pues van comprendiendo y van apoyando a su mama a Su papa... y son partes de la

del avance de su hermano” (E2).

Por otro lado, algunos entrevistados sefialaron que las familias tienden infantilizar a la
persona con autismo, asociando este comportamiento a una sobreprotecciéon. Se
destacO la importancia de trabajar estos aspectos para fomentar la autonomia e

independencia de la persona con TEA en la adultez.

“Cuando cumples 26, si vuelves a tu casa ya, 0 Si esa persona vuelve a su casa, y
vuelve a ser el hijito, el nifiito, ya, que muchas veces las familias por cuidado, por

resguardar, cierto, también mantienen ese trato,” (ES).

“A medida que crecen las personas autistas, cargan muchas experiencias negativas y
solo quieren estar en paz consigo mismo... Sobre todo que, los padres respeten su
ritmo de aprendizaje, como usar transporte publico, manejar el dinero, usar el teléfono
de que es un aprendizaje mas gradual para las personas autistas, necesitan
instrucciones mas explicitas en esa habilidades... y que también los padres eviten
actitudes infantilizacion y sobre protectoras, no los refugien indefinidamente en los

rigores de la vida adulta” (E6).

“Ese proceso de independencia va a pasar mas tardiamente como lo hacen con sus
pares que no tienen la condicidn, eso no significa que debe ser como algo malo. Yo
pienso que los padres deben tirar al tacho de la basura, toda esa lista de hitos segun

edad y respetar el ritmo de sus hijos autistas (E6).
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En conclusion, los entrevistados coincidieron en que la familia juega un papel crucial
como apoyo, cuidador y, en ocasiones, coterapeuta de las personas con autismo. Sin
embargo, la sobreproteccién puede derivar en actitudes infantilizantes que afectan la
autonomia e independencia de las personas con TEA. El diagndstico de autismo
implica un proceso de duelo para las familias, especialmente para los padres, y la
transicion hacia la adultez representa otro desafio, por lo que es fundamental que las
familias trabajen en aceptar y adaptarse a estos procesos para mejorar la calidad de
vida de todos sus miembros.

Ademas, generalmente son las familias quienes se hacen cargo de personas con
autismo que requieren altos niveles de apoyo incluso después de los 26 afios, lo que
puede generar sobrecarga debido a la falta de alternativas de cuidado para adultos

con autismo.

Finalmente, es importante que las familias fomenten el respeto por los derechos de las
personas con autismo, escuchen sus opiniones y respeten sus tiempos de crecimiento

y desatrrollo.

6.3.3.5. Laboral

Los conceptos mas recurrentes en la categoria laboral son: Trabajar (49%), Laboral
(16%) y Habilidades (12%).

Segun la percepcion de los entrevistados, la integracion de la persona con autismo al
ambito laboral presenta desafios, especialmente es las relaciones con compafieres de

trabajo y en el seguimiento de instrucciones por parte de las jefaturas.

“Al principio fue muy dificil, porque, haber yo lo aprendi de mas viejo, al principio no,
pero mi compafiero de trabajo no me tenia mucha buena, porque yo hacia todo bien'y
¢por qué hacia todo bien? para mi era muy simple” “hay que llegar a las 18:00 horas...
yo llegaba a las 18:00 horas” (E1).

“El (un estudiante con TEA) no tiene problema de trabajar, él tiene otras cosas, como,
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por ejemplo, que es muy estructurado, él quiere que todo se haga lo que él dice, ese
es otro tipo de cosas que puede presentar, que son parte del diagndstico y que de
repente llevan a conflicto, en esa parte como que les cuesta un poquito mas, pero él
puede trabajar en equipo, le gusta estar con compafieros, pero es selectivo o sea tiene

dos o tres comparieros, que en el fondo busca de que sean adaptables a él” (E7).

“Nosotros no somos grises; es blanco o negro. El gris te genera ansiedad, no es
seguro... por ejemplo, cuando mi jefe, el jefe que me contrato me dijo esto tienes que

hacer todos los dias, yo hacia eso, todos los dias” (E1).

Asimismo, algunos entrevistados sefialaron dificultades al momento de buscar

empleos, especialmente en el proceso de entrevistas y seleccidén de personal.

“Yo fui a una sola entrevista en mi vida laboral, que fue la primera en mi primer trabajo,
y lo pase tan mal, que creo que no estoy preparado para ir a otra entrevista laboral.
Entonces me idee como un plan, ser super buen trabajador, entonces de ahi en

adelante siempre me han ofrecido trabajo” (E1).

“Tienen carné de discapacidad o tiene alguna otra cosa les cuesta mucho en algunos
casos encontrar trabajo. Entonces como esta a nivel nacional esa ley se acogen al
tema de discapacidad, entonces es mas facil para ellos poder insertarse en el area

laboral, si ayuda un poco” (E2).

“La responsabilidad social empresarial, entonces ¢(Qué es mas atractivo para las
empresas tener una discapacidad visible o una discapacidad invisible? Entonces... lo

visible conviene mas como empresa” (E3).

“Muchas organizaciones que apoyan la inclusion laboral de las personas del espectro
autista, tienen una perspectiva muy limitada acerca de la inclusion laboral, porque en
el sentido de que le ofrecen una muestra muy limitada de trabajos, que no estan a la
medida de sus habilidades, donde la meta es que hubiera un trabajo, las personas
autistas lo aceptan pasivamente para no tener que pasar por la angustia de buscar un

trabajo y que pasa si ese trabajo no esta en sintonia [con la persona con autismo]” (E6).

El entorno laboral representa un desafio para las personas con autismo, y algunas

optan por no informar a sus empleadores sobre su diagndstico.
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“La gente TEA no dice que es TEA... entonces puede ser que muchos TEA adultos

actuen raro” (E1).

“Nos dicen somos todos iguales... pero eso esta mal, no somos iguales, somos

3y

diferentes, y como son diferentes nos tenemos que aceptar diferentes, pero no es asi’
(E1).

“Soy suficientemente consiente para darme cuenta de que no estamos preparados para
interactuar con otra persona, y las personas no estan preparadas para interactuar con

nosotros” (E1).

Los entrevistados coinciden en la necesidad de mejorar tanto las habilidades sociales
de las personas con autismo como las politicas de contratacion, ya que, al ser una
discapacidad invisible, el autismo puede ser menos considerado que las
discapacidades fisicas a la hora de cumplir con la Ley de Inclusién y en la imagen que

las empresas desean proyectar.

Las dificultades en la interaccién y comunicacion social, asi como la rigidez y estructura
gue caracterizan a muchas personas con autismo, pueden generar tensiones en el
clima laboral, en particular con jefes y compafieros. Por ello, los entrevistados sugieren
la importancia de una intervencién y educacion en los equipos de trabajo donde haya

integrantes con autismo.

Finalmente, algunas personas con autismo han optado por desempefiarse en empleos
con menor interaccién social, priorizando el trabajo autbnomo y en entornos mas
aislados, lo que les permite destacar en sus tareas y minimizar el estrés asociado a la

socializacion en el trabajo.
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6.3.3.6. Educaciéon

En esta categoria, los conceptos mas mencionados fueron: Educacion (33%),
Estudiantes (12%), Universidad (11%), Sistema (9%), Profesores (8%) y Lenguaje
(6%).

Los entrevistados destacaron que la experiencia educativa de las personas con

autismo suele ser compleja.

“Me costaba mucho hacer las tareas del colegio, seguir instrucciones que eran bastante
basicas, que eran para entrenarte para la vida cotidiana, pero yo de alguna manera
como yo los sabia, y no sabia porque lo sabia, me costada mucho seguir esas

instrucciones” (E1).

“El menor [segundo hijo autista], es el tema de que no quiere ir al colegio, porque el
colegio no le ensefia, nada le sirve para nada, es aburrido, repiten siempre lo mismo y

asi un monto de cosas mas” (E2).

“Todavia respondemos mucho a eso, a los colegios o como que se ponen muy
absolutistas es como tratamos a todos los usuarios iguales y no porque finalmente eso

no es incluir” (E4).

En cuanto a politicas publicas, los entrevistados reconocieron avances, especialmente
con el Programa de Integracion Escolar (PIE), que facilita el acceso a la educacion
para personas con autismo. Sin embargo, consideran que estos programas son
insuficientes, especialmente debido al creciente nimero de estudiantes autistas en el

sistema educativo.

“Yo fui a clases especiales, tuve apoyo totalmente gratuito con mis padres, orientacion
y mucho respeto, y mucho entendimiento de los profesores, de mis compafieros de
curso y del colegio. Entonces, yo creo que las politicas publicas son suficientes,

siempre son mejorables, pero estan sobre colapsadas de gente que no lo es” (E1).

“De un tiempo a esta parte mas o menos 10 afios ha habido un brote muy grande del
diagnostico, sobre todo mucha presencia en las escuelas comunes con PIE, donde

antes encontrar un nifio TEA era uno o dos ... ahora practicamente tenemos dos o tres
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en cada curso y cada cierto nivel, entonces estamos hablando que de tres a cuatro

saltamos a veinte” (E7).

Los entrevistados sefialaron también que los programas de apoyo no se encuentran
bien comunicados entre los distintos niveles educativos, y no preparan

adecuadamente a los estudiantes para la transicion a la vida adulta.

“Cuando estaba en la media... les faltd como ayudarme para hacer el proceso de
transicion... es mas facil cuando eres pequenio, porque las responsabilidades son
menores... pero a medida que tu vas creciendo, tu realidad, tu mundo, va creciendo y

vas a ir conectandote con otros grupos, con otras cosas y para eso no hay preparacion
(E1).

“Desde primero medio a cuarto medio, un ramo de orientacién te hubiese dicho que la
realidad... al salir de cuarto medio y cumplir 18 afos el mundo cambia: las
responsabilidades, la universidad, el mundo laboral y las responsabilidades penales”
(E1).

“No hay apoyo del colegio a la universidad; salvo que los preparan como preparan a
todos para que den la prueba, solamente eso, y en las universidades tampoco hay
apoyo” (E2).

“Los PIE ayuda muchisimo poder entender que los chicos con TEA tienen que estar en

un programa de integracion” (E4).

“Desde el afio antes pasado, el DEMRE esté haciendo o sea cuando inscriben para la
prueba de educacion superior, hay una parte, un nexo especial para los estudiantes
TEA, hemos pedido una sala especial para ellos, una sala que no haya mas de cinco
estudiantes... también pedido flexibilidad para que le den permiso cuando necesitan
salir de la sala” (E7).

La escuela y los docentes desempefian un papel clave en la integracion social del
estudiante, ya que la comunidad escolar suele ser su primera experiencia de

interaccion con personas ajenas a su familia.

“La ayuda y la buena suerte de tener una buena terapeuta, una buena psiquiatra, un
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buen neurdlogo, un buen profesor, sobre todo mi profesora de bésica fue
fundamental... ella fue fundamental en todo mi proceso cuando me diagnosticaron”
(E1).

“Increiblemente los nifios, estas nuevas generaciones son mucho mas empaticos que
las anteriores, y mucho mas empdticos que los mismos profesores; ... los nifios si

entienden y comprenden a su compafiero [con autismo]” (E2).

“La educacion va mas all4 de los contenidos de un curriculo académicos; tiene que
generar un ambiente donde las personas autistas puedan aprender sin sentirse
agobiadas por los estimulos sensoriales, y que los profesores se desprendan de esa

mentalidad homogénea de que todos los alumnos deban aprender de la misma forma’
(E6).

En cuanto a la educacion superior, los entrevistados mencionaron que, aunque la
universidad representa una oportunidad para las personas con autismo de tener
nuevas experiencias y relaciones, los programas de apoyo son limitados y varian

segun cada institucion.

“Primero es voluntario si la persona ha decidido no declarar su condicién. Y luego si lo
declara, los programas contactan a la persona y los invitan a participar... por lo general,
la persona del espectro autista siente como que la universidad es como una nueva
etapa como una oportunidad de conocer mas personas, de tener mas relaciones

sociales, incluso de pareja” (E8).

“Incluso si existen esos programas [PIE y programas de apoyo en universidades] su
ejecucion es como muy discrecional, es decir, a la medida de la institucion educativa y
en cuanto a las universidades, es un tema bastante comun que a los estudiantes les
cuesta solicitar apoyo, porque es distinto al colegio, porque la universidad exige mas

autonomia” (E6).

En resumen, el sistema educativo cumple un rol fundamental en todos los aspectos de
la vida de las personas con autismo, desde la deteccion temprana de sintomas hasta
el desarrollo de habilidades para la vida adulta. Los entrevistados destacan el PIE
COMO una estrategia clave para integrar a personas con autismo en escuelas comunes,

aunque su efectividad depende de las directrices de cada establecimiento y del equipo
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de apoyo, y en muchos casos, no cubre la creciente demanda.

Algunos entrevistados sefialaron que el sistema educativo tiende a enfocarse mas en
los aspectos académicos que en el desarrollo de habilidades para la vida cotidiana,
como habilidades blandas y orientacion para la vida adulta. Una vez que los
estudiantes autistas con mayores necesidades de apoyo egresan de las escuelas,

suelen quedar sin centros para continuar desarrollandose.

Ademas, los entrevistados resaltaron la necesidad de incorporar en la formacion de
los docentes conocimientos sobre autismo, en particular para educadores
diferenciales. En cuanto a las universidades, se observa una falta de lineamientos
claros del Ministerio de Educacion respecto a la inclusién, por lo que cada institucion

implementa iniciativas segun sus propios criterios.

Finalmente, las familias cumplen un rol fundamental en el proceso educativo de las

personas con autismo, brindando apoyo en todas las etapas de su ciclo vital.

6.3.3.7. Persona

En esta categoria, los entrevistados identificaron los siguientes conceptos principales:
Persona (58%), Conscientes (10%), Dificultad (9%), Independencia (3%) vy

Comunicacion (3%).

Los participantes describieron diversos aspectos sobre las personas con autismo. En
particular, se destacé que algunas personas autistas de alto funcionamiento logran
presentarse “bastante normales”, aunque esto requiere un esfuerzo considerable para

adaptarse y funcionar en la sociedad.
“Para mi, son personas con mayor dificultad” (E2).

“Las personas TEA, en general, aparentan ser frios por esta forma de poco, de poca
empatia, de entender en esta comunicacion no verbal, de los gestos, a ellos les cuesta

mucho. De hecho, los que lo logran, no es porque lo logren superen el diagnostico, sino

106



porque se funcionalizan para el mundo” (E7).

“Yo, ya mas grande me enteré ... a los ojos de mi familia o de las personas que no
estaban entrenadas o preparadas, yo me veia bastante normal y quizas me veia como

un mafnoso, como un, como un idiota, como un pesado” (E1).

Los entrevistados coincidieron en que la autonomia, la independencia y la
autodeterminacion son factores clave para la vida de las personas con autismo, y

deben fomentarse desde la infancia.

“Ese proceso de independencia va a pasar mas tardiamente a como lo hacen sus pares

que no tienen la condicion, eso no significa que debe ser como algo malo” (E6).

“Siempre hay que promover la autodeterminacion, la autonomia, desde los mas
pequeiiitos, para que sea la persona lo mas auténomo y puede desempefarse lo mejor

posible dentro de la ciudad, como ciudadano de pleno derecho” (ES).

Ademas, algunos entrevistados mencionaron barreras que enfrentan las personas con

autismo, como el tabu y la infantilizacion.

“A ninguno le gusta decir que es autista. Y, yo no sé si eso se da porque no queremos
gue nos discriminen, porque nos da vergiienza, porque nos da miedo, no sé€, pero no
lo queremos decir, no lo andamos diciendo por todos lados, y he visto que nuestras

familias tampoco lo hacen” (E1).

“El estereotipo que venden estos gallos son genio, no es asi, y eso genera un tremendo
problema” (E1).

“Dado el apogeo de las redes sociales, las personas autistas pueden ahora tener mas
recursos para desarrollar sus narrativas y difundirlas para el mundo, sin temor a ser
juzgados y desafiar las narrativas ya existentes, por ejemplo, las que son muy

infantilizantes, dando espacios como esta entrevista” (E6).

En relacién con la experiencia de ser un adulto autista en la sociedad, los entrevistados

expresaron que es un desafio constante.

“No es normal vivir solo, no, no, ho es normal; tiene que haber ocurrido algo para que
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esa persona terminara viviendo solo” (E1).

“En la universidad, entonces aca, ya son independientes y manejan su dinero, tienen
que pagar sus cuentas... Y eso uno de los desafios, porque como la persona autista
tiene desafios y las funciones ejecutivas les cuesta mucho planificar organizar su
tiempo, determinar lo que es importe lo que no es tan importante, entonces, lo que

hacemos es mucha planificacion semanal” (E8).

“Hay una diversidad de experiencias relacionada con como se vive el espectro autista,
especialmente sobre como se vive la transicion a la vida adulta... No existe una forma
universal de apoyos que funcione 100% para todos, sobre todo considerando que se
habla muy poco de la vida adulta de las personas en EA (Espectro Autista) y menos

aun que se les permita hablar a los propios adultos en el EA” (E6).

“Es un aprendizaje mas gradual para las personas autistas; necesitan mas
instrucciones mas explicitas en esa habilidad... Y que también, los padres eviten
actitudes infantilizacién y sobre protectoras, no los refugien infinitivamente en los
rigores de la vida adulta, si pueden explicarles, como explicitamente como se

necesiten, pero es mejor que negarles” (E6).

“Los demas alto funcionamiento se empieza a dar cuenta ... y tienen mas dificultad en
la interaccion social y todo empiezan la ideacion suicida, porque como, es como medio

inadaptado a su entorno” (E3).

Finalmente, algunos entrevistados sefialaron que, aunque existen diferencias entre las
personas con autismo, estas caracteristicas no los hacen “especiales”. Es fundamental
reconocer la diversidad de necesidades humanas, independientemente de si tienen un

diagndstico de autismo.

“Creo que todos somos diferentes y todos somos especiales, y cada uno tiene sus
propios fantasmas. Los nuestros pueden ser a nivel cognitivo, de nacimiento, los de
otras personas pueden haber sido gatillados por algin abuso, por alguna deficiencia
en la infancia. Pero, yo creo que ningun fantasma esta por sobre los de otros. Yo creo
que la autoflagelacion que tienen algunos TEA, y que obviamente aporta mucho a los

padres, hace que algunos se terminen creyendo que son especiales” (E1).
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“Yo creo que mas que un nombre, yo creo que hay que pensar que generalmente son
personas que estan con una condicién como cualquiera de nosotros; nadie es perfecto”
(E7).

La categoria "persona” se describe a través de cinco conceptos: persona, consciencia,
dificultad, independencia y comunicacion. Estos conceptos reflejan la diversidad de
experiencias y niveles de consciencia en las personas con autismo, asi como sus
diferentes necesidades de apoyo para desarrollarse plenamente en la vida. La
dificultad es una realidad que enfrentan en su vida diaria, la independencia es el
objetivo que se busca alcanzar a través de la terapia y el desarrollo personal, y la
comunicacién es un area que a menudo presenta retos, ya que muchos pueden tener
dificultades para expresar o que desean o interpretan las interacciones sociales de

manera muy literal.

En conclusion, los entrevistados enfatizan la importancia del desarrollo personal y el
respeto hacia las personas con autismo, promoviendo su empoderamiento y

aceptacion en toda su diversidad.

6.3.3.8. Politica publica

Los conceptos mas mencionados en las entrevistas fueron: Politicas (38%), Chile
(32%) y Recursos (4%).

A pesar de que existian politicas publicas antes de la promulgacion de la Ley TEA, los
apoyos se encuentran colapsados debido al aumento significativo de personas con

autismo en los ultimos afios y la escasez de servicios disponibles.

“Con el tiempo, en los centros de ayuda o las politicas publicas estan colapsadas

porque se ha hecho moda que todos los nifios son diferentes” (E1).

“En realidad ¢ Cuéles politicas publicas? Lo tnico que salio fue ahora la ley (TEA) y que

también esta a medias y no hay nada, en realidad grandes apoyos no hay” (E2).

“Este mayor diagnéstico, mayor gente generando demanda y eso ha traido algunas
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politicas publicas, tal como lo es la ley TEA” (E4).

“Esta implementacion [guia clinica 2011] fue en primer lugar sin recursos, entonces fue
en medida de las posibilidades de la resefia... a pesar de no tener recursos asociados

ya, esta orientacion... genero bastante interés en las redes de salud” (E5).

“El apoyo que habia en las politicas publicas hacia los autistas era, yo sentia que era
harto, no suficiente, harto, pero habia cero hacia los padres, cero y en e€so yo creo que

hay un tema totalmente al debe” (E1).

Una de las politicas publicas méas destacadas por los entrevistados es la Ley TEA,
publicada el 10 de marzo de 2023.

“Esa ley [TEA] esta pensada para un porcentaje de autistas que son los que mas
necesidades tienen, que quizas esta bien... Quienes estan en la indefensién y estan
totalmente abandonados son los que no tienen ningun tipo de ayuda psiquiatrica, una

terapia para poder enfrentar el mundo, para comprender lo que les rodea y eso no esta
(E1).

“Otro importante que creo que surgié es como aparece a raiz de esta ley [ley TEA] un

poco de mayor consciencia en los equipos de salud” (ES5).

El papel de las agrupaciones ha sido fundamental para exigir apoyos formales al
Estado y promover politicas publicas dirigidas a las personas autistas y sus familias.
Ademas, han suplido de manera informal los apoyos necesarios.

“Muchas veces las organizaciones, las agrupaciones, que hay a nivel nacional generan
un recurso a fondos concursables, le hacen una rifa y una montonera de cosas ¢ para
qué? Para poder lograr entregar lo que falta, el déficit en cuanto atencién a todos los

menores” (E2).

“Yo diria que ninguna otra condicion, yo he visto gente tan organizada estructural y
preocupados de la situacién, y un activismo muy afectivo en ese sentido con los
legisladores para reforzar el tema de la ley. Ahora, lamentablemente creo la ley no vino

aparejada de una implementaciéon adecuada” (E3).

“Yo creo que ha habido hartos avances en el tema como de social, y hay como yo diria,
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que hay un rol muy importante las agrupaciones de familia” (E3).

Los entrevistadores coinciden en que Chile ha avanzado notablemente en los ultimos
10 afios en politicas publicas para apoyar a las personas con autismo. No obstante, a
nivel internacional, especialmente en comparacion con paises europeos, aun hay

mucho por hacer.

“Si nos comparamos con Europa, siempre vamos a estar al debe... Yo creo gue hemos
ido avanzando en estos Ultimos 10 afios, yo creo que ha sido super considerable el

avance que existio en relacion con eso, han aparecido muchas politicas” (E4).

Finalmente, algunos entrevistados enfatizaron la importancia de incluir a las personas
con autismo en la elaboracién de politicas publicas, especialmente en aquellas que les
afectan directamente.

“Las personas autistas desean... que las incorporen en el desarrollo de las politicas
publicas” (E6).

En general, los entrevistados concordaron en que en Chile hay pocas o casi nulas
politicas publicas respecto al autismo, siendo la Ley TEA la iniciativa mas importante
y reciente, aunque todavia se encuentra en proceso de elaboracion por parte del
Ministerio de Salud. Esto ha permitido que el autismo esté en la agenda publica y ha
generado una mayor concienciacion entre profesionales en educacion, salud y

familias.

Las politicas publicas en el sector salud estan rezagadas, ya que faltan recursos para
incrementar el nimero de profesionales dedicados al diagndstico, tratamiento y
rehabilitacion. Recientemente, se ha comenzado a aplicar la escala MCHAT para la

deteccién de autismo en nifos.

El sector educaciéon muestra una mejor situacion, ya que el Programa de Integracion
Escolar (PIE) se considera una buena estrategia para integrar a los nifios con autismo
en la sociedad, proporcionando una forma de terapia y preparandolos para la vida
adulta. Sin embargo, hay un déficit de profesionales que puedan atender a todos los
nifios, y no existe una politica universal sobre autismo en la educacion superior.
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La mayoria de los servicios actualmente se dirigen a nifios, con poco o casi nada de
apoyo para las personas adultas. Ademas, se necesitan politicas para los cuidadores
y centros que apoyen a las personas con autismo que tienen altas necesidades de

apoyo después de la educacion especial.

En conclusion, el paradigma actual implica que la persona autista debe adaptarse a la
sociedad, pero es esencial que esta transite hacia un cambio cultural de aceptacion

hacia la diversidad, reconociendo que todos somos diferentes.

6.3.3.9. Profesionales

Los profesionales de la salud y la educacion desempefian un rol fundamental en la
vida de las personas con autismo y sus familias, ya que interacttan de forma directa e
indirecta con este grupo poblacional. Segun los entrevistados, las profesiones que mas
frecuentemente interacttan con las personas con autismo, en orden decreciente, son:
Profesor (10%), Médicos (8%), Psiquiatras (7%), Psicélogos (5%), Terapeutas

Ocupacionales (4%) y Educadoras Diferenciales (4%).

Estos profesionales impactan significativamente en la vida de las personas con
autismo y sus familias, ya sea en la identificacion de sospechas, en el diagnostico o
en el tratamiento. Los profesores, en particular, se destacan por su relevancia en el

proceso educativo.

Los entrevistados también sefialaron la necesidad de fortalecer la formacion y
capacitacién en autismo, especialmente en la etapa adulta, donde hay una falta de
profesionales. Ademas, subrayaron la importancia de preparar a los docentes, quienes
pasan mas tiempo con los estudiantes, para que puedan desarrollar habilidades y

destrezas que faciliten un desempefio 6ptimo en la vida adulta.

“La formacion de las educadoras diferenciales de la carrera de pedagogia... hace falta
un modulo especial para los TEA, y no verlo desde un punto de vista generalizado, si

no que tener como mas, quizas, un semestre como la asignatura especial para ello”
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(E7).

“Los profesionales que trabajamos antes con nifios ahora poco a poco hemos ido
migrando a trabajar con adultos, porque hemos visto la necesidad de tener que hacerlo

y promoviendo la formacion también el area adulta” (E8).

Asimismo, se evidencio el apoyo de los profesionales a las familias, especialmente a
los cuidadores, en relacion con la aceptacion y el duelo del diagnéstico, asi como en

el acompafamiento y el trabajo diario con las personas con autismo.

El aumento en el nimero de profesionales debe realizarse con cautela, dado que el
autismo abarca un amplio espectro y se ve influido por diversos factores de la vida,
especialmente en el desarrollo de habilidades sociales y en el trabajo conductual de
las personas con TEA. Por lo tanto, quienes realicen este trabajo deben poseer las

competencias necesarias.

“Cémo voy a ir a hablar con un psicélogo que su formacion académica es
deficiente?... yo tengo necesidades complejas de manera cognitiva y para eso necesito
que la persona que esta al otro lado, que me tiene que ayudar, tenga la misma
formacion académica para poder entender mas o menos lo que le estoy diciendo, yo
he ido a treinta y siete psicélogos en mi vida, los tengo contados, cual de todos mas,

no lo quiero decir, precarios” (E1).

6.3.3.10. Sensorial

En esta categoria, los entrevistados indicaron que los principales conceptos eran:
Persona (58%), Conscientes (10%), Dificultad (9%), Independencia (3%) vy
Comunicacion (3%). Las personas con autismo presentan una percepcion sensorial
diferente, lo que puede llevar a situaciones de sobrecarga o crisis sensoriales. Algunos
entrevistadores subrayaron la importancia de usar un lenguaje respetuoso, evitando

términos como "pataletas".

“La sobrecarga sensorial asi le llama, son algo muy comun. Tratamos de usar un

lenguaje muy respetuoso también de que se les diga trastorno o pataleta, no sé
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trastorno sensorial, entonces hablamos de percepciones sensoriales diferentes... y
también hablamos de sobrecarga sensorial. Entonces, cada uno de ellos aplicamos un
perfil sensorial que es para adultos, para que cada uno reconozca su perfil sensorial y
luego hacemos una tabla que cada persona dice qué situaciones pueden llegar hacer
una crisis 0 una sobrecarga sensoriales y luego de qué manera me gusta que me

contenga ante esta situacion” (ES8).

Los entrevistados compartieron experiencias sobre las situaciones que generaban
estrés y sobrecarga sensorial, las cuales son diferentes en cada persona.

“Me estresaba un poco, conversar con otra gente o escuchar a otra gente, o realizar
tareas que yo no encontraba que tuvieran légica, me costaba mucho seguir esas
instrucciones” ... 10 que él no sabia que eso (una instruccion confusa) a mi me

provocaba una crisis, entonces yo tenia que subir al bafno” (E1).

“Depende de cada nifio, depende de cada persona igual, algunos se regulan con el

tema de esto de balancearse, otros por ejemplo el mio, el menor camina en puntillas
(E2).

“El recreo para ellos es sufrimiento, porque es mucha bulla, y les gusta el silencio, se
van al PIE a la hora de recreo y ahi desde chiquito y van solo, van a almorzar, van a

tomar su colacion, para descansar del ruido” (E7).

“A veces evitan ciertas situaciones por temas de percepciones sensoriales diferentes,
les molestan, los estimulos, entonces evitan ir al gineco6logo, al dentista, a la

peluqueria” (E8).

La familia desempefia un papel crucial en el manejo de la sobrecarga sensorial. Los
entrevistadores explicaron algunas estrategias para afrontar estas situaciones, aunque
destacaron la falta de apoyo estatal al respecto. Las agrupaciones han servido como

una fuente de apoyo a través de la experiencia de otros padres.

“Habia cero hacia los padres [se refiere a politicas publicas] ... entonces como era cero,
no sabian cémo tratarme y para evitar crisis, que eran constantes, es mas facil evitar
interactuar, evitar hablar, evitar tener interacciones, evitar salir, evitar y asi se va

apagando la relacion” (E1).
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“Afuera la vida no es facil. Yo no puedo llegar y pedir oiga no toques la bocina porque
a mi hijo le molesta mucho el ruido. Entonces que tengo que hacer yo, buscar la opcion
para disminuir ese ruido... entonces uno tiene que ir buscando ese tipo de cosas para

que ta adaptes al nifio al joven al resto de la comunidad” (E2).

Los entrevistados también sefialaron que las personas con autismo a menudo tienen

dificultades para expresar sus emociones.

“Yo pienso que ese adjetivo [personas autistas son mas racionales] puede aplicar a
algunas personas autistas, pero no todas, pero incluso las més racionales tienen vida
emocional muy rica, simplemente no encuentran las palabras para expresar sus

emociones, hasta la mas simple, por un concepto llamado alexitimia” (E6).

Una de las caracteristicas de las personas con autismo es la hiposensibilidad o
hipersensibilidad. Por lo tanto, las sobrecargas sensoriales deben ser analizadas,
estudiadas y entrenadas para apoyar tanto a la persona como a su familia. La sociedad
no siempre esta preparada para aceptar estas situaciones; en el caso de los nifios,
puede ser mas aceptable, pero para los adultos puede resultar complejo, ya que no se
perciben como “pataletas”, sino que pueden ser malinterpretados como adultos

arrogantes o serios.
6.3.3.11. Salud

En la categoria de Salud, se observa que los subcddigos mas frecuentemente
mencionados en las entrevistas son: Salud (23%), Diagnéstico (16%), Programas
(7%), Servicios (4%), Intervencion (3%), Terapia (3%), Mental (3%) y Hospital (3%), lo

que indica un mayor requerimiento en estas areas.

El diagndstico de autismo fue un tema abordado por todos los entrevistadores, quienes
enfatizaron que debe ser realizado por un profesional competente y a una edad

temprana.

“No puede ser ni psicologos, ni terapeutas ocupacionales, que puedan diagnosticar
esto, cachay, o sea aqui solamente lo puede hacer un psiquiatra o neurélogo y eso en

la ley deberia haber quedado super claro” (E1).
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“Los diagndsticos en psiquiatria mas bien tienen estan en base de acuerdos 0 consenso
gue genera estas dificultades y esto no solo para el trastorno del espectro autista, sino

para muchas otras condiciones” (E3).

“creo que las caracteristicas clinicas estan mas o menos bien definidas... pero yo creo
gue efectivamente el diagnostico diferencial de estos cuadros se pueden cruzar con

muchas cosas” (E3).

“El ADOS es una herramienta de apoyo, pero no es diagndéstico y hoy en dia se ha
considerado que como un criterio suficiente para el diagndstico y es un error importante,

porque finalmente el diagnostico sigue siendo clinico” (E3).

“En el DSM V hubo un cambio... se amplié un poco esta figura de espectro y ahi en
una irrupcion muy importante diagnéstico y yo creo que hay cosas que estan bien al
limite de que sea o no... yo he visto nifios que vienen con diagnéstico de TEA y eran

mas bien cuadros ansiosos” (E3).

Ademas, se menciono el diagndstico de autismo en la adultez. En algunos casos, las

personas comenzaron a reconocer sefiales en si mismas al evaluar a sus hijos por

sospecha de autismo, lo que gener6 satisfaccion y respuestas a sus conductas

extraflas de toda la vida. Sin embargo, se destac6 un déficit de servicios y

profesionales que evalUen el autismo en esta etapa.

“Las personas autista adultas, eran muchos casos ellos y ellas empezaban a identificar
sefales cuando sus propios hijos estaban en proceso de diagnostica empezaban a
identificar sefales en ellos mismos y que cuando surgié esa duda era muy dificil

encontrar donde poder iniciar un proceso de diagnostico” (E5).

Las intervenciones intervenciones dirigidas a las personas con autismo y sus familias

son fundamentales para el desarrollo de la persona y su integracion en la sociedad.

Sin embargo, los entrevistadores coincidieron en que el Estado ofrece poco o ningun

apoyo, siendo las agrupaciones las que brindan asistencia a las personas autistas y

sus familias.

“Mi familia no tuvo ninguna participacion en nada, salvo en la primera etapa del
diagnostico cuando estaba chico. De ahi en mas yo senti que ellos trataron de hacer
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cosas conmigo, pero no sabian como... porque nadie los preparé” (E1).

“Seguimos con el mismo problema del déficit de las atenciones de los profesionales,
son muy poco; bueno nosotros mas todavia somos una comuna al sur de Chile, que es
peor, por ejemplo, la Unica fonoaudiéloga que estd en el CESFAM tiene 2 afios de lista

de espera” (E2).

“Yo pongo un nifio de una edad por ejemplo 8 afios de un nifio de una familia que se
preocupa, que busca terapia, hace cosas, vende rifas y hace cosas para qué, para
poder pagar la terapia y lo van haciendo, insertando en esta sociedad poco a poco, y
entregandole la herramienta y que vayan aprendiendo y todo, versus a un nifio que no

hacen nada, los papas no hacen nada, el nifio no avanza” (E2).

“La intervencion estd muy centrada principalmente el nifio, en estas salas de
estimulacion sensorial o sea integracion sensorial, pero muy poco en el tema de

destrezas sociales y habilidades para la vida” (E3).

“Pero generalmente en la parte del derecho la habilitacién y rehabilitacion no esta
garantizada por el Estado porque son las familias las que costean las terapias y los
apoyos para las nifias y los nifios del espectro autista, menos aun para la vida adulta”
(E8).

Los establecimientos de salud no estan preparados para atender a las personas con
autismo ante requerimientos de atencion, ya sea preventiva, tratamiento o urgencias.
Ademas, los profesionales de la salud a menudo carecen de las competencias y
conocimientos necesarios para tratar a personas con autismo, lo que puede llevar a

gue algunos oculten el diagndstico o eviten brindar atencién.

“Mi hijo [joven de 24 afios con autismo] dice me hablan como si yo fuera huevén, o sea
tonto y tonto no soy, yo entiendo y por eso el siempre oculto el diagnostico, porque

decia que la gente, nosotros cambiamos y el necesita ser tratado igual como el resto
(E2).

“Para gue existe una salud accesible para las personas autistas, no basta con que las
personas autistas puedan recibir un chequeo médico o someterse a examen o recibir

medicamentos, sino que tiene que ver con el trato que reciben las personas autistas,
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de parte de los profesionales médicos, que les hablen con un lenguaje concreto y que
no hablen exclusivamente con sus cuidadores y tampoco que hablen de las personas
autistas como si no estuvieran en la habitacion y que los procedimientos para solicitar

una cita médica sean lo mas sencillo posible” (E6).

“Es importante como comunica las instrucciones... la capacidad de organizar dia a dia
la persona del espectro autista, esto tiene que ver no solo con solicitar la consulta
médica, sino también tomarse sus medicamentos constantemente, saber donde estan
sus medicamentos, eso también es crucial, respecto a como cuidar su salud

auténomamente” (E6).

También se destacO el derecho a la informacion y atencién de las personas con

autismo una vez cumplidos los 18 afios, respetando su autonomia.

“No podemos olvidar que el usuario, que siendo mayor de edad es el Unico que tiene
derecho a acceder ademas a la informacion y a la terapia es el adulto, yo creo que es

ahi que hay un respeto que corresponde” (E4).

El area de salud juega un rol fundamental en la vida de las personas con autismo y
sus familias, durante todo su ciclo vital. Sin embargo, se evidencia una deficiencia en
la oferta de prestaciones, profesionales, servicios y terapias dirigidas a las personas
con autismo, y aun menor hacia sus familias, lo que representa un area de interés

incipiente.

Uno de los aspectos mas enfatizados por los entrevistados es que el diagnostico de
autismo debe ser realizado por un médico especialista en Neurologia o Psiquiatria, de
forma clinica y apoyado por diferentes pruebas. En tanto, las intervenciones de
rehabilitacion deben involucrar a un equipo amplio de profesionales y ser
intersectoriales, relacionando areas de educacion y comunidad en general, aunque

todavia se perciben como asistencialistas.

Los entrevistadores sefialaron que el diagnéstico puede implicar un duelo para las
familias y cuidadores, por lo que es necesario abordar este aspecto para favorecer el
cuidado de la persona con autismo. En el caso de las personas adultas, el diagndstico
puede dar respuesta a inquietudes sobre su comportamiento, ayudando a entender
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por qué actian de cierta manera.

Respecto al trato hacia las personas con autismo, se evidencié una tendencia hacia el
trato infantilizante, lo que genera la necesidad de capacitar a los profesionales para
mejorar la atencion a las personas con autismo como sujetos de derechos, mejorar la
comunicacién con un lenguaje mas concreto y optimizar los procesos de gestion

administrativa en el area de salud, como la solicitud de citas médicas.

Finalmente, relacionado con el ingreso y permanencia en los establecimientos de
salud, surge la necesidad de implementar politicas especiales para atender a personas
con TEA, como apagar las luces o permitir el uso de batas. También se observé una
escasa implicacion del personal de enfermeria, lo que requiere la implementacién de

un régimen de cuidado especial para estas personas.

Los entrevistados concluyeron que las terapias son costosas y que actualmente el
Estado no puede ofrecerlas. Inclusive, algunos de los entrevistados desconocian la
existencia de programas asociados. También se evidencid una falta de coordinacion
entre los diferentes sectores para proporcionar las atenciones, y ain menos en la

etapa adulta.

6.3.3.12. Sexualidad

En el ambito de Sexualidad, los conceptos mas repetidos en las entrevistas fueron:
Sexualidad (29%), Pareja (24%), Relaciones (10%) y Género (7%).

Los entrevistadores coincidieron en que la sexualidad en personas con autismo es un
tema poco abordado y que debe promoverse como un derecho, con el objetivo de
educar tanto a la persona como a la familia y a los profesionales para fomentar una
sexualidad plena y satisfactoria. Una de las principales dificultades es que muchos
padres o cuidadores evitan estos temas, debido a tabues o porque ven a sus hijos

como seres asexuados.

“Es un tema que muchos padres o cuidadores de personas autistas han preferido evitar,
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porque se tragan el estereotipo pasivamente de que las personas autistas son seres
asexuados, cuando no le dan la oportunidad de expresarse como seres sexuados”
(E6).

Algunos entrevistados detallaron experiencias personales o de personas cercanas en
relacion a la sexualidad, sefialando que es un tema complejo e impreciso, lo cual

genera diversos desafios.

“Yo estoy muy alejado de todos estos temas, muy alejado, porque la verdad es que yo
me alejo de todo lo que sea no preciso, entonces el tema amoroso no es preciso... las
relaciones humanas no son precisas, entonces estoy muy alejado... esos temas me
producen ansiedad, estrés. Yo tengo mi opinidn personal al respecto y no es que no
sea tolerante, pero que me cuesta entender esas posturas que son tan imprecisas, pero
el trabajo que ha hecho mi terapeuta de que yo aprenda a tolerar a otros o ser empatico”
(E1).

Para las personas con autismo, el hecho de tener pareja o “pololo” se presenta como
un desafio, principalmente por la necesidad de comunicacion e interaccidon
interpersonal, que no siempre es fluida. Ademas, enfrentan falta de oportunidades
debido al estereotipo de ser asexuados, y porque no todos desean tener pareja en el

futuro.

“Yo he tenido quizas muy pocas parejas... a mi me gustan las mujeres, entonces
aprendi que las mujeres son, no quiero que suene feo, pero son complejas... Esto
puede ser un problema, entonces nunca mas mencioné que era autista; siempre
creciendo interiormente para que no se me notara, hacemos como un esfuerzo para

gue no se note” (E1).

“Es super compleja; porque como tu llegas al otro, y mas encima de repente del sexo
opuesto y como no son timidos, les cuesta relacionarse. Esa parte es super dificil, pero
no imposible... mi hijo una vez pololeo, una vez con una compariera de curso, yo nunca
pensé que iba a pololear, porque hay nifios que siempre estan solos... es muy dificil
que sean aceptados o por la forma que sea, no es facil... es un trabajo dia a dia, es un
trabajo complejo, pero si se logra hacer, pero eso también esta en que la otra persona

acepte la parte de la condicion de esa persona” (E2).
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“Desde mi experiencia, muy pocos visibilizan la necesidad de pololear” (E4).

Los entrevistadores resaltaron la importancia de la educaciéon sexual como una
estrategia clave para las personas con autismo y sus familias. Sin embargo,
enfatizaron que debe abordarse de manera integral, incluyendo aspectos
psicosociales y no solo el componente bioldgico, con el fin de mejorar la calidad de

vida.

“Antes de definir cualquier estrategia, de cualquier persona autista, respecto a la
afectividad y sexualidad, los padres tienen que asumir que su hijo autista va ser
sexuado y que la sexualidad va mucho mas alla de la genitalidad, involucra un largo
proceso de autoconocimiento de que tu disfrutas y que es lo que quieres compartir con
tu pareja, si quieres tener pareja... No basta con que la educacion sexual sea
simplemente como evitar el embarazo no planificado o como evitar enfermedades de
transmision sexual, si eso es importante, pero si se reduce la educacién sexual a esos
temas, por muy importantes que sean, va a asustar a las personas autistas, porque le

estan negando muchas oportunidades de crecimiento” (E6).

“Educar en qué lugar y en qué momentos se puede permitir que ellos lo hagan ... desde
ahi también hay que hacer entender a los papéas que no es por reprimir al usuario, es
poder permitir que ejerzan su derecho a la sexualidad, pero de una manera obviamente
educada” (E4).

En la adultez, el ingreso a la universidad fue identificado como una oportunidad
importante para desarrollar la sexualidad y encontrar pareja. Sin embargo, los
entrevistadores sefialaron que este ambito esta poco estudiado y que a menudo se
evita discutirlo en las familias, debido al tabu de que las personas con autismo son
asexuadas. Aungue no expresan sus sentimientos de la misma manera que otras
personas, las personas con autismo si desean ser aceptadas, queridas y, en algunos
casos, formar una familia. Sin embargo, tener pareja resulta dificil debido a los retos
en comunicacion, convivencia, relaciones sexuales y vida en pareja, para los cuales

las personas involucradas no siempre estan preparadas.

En esta categoria, los entrevistadores destacaron la importancia de trabajar con los

padres para que las personas con autismo puedan disfrutar y desarrollar su
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sexualidad. Esto es particularmente relevante en aspectos que requieren apoyo, como

el manejo de la masturbacion, que puede ser un tema complejo en la sociedad.

Para promover la sexualidad como un derecho basico de las personas con autismo,
es necesaria una educacion sexual que vaya mas alla de la perspectiva biomédica,
abarcando todos los aspectos que contribuyen al disfrute de una sexualidad saludable,

ya sea en relacion con uno mismo o con los demas.

6.3.3.13. Social

La categoria Social incluye subcédigos como Social (25%), Cuidadores (13%), Gente

(12%), Mundo (9%) y Comunidad (8%), lo que indica su relevancia en este ambito.

Un paradigma mencionado en las entrevistas es que las personas con autismo deben
adaptarse a la sociedad, ya que es poco probable que ocurra lo contrario. Sin embargo,

se resalta la necesidad de que la sociedad sea mas tolerante y acepte las diversidades.

“Yo no considero que la sociedad tiene que adaptarse a nosotros, es muy, muy

b

improbable, es muy dificil; yo cuando era muy chico me di cuenta de que era imposible
(E1).

“Entonces eso uno tiene que ir buscando ese tipo de cosas para que tu adaptes al nifio,
al joven al resto de la comunidad por asi decir, porque tu no los “podis” tener aparte en

una burbuja; ese es el error que comenten muchas familias” (E2).

“El paradigma es que ellos se adapten a la sociedad. Eso es lo que pasa ahora,
cualquier condicién que genere algun grado de estigma o dificultad, a medida que
somos mas amables como sociedad y son mas capaces de entender la dificultad que

tiene el otro, ese es el camino, de acoger al resto, de colaborar” (E3).

La amistad, aunque es una necesidad humana, puede ser diferente en personas con
autismo debido a sus desafios en la interaccidon y comunicacion social. Sin embargo,
es posible que establezcan vinculos significativos, siempre que se respeten sus

necesidades.
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“Es muy agotador, hoy dia yo la verdad es que no tengo ni un amigo, no, no podria

mencionar a nadie... Tampoco me siento mal por eso o me complica” (E1).

“Son selectivos. Ellos pueden hacer amigos y hacen, y hay personas que se adaptan

super bien y son amigos de toda la vida” (E2).

“A veces los papas se angustian muchisimo diciendo, pero es que no tiene amigos,
pero también uno de repente le pregunta al usuario y uno le dice, pero ¢te complica no

tener amigos? Y para ellos de pronto es mas complicado lograr como encajar” (E4).

Las agrupaciones han jugado un rol importante en el apoyo a personas con autismo y
sus familias. Sin embargo, es necesario que las propias personas autistas participen

activamente, expresando sus necesidades desde su propia experiencia.

“Creo que ha habido hartos avances en el tema como de social, y hay como yo diria

que hay un rol muy importante de las agrupaciones de familia” (E3).

“Las organizaciones, que estan encabezadas cominmente por padres y profesionales,
gue si bien, han leido acerca de la condicion y han convivido con personas que si viven
la condicién, eso no cambia el hecho de que se necesita un rol activo de las propias

personas autistas” (E6).

“Dado el apogeo de las redes sociales, las personas autistas pueden ahora tener mas
recursos para desarrollar sus narrativas y difundirlas para el mundo, sin temor a ser

juzgadas y desafiar las narrativas ya existentes” (E6).

Dado que el autismo implica caracteristicas sociales, se considera fundamental
involucrar a la comunidad en las intervenciones, y se propuso como estrategia un

gestor comunitario.

“En el 2022 hubo una modificaciéon de la norma para acreditar pension de invalidez,
antes no se podia, no, no tenian clasificacion los trastornos del espectro autista, y el
2021 hubo un cambio en la norma de evaluacion y ahi se agreg6 el TEA y la calificacion

segun el grado de discapacidad que genera” (E3).

“Al final no son discapacidades especificamente sanitarias, sino que es mas bien

intervenciones mas en el area psicosocial, de entrenamiento, habilidades y que
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”

perfectamente pueden estar derivada en la comunidad con algun gestor comunitario
(E3).

Algunos entrevistados mencionaron que, para encajar en la sociedad, las personas

con autismo suelen "funcionalizarse", lo cual puede generar estrés y desgaste.

“Somos capaces de hacer las cosas normales, pero lo que pasa es que tenemos que
hacer un esfuerzo muy grande para hacerlo, entonces la gente pierde la sensibilidad al

verte joven o verte adulto” (E1).

El rol de los cuidadores fue otro tema relevante en las entrevistas, con la mayoria

siendo padres que ejercen este rol de por vida.

“Cuando te diagnostican, debe haber un aprendizaje tanto para el diagnosticado como

para los cuidadores” (E1).

“Si ta le preguntas a muchos cuidadores de personas que tienen el TEA de mayor
grado, complejo, de mayor gravedad, su angustia sera ¢Qué pasara cuando €l se

muera?” (E2).

“Que haya menos adultos que pregunten ¢Quién va a cuidar de mi hijo cuando ya no

este? Que sustituya esa pregunta por ;como mi hijo podra valerse por si mismo?” (E6).

El &mbito social es una categoria compleja y se ve influenciada por varios factores.
Existe un paradigma en el que las personas con TEA trabajan para adaptarse a la
sociedad, aunque se espera que la sociedad también sea mas respetuosa con la
diversidad y no imponga estereotipos ni normas rigidas. Ser4 necesario fomentar
campafas de visibilizacion y respeto hacia las personas con autismo, promoviendo

politicas que faciliten su adaptacion social.

En cuanto a los cuidadores, el grado de funcionalidad de la persona con TEA determina
el apoyo que estos brindan, el cual en casos mas graves es un compromiso de por
vida. Sin embargo, en casos de menor requerimiento de apoyo, algunos cuidadores
enfrentan dificultades para "soltar" este rol, lo que puede obstaculizar el desarrollo de
la autonomia en la persona con TEA. Por ello, es necesario trabajar en las

intervenciones con temas como el duelo, la aceptacion, y el fomento de la
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independencia.

Finalmente, la comunidad juega un papel esencial en el apoyo y la intervencion. Es
importante involucrar a agrupaciones de familias y profesionales en las politicas
publicas sobre TEA, asi como fomentar la participacion de las propias personas con
TEA, especialmente aquellas de alto funcionamiento, quienes pueden contribuir a

fortalecer las politicas publicas desde su experiencia.
6.3.3.14. Vida

En esta categoria, los conceptos mas mencionados en las entrevistas fueron: vida
(22%), afios (19%), adulto (8%), juventud (8%) y transicion (6%).

El proceso de transicion de la juventud a la adultez para las personas autistas se vive
de maneras diversas, y segun los entrevistados, existe poca preparacion para
afrontarlo. Esto hace que, en algunos casos, el proceso sea abrupto al enfrentar las

nuevas responsabilidades que conlleva alcanzar la mayoria de edad en Chile.

“Cuando estaba en la media a mi, les falto como ayudarme para hacer el proceso de
transicion” ... “salir de cuarto medio y cumplir 18 afios el mundo cambia: las
responsabilidades, de la universidad, el mundo laboral y las responsabilidades
penales... nadie te lo habla, porque parece que todo el mundo asume que uno asume

que sabe, para mi fue chocante” (E1).

“Fue [la transicion] terrible, terrible, terrible, pero yo hice eso, no lo ahogue, le di su

espacio, pero estaba al pendiente” (E2).

“Hay diversidades de experiencias relacionadas con como se vive el espectro autista,

especialmente sobre como se vive la transicion a la vida adulta” (E6).

El apoyo en la transicion a la adultez deberia provenir principalmente de las familias y
profesionales de salud y educacion, quienes deben evitar actitudes infantilizantes
hacia las personas autistas. En cambio, se debe fomentar una adultez lo mas
independiente y autébnoma posible, para lo cual se recomienda intervenciones

tempranas, tanto para las personas con autismo como para sus familias.

125



“Que tu familia o tu entorno cercano fueran a la par de tu proceso... podria ayudar a la

transicion” (E1).

“Entre mas temprano tu intervengas, mayor es el avance, y se ve, y se hace que la
transicion... no sea tan brusca... aunque internamente muchos de ellos hacen ellos

mismos se tienen que hacer su transicion interna” (E2).

“Los padres eviten actitudes infantilizantes y sobre protectoras, no los refugien

indefinidamente en los rigores de la vida adulta” (E6).

“Lejos el mas importante es la intervencién precoz y que haya un apoyo de su entorno

social en ese proceso” (E3).

“La psiquiatria no se ha hecho cargo de eso, porque lejos tienen mas experiencias son

los equipos psicosociales en apoyar la transiciéon” (E3).

Se subray6 la importancia de crear instancias en las que las personas autistas

participen en la elaboracion de investigaciones y politicas publicas.

“Ta tengas la vocacion de preguntarte como es la transicion a la vida adulta y mas
encima, solicitar la informacion directo a la fuente de una persona que vive la condicién.
Esto es un desarrollo positivo muy reciente, que no existia cuando la literatura médica

era la unica palabra” (E6).

En resumen, en el ambito de la vida, los entrevistados destacaron que, al ser el autismo
una condicion para toda la vida es esencial fomentar la comunicacioén y la investigacion
sobre como se vive la transicion a la adultez y las etapas posteriores, incluyendo la

adultez mayor, tanto para las personas con autismo como para sus familias.

Las personas con autismo, al igual que las personas neurotipicas, presentan
comportamientos que varian en las diferentes etapas del ciclo vital, aunque con
tiempos diferentes que deben ser respetados. Resguardar su autonomia,
independencia y autodeterminacion, asi como sus derechos como ciudadanos, es

fundamental.
Es necesario implementar mas estrategias, especialmente en el ambito educativo,
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para orientar a las personas con TEA en su transicion a la vida adulta. Esto debe incluir

una orientacion especifica que les permita enfrentar los cambios que siguen a la

educacion formal, los cuales pueden ser mas bruscos que para otras personas. La

inclusion e integracion de las personas con autismo debe originarse desde la familia,

la educacion, la sociedad, la salud y el trabajo.

6.3.3. Sintesis de resultado del andlisis de entrevistas usando template

analysis

Tabla N°11: Template Analysis segun entrevistas

Categorias

Subcategorias 1

Subcategorias 2

1. Ambito laboral

1.1.

1.2.

1.3.

Acceso al trabajo
1.1.1.

1.1.2.
1.1.3.
1.1.4.
1.15.
1.1.6.

1.1.7.

Dificultades en entrevistas laborales para
personas con TEA.

Utilidad de la credencial de discapacidad
para facilitar el empleo.

Inclusion laboral limitada en empresas
privadas y publicas.

Apoyo de terapeutas ocupacionales en el
proceso de ingreso laboral.

Responsabilidad empresarial y estrategias
de inclusion.

Miedo y desconocimiento de las empresas al
contratar personas con TEA.

Falta de comunicacion entre la educacion
superior y el ambito laboral.

Integracion en el lugar de trabajo
1.2.1. Dificultades en las relaciones con los

companieros de trabajo.

1.2.2. Instrucciones poco claras por parte de

supervisores.

1.2.3. Cabal cumplimiento de las normas por

personas con TEA.

1.2.4. Discriminacion hacia las personas con

TEA en el trabajo.

1.2.5. Dificultades para interactuar en el

entorno laboral.

Declaracion del diagnéstico al empleador
1.3.1. Estereotipo y prejuicios sobre el autismo

en el trabajo
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1.3.2.
1.3.3.

1.3.4.

Rigidez en normas laborales y sociales
Falta de aceptacién a la neurodiversidad
en el entorno laboral.

Preferencia por trabajos que requieran
menos interaccién social.

2. Ambito 2.1.
educacional

2.2,

2.3.

2.4,

2.5.

Acceso a la educacion

2.1.1.

2.1.2.

2.1.3.

Calidad en la educacion

2.2.1.
2.2.2.

2.2.3.

2.2.4.
2.2.5.

2.2.6.

Colapso de politicas publicas
educativas.

Sobrecarga del programa PIE con
estudiantes con TEA

Programa PIE como una estrategia de
integracion efectiva.

Integracion gradual al sistema escolar.
Falta de interés en la educacién comun
para estudiantes con TEA.

Rigidez en el trato a los estudiantes y
cumplimientos de normas.

Desercion escolar en personas con TEA.
Enfoque en contenido curricular en vez
de habilidades practicas.

Educacion asistencialista, y escaso
trabajo con la familia

Comunidad estudiantil como red de apoyo

2.3.1.

2.3.2.
2.3.3.

2.3.4.

2.3.5.

2.3.6.

Papel del profesor en la identificacion
temprana del TEA.

Profesores como principal apoyo.
Companeros como colaboradores en la
integracion.

Sensibilizacién del TEA en la comunidad
educativa.

Tendencia a infantilizar a los estudiantes
con TEA.

Falta de médulos de formacién sobre
TEA en carreras de educacion.

Transicion a la vida adulta

2.4.1.

2.4.2.
2.4.3.

Educacion superior

Falta de preparacion en habilidades
sociales y practicas.

Escasez de orientacion vocacional.
Educacion para adultos con TEA y mas
alla de los 26 anos.
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2.5.1. Inclusibn de anexos especiales para
estudiantes con TEA en examenes.

2.5.2. Ausencia de programas inclusivos en
educacion superior.

2.5.3. Declaracion de la diagnostico en
instituciones formativas.

2.5.4. La Universidad como un espacio de
interaccion social

2.5.5. Nuevos desafios al vivir fuera del hogar
familiar.

2.5.6. Compromiso de los padres con los
estudiantes universitarios con TEA.

3. Ambito Familiar

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

Primer circulo de interaccion social
3.1.1. Adaptacién de la familia a un miembro
con TEA.
3.1.2. Conciencia de las personas con TEA del
impacto en su familia.
3.1.3. Familia como primer espacio de
socializacion.
3.1.4. Presion por cumplir hitos y estereotipos
familiares.
Familia como cuidador y coterapeuta
3.2.1. Conocimiento profundo de la persona
con TEA.
3.2.2. Manejo de la sobrecarga sensorial.
3.2.3. Riesgo de sobreproteccion e
infantilizacion.
Apoyo y acompafiamiento a las familias.
3.3.1. Politicas publicas de apoyo a los padres.
3.3.2. Desapego y evitacion por falta de
soporte.
3.3.3. Proceso de aceptacion del diagndstico.
3.3.4. Acompafiamiento y tratamiento.
3.3.5. Sobrecarga en hermanos.
Familia como red de apoyo

3.4.1. Aceptacion del comportamiento unico de
la persona con TEA.

3.4.2. Adaptacion a las  necesidades
particulares.

3.4.3. Impacto en la calidad de vida

4. Ambito
personal

4.1.

Caracteristicas de una persona con TEA
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4.1.1. Vision diferente de la poblacién
4.1.2. Honestidad y percepcién directa.
4.1.3. Apariencia de frialdad o baja empatia.
4.1.4. Pueden verse “normales”
4.1.5. Pueden ser llamados pesados, idiotas o
manosos
4.1.6. Dificultad con el lenguaje no verbal.
4.2. Desarrollo personal
4.2.1. Cumplimiento de hitos de desarrollo
diferente
4.2.2. Fomento de autonomia, independencia
y autodeterminacién
4.2.3. Ciudadano de pleno derecho
4.2.4. Identificacion y aceptacion del autismo
4.3. Barreras y estigmas
4.3.1. Miedo a la discriminacion.
4.3.2. Estereotipos y prejuicios
4.3.3. Dificultades en las funciones ejecutivas
4.3.4. Infantilizacion y no inclusién de personas
con TEA en creacion de politicas o
estrategias que los aborden
4.3.5. Experiencias negativas acumuladas
5. Ambito Social 5.1. Adaptando a la sociedad
5.1.1. Familia como apoyo fundamental.
5.1.2. Estrategias de adaptacién personal.
5.1.3. Aceptacién social de la diversidad.
5.1.4. Funcionalizacion de la persona con TEA
y sus consecuencias
5.2.  Relaciones sociales
5.2.1. Selectividad en relaciones
interpersonales.
5.2.2. Red de apoyo en grupos de interés.
5.2.3. Agrupaciones como apoyo en la
participacién social.
5.2.4. Redes sociales como estrategia de
sociabilizacioén.
5.3. Cuidadores
5.3.1. Rol de cuidadores en fomento de
independencia.
5.3.2. Fomentar el aprendizaje y
acompafiamiento a los cuidadores
5.3.3. Inexistencia de residencias para

personas con TEA sin redes de apoyo
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6. Ambito
Sexualidad

6.1. Estereotipos y tabues
6.1.1.
6.1.2.

6.2. Relaciones afectivas
6.2.1.

6.2.2.

6.2.3.
6.2.4.

6.2.5.
6.3. Educacion sexual

6.3.1.
6.3.2.

Percepcion de personas TEA como
seres asexuados

La sexualidad un tema dificil de abordar
por los cuidadores

En relaciones amoroso catalogados
como complejos

Desafio en la comunicacién e
interaccion interpersonal

Aceptacion del TEA por el/la otro/a.
Aceptar que no todas las personas TEA
desean pareja

La pareja como un apoyo a la persona
con TEA

Educacion en sexualidad integral.
Vivir una sexualidad segura y como
derecho.

7. Ambito Salud

7.1. Diagnéstico
7.1.1.

7.1.2.
7.1.3.

7.1.4.

7.1.5.
7.1.6.

Competencia de los profesionales
(Psiquiatra/ Neurdlogo)

Evaluacion del TEA cada cierto tiempo
Necesario realizar diagnésticos
diferenciales.

Diagndstico es clinico, los instrumentos
seran de apoyo

Velar por diagnostico temprano

Apoyo a la familia en la aceptaciéon vy
comprension del diagndstico

7.2.  Tratamiento y rehabilitacion

7.2.1.
7.2.2.

7.2.3.

7.2.4.

7.2.5.
7.2.6.

Déficit de profesionales capacitados.
Familia ha asumidos los costos de las
terapias.

Agrupaciones cumplen roles de apoyo
en las terapias.

Intervenciones centradas en salas de
estimulacion sensorial pero poco en
desarrollo de destrezas sociales y
habilidades blandas.

Tratamiento farmacoldgico.

Tratamiento centrado en infancia, nulo
en adultez.

131



7.3.

7.4.

7.2.7. Comorbilidades presentes en las
personas.
7.2.8. Capacidad de llevar a cabo el
tratamiento.
Entrega de atencién en establecimientos publicos
7.3.1. Infantilizacién de la persona con TEA.
7.3.2. Complejidades sensoriales en
procedimientos clinicos.
7.3.3. Respeto por la persona con TEA.
7.3.4. Tramites administrativos complejos y
burocraticos.
Formacién de profesionales de salud
7.4.1. Formacién académica insuficiente para
el manejo del TEA.
7.4.2. Profesionales de infancia han migrado a
trabajar en equipos adultos para
personas TEA.

8. Ambito Autismo

8.1.

8.2.

8.3.

Definicion de Autismo
8.1.1. Trastorno o Condicion
8.1.2. Autismo como etiqueta
8.1.3. Diferentes niveles de autismo
“diversidad”
8.1.4. Conciencia de autismo.
8.1.5. Amplio Espectro
8.1.6. Unificacion de la definicion
Adultez y autismo
8.2.1. Personas adultas con autismo
8.2.2. Autismo durante todo el ciclo de vida
Diagndstico util para politicas publicas
8.3.1. Diagnésticos en psiquiatria
8.3.2. Participacion de las organizaciones de la
sociedad civil
8.3.3. Incorporacion de otros diagnosticos
como autismo

9. Ambito
Inclusion

9.1.

9.2.

Ayudas del Estado para inclusion de las personas con TEA

9.1.1. Red de apoyo institucional
9.1.2. Credencial de discapacidad
Cambios de perspectiva respecto a la discapacidad
9.2.1. Avances en la vision de las personas con
TEA
9.2.2. Rol de las agrupaciones de familiares y
profesionales
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9.3.

9.4.

9.2.3.

9.2.4.
Persona con TEA como
9.3.1.

9.3.2.
9.3.3.

Discapacidad no visible v/s
Discapacidad visible

Sensibilizacién hacia la discapacidad
sujeto de derecho

Fomentar la autonomia, independencia
y autodeterminacién

Respeto hacia el usuario

Infantilizacion de las personas con TEA

Estigma y discriminacién

9.4.1.
9.4.2.
9.4.3.
9.4.4.
9.4.5.

Ala persona

A la familia

Estereotipos del autismo

Cumplimiento de hitos

Bullying y alteraciones en la salud
mental

10. Ambitos de 10.1.

politica publica

10.2.

politicas publicas en Chile

10.1.1.
10.1.2.
10.1.8.
10.1.4.
10.1.5.
10.1.6.

Ley TEA
10.2.1.

10.2.2.

10.2.3.
10.2.4.

10.2.5.

10.2.6.

Incremento significativo de personas con
TEA en los ultimos afios

Colapso de politicas publicas

Listas de espera en areas publicas
Mayor atencién en sistemas privados
Participacién de agrupaciones de padres
y profesionales

Poco o nada de apoyo a los padres de
personas con TEA

Enfoque en aquellas personas TEA que
requieren mayor apoyo

Poco apoyo a personas con TEA de alto
funcionamiento

Mayor conciencia del TEA en Chile

La Ley obliga a los equipos a atender a
personas con TEA

Rol fundamental de las agrupaciones de
TEA

Deseo de las personas con TEA de ser
partes activas de las politicas publicas

11. Ambito 11.1.

sensorial

Percepciones sensoriales diferentes

11.1.1.
11.1.2.
11.1.3.

Hipo e hiper sensorialidad

Perfil sensorial

Estrés constante al conversar o
escuchar personas
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11.2.

11.1.4. Diferente en cada persona con TEA

11.1.5. Dificultades en situaciones de mucho
estimulo como asistir al dentista,
ginecologo, peluquero

11.1.6. Estrategias de adaptacién de la persona
con TEA a la sociedad

11.1.7.Vida emocional presente, sin saber
expresar

Manejo de sobre carga sensorial

11.2.1. Respeto hacia la persona con TEA

11.2.2. Reconocer situaciones que
desencadenan sobre carga sensorial

11.2.3.Contencion de wuna sobre carga
sensorial

11.2.4. Ayuda de terapias para contencion, ej.
Animales

11.2.5. Familia como colaborador y apoyo
fundamental para la contencién de una
sobre carga sensorial

12. Ambito vida 12.1. Transicién de la juventud a la adultez

Fuente: Elaboracién propia

12.1.1.Falta en la preparacion de los
adolescentes TEA a la adultez

12.1.2. Responsabilidades de adultez

12.1.3. Familias apoyo fundamental en el
proceso de transicion a la adultez

12.1.4. Etapa compleja en la vida de las
personas

12.1.5. Intervenciéon a edades tempranas

12.1.6. Equipos psicosociales cumplen roles
fundamentales en el proceso de
transicion

12.1.7. Fomentar autonomia, independencia y
autodeterminacion
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7. Exploracién de opciones de politicas.

El analisis del scoping review resalta la necesidad de politicas publicas efectivas que
faciliten la transicion de la juventud a la adultez de las personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en Chile. En este apartado, se exploran diez opciones de
politicas que buscan guiar la implementacion de planes y programas a nivel estatal.
Estas orientaciones han sido comparadas con el estudio del template analysis de las
politicas actuales y las opiniones de actores relevantes para garantizar su pertinencia

y viabilidad.
7.1. Programa de concientizacién de TEA en adultos
Descripcion:

Un programa transversal con enfoque de derecho para la concientizacion del TEA en
adultos que aborde los diferentes aspectos o ambitos del desarrollo humano tales
como trabajo, educacién, salud, politicas publicas, economia, redes sociales e

investigaciones académicas.
Probables impactos:

Permitiria otorgar flexibilidades en razén del comportamiento, comunicacion y
relaciones interpersonales de las personas adultas con TEA en los diferentes ambitos
de la vida. Ademas, promover la aceptabilidad de las personas neurodivergentes en la
sociedad con la finalidad de mejorar la calidad de vida.

Consideraciones adicionales (equidad, costos, monitoreo y evaluacién):

Esta politica publica esta bajo el marco constitucional y leyes de derechos y deberes
de las personas, asi como de no discriminacion e igualdad de oportunidades, por tanto,
se espera que las personas con TEA obtén segun el principio de equidad al desarrollo

personal en los diferentes aspectos de la vida.

Considerando que existe el Dia Internacional de concientizacion del TEA en Chile, esta

politica publica en general no implicaria costos adicionales en su ejecucion. No
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obstante, y dado que las personas con TEA pertenecen a los grupos vulnerables
podrian existir costos adicionales en las flexibilidades otorgadas, las cuales se
compensan con su aporte a la sociedad y ademas costos econdmicos relacionados a
campafia comunicacionales que promuevan la aceptacion de las personas con TEA

adultas en la sociedad.

Para el monitoreo y evaluacion de esta politica publica se sugiere realizar estudios por
SENADIS e investigaciones académicas que aborde la concientizacion del TEA en

adultos, incluyendo a dichas personas como investigadores o fuentes de informacion.
7.2. Fortalecer la educacion Inclusiva para personas con TEA
Descripcion:

Segun la evidencia recabada es necesario fortalecer la Educacion Inclusiva para las
personas con TEA, fortaleciendo aspectos como la concientizacién del TEA, mejorar
espacios educativos para generar espacios y comunidad amigable, otorgar flexibilidad
en las jornadas educativas como horarios, metodologias de evaluacién, evitar la
discriminacion y estigma, y promover la autonomia e independencia de los estudiantes
con TEA.

También, consideran a los docentes son factores claves en el desarrollo de los
estudiantes con TEA, por tanto, es necesario capacitar en forma continua el abordaje,
destrezas y habilidades para ensefiar a estudiantes con autismo, asi como dirigir y
promover una mejor relacion de este con sus comparieros e incluir a los padres en la

educacién de sus hijos.

Asimismo, sera necesario ampliar el programa PIE tanto en recurso humano cémo en
metodologia, realizando en forma previa en una evaluacion general del impacto e

implementacion a nivel pais.

Ademas, se deberan fortalecer las infraestructuras de los establecimientos
educacionales generando espacios amigables con el TEA como espacio sin ruidos, ni

olores para asistencia ante sobrecarga sensorial.
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Adicionalmente, se debera incorporar una asignatura de responsabilidad social y
orientacion vocacional para preparar a los estudiantes a afrontar sus
responsabilidades, deberes y derechos al cumplir los 18 afios y egresar de la
educacion media. Asi como educar a los estudiantes en habilidades son blandas y

comunicativas.

Finalmente, serd necesario promover espacios de transicion entre un nivel de
educacion y otro y ante cambios de docentes en forma planificada y con anterioridad,
incluyendo programa de continuidad hacia la educacién superior, cual debera obligar
a las instituciones estudiantiles a suscribir convenios con instituciones de educacion

superior para favorecer el ingreso de los estudiantes con TEA.
Probables impactos:

Se esperaria que los impactos fueran positivos con el objetivo de promover la
educacién de las personas con TEA y disminuir las deserciones escolares, asi como
entregar herramientas para que dichos estudiantes puedan desarrollarse como un
adulto responsable en la sociedad. Ademas, se esperaria crear una mayor conciencia
en los estudiantes y comunidad educativa respecto al TEA valorando la
neurodiversidad. También, el crecimiento profesional de los docentes y profesionales
de esta comunidad sera favorable permitiendo una educacioén integral a los estudiantes
con necesidades especiales que incluya a la familia como actores relevantes en la

educacion de estos.
Consideraciones adicionales:

Esta politica publica necesitard un incremento de los recursos invertidos en los
programas PIE y educacion el cual se deberd determinar en una evaluacion
correspondiente. Asi como aumentar los recursos para capacitacion de los docentes y
profesionales de la educacion. También, se debera ampliar la cantidad de horas de

recurso humano para apoyar a las personas con TEA.

El monitoreo y evaluacién de esta politica publica sera responsabilidad del Ministerio
de Educacion a través de los distintos programas de educacion especial.
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7.3. Fomentar el acceso a la atencion de salud a personas con TEA.
Descripcion:

Para facilitar el acceso a una atencion de salud de las personas con TEA sera
necesario actualizar la guia para el abordaje en la deteccion, diagnostico, tratamiento
y rehabilitacion en todo el ciclo vital especialmente en el periodo de transicion a la
adultez, adultez y adultez mayor. Adicionalmente, se debera realizar un estudio
epidemioldgico segun lo indica la ley 21.545 y aumentar las capacitaciones a los
profesionales de salud en todas las edades. Asi como mayor énfasis en la politica de

cero discriminacion, estigma e infantilizacion.

También, se sugiere modificar las modalidades de atenciéon, ya sea telematica o
presencial, asi como mejorar los espacios y tiempos de atencién, aumentando a
duracién de la consulta para favorecer la comprension y entrega de informacion,
planificando antelacion los controles para el abordaje del TEA, administracion de
medicamentos y controles de comorbilidades o factores de riesgo para prevenir

enfermedades como el cancer o cardiovasculares.

Ademas, se deberan mejorar la infraestructura de los establecimientos de salud, como
iluminacion, orden y ruidos. Asi como fortalecer los equipos psicosociales para una
atencion oportuna y de calidad segun las necesidades del paciente y sus cuidadores,

realizando controles diagndsticos por especialistas como psiquiatra y/o neurdlogo.

Adicionalmente, sera necesario instaurar un programa de transicion desde los equipos
pediatricos a adultos incluye a los profesionales de ambos equipos, personas con TEA

y cuidadores, en lo posible tener un gestor de casos para facilitar la transicion.

Finalmente, es necesario promover los derechos las personas con TEA durante todo
el ciclo vital, favoreciendo la autonomia e independencia, acompafnando a la familia

durante el proceso de transicion y duelo, segun corresponda.
Probables impactos:

Se espera que los cambios incluidos en esta opcién de politica sean favorables para
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mejorar la atencion de las personas con TEA y sus familias haciendo que ésta sea una
experiencia amigable. Mejorar el trato hacia de las personas con TEA y una mayor

concientizacion del TEA en los profesionales.
Consideraciones adicionales:

Se debera aumentar el presupuesto asignado para la atencion de salud de las
personas con TEA segun la evaluacion previa realizada por el Ministerio de Salud, asi

como mejorar la gestion de atenciones, en lo posible su incorporacién al GES.

El monitoreo y evaluacion serd responsabilidad del Ministerio de Salud y la

Superintendencia de Salud.

7.4. Fortalecer un entorno laboral inclusivo para personas con TEA
Descripcion:

Para el ingreso al mundo laboral es necesario que las personas con TEA tengan una
preparacion, apoyo y acompafiamiento que permita fortalecer sus habilidades,
aptitudes y competencias necesarias para cumplir con las responsabilidades e
interacciones que conlleva el trabajo. Este programa de preparacién laboral podra ser

presenciales o telematicos a través de modelacion, si es posible.

Ademas, se requiere de capacitacion y mayor concientizacion en las empresas
publicas y privadas respecto al TEA, que se adecuen los procesos de selecciéon y
reclutamiento, fomentar la creacion de espacios y equipos de trabajos amigables con
el TEA. En lo posible contar con un gestor de inclusion laboral que facilite el proceso

de acomparfiamiento y adaptaciéon de la persona con TEA en el trabajo.

También, se deberan tener ciertas flexibilidades ya sea en el horario laboral, en la
modalidad de trabajo y ante algunas situaciones de estrés que sera necesario apoyar
a la persona con TEA para favorecer su desempeiio laboral.
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Se debera considerar la incorporacion de programas de empleo con apoyo psicosocial
y ocupacional para personas con TEA y discapacidad psicosocial (bajos niveles de

autonomia), que implicaran un trabajo intersectorial entre trabajo, salud y area social.

Finalmente, se deberan fortalecer las politicas de cero discriminacion, estigma e
infantilizacion de las personas con TEA y aumentar la cuota de contratacion de
personas con discapacidad (7%) haciendo obligatorio que un porcentaje (2%) de este
sea para contratacion de personas con discapacidades no visibles como el TEA, y una
contratacion de personas con discapacidad en instituciones publicas en forma

obligatoria.
Probables impactos:

Se espera que la implementacion de este programa tenga impactos positivos en la
incorporacion de personas con TEA en el mundo laboral y con ello un impacto
econdémico importante para el desarrollo del pais, la sociedad, la familia y el desarrollo

personal y profesional de las personas.
Consideraciones adicionales:

Ser& necesario generar un sello de inclusion laboral para discapacidades no visibles,
asi como aumentar el presupuesto para contratacion de gestores laborales y la
creacion de los programas de preparacion laboral con el objetivo de que las personas

con Tea puedan acceder a un trabajo digno.

El monitoreo y evaluacion esta bonito Ministerio de Trabajo y SENADIS.
7.5. Programa de Educacion sexual integral para personas con TEA.
Descripcion:

Es un programa de educacion sexual integral para personas con TEA que busca
adecuar las politicas de educacion sexual segun las necesidades de las personas con
TEA y sus cuidadores. Tiene como objetivo fomentar una sexualidad saludable y el

disfrute de este como un proceso natural e inherente del ser humano, evitando

140



discriminaciones, estigma, infantilismo y tabu.

Ademas, pretende acomparfar a las personas con TEA y sus cuidadores para el
abordaje de los cambios sexual secundarios de la adolescencia tales como vello
corporal, menstruacion, cambios hormonales e impulsos sexuales, y otros posteriores
en la adultez, como la menopausia, son temas que deben ser abordados, planificados
y educados correctamente para que el proceso de transicion, maduracion y
crecimiento sea Optimo, evitando acosos, abusos Yy violaciones por parte de terceras

personas.

También, este programa busca prevenir embarazo no deseados y enfermedades de

transmision sexual.

El género, la orientacion e identidad sexual de las personas con TEA también debe ser
acompafiado segun las necesidades de las personas y educadas para lograr una

calidad de vida optima.

Adicionalmente, este programa deberda acompafar a los cuidadores para fomentar el
ejercicio de una sexualidad responsable por parte de las personas con TEA y el
abordaje de los diferentes cambios que van ocurriendo en las personas a medida que

la persona cuidada va creciendo.

Finalmente, es necesario promover que las personas con TEA puedan vivir una

sexualidad responsable y placentera en espacios seguros.
Probables impactos:

El mayor impacto sera reconocer la sexualidad de las personas con TEA como una

necesidad inherente de las personas para ser disfrutada saludablemente.

También apoyar a los cuidadores para favorecer el desarrollo 6ptimo de la sexualidad
de las personas con TEA y mejorar la calidad de vida en ambos.
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Consideraciones adicionales:

Considerando que en Chile ya existe un programa de educacion sexual integral sera
necesario adecuar este programa a las necesidades de las personas con TEA y
destinar ciertas horas en los profesionales de la salud para acompafiar a los
cuidadores y personas con TEA en la experiencia de una sexualidad saludable.
Ademas, de planificar los cambios sexuales asociados al crecimiento para lo cual sera

necesarios aumentar las horas profesionales que implicaria costo econémico.

El monitoreo y seguimiento de este programa sera encargado del Ministerio de salud

y la Atencion Primaria de Salud.
7.6. Programas de apoyo social para personas con TEA.
Descripcion:

Este programa permitird entregar herramientas a las personas con TEA para
desenvolverse en la sociedad, ya sea comunicacion, adaptacion y capacitacion en

normas sociales no escritas adecuado a cada cultura.

Asi mismo, se debe promover la participaciéon social de las personas con TEA en
agrupaciones, fundaciones u otras actividades de interés, dicha participacion puede

ser presencial u online, como redes sociales o juegos en linea.

Ademas, las personas con TEA se consideran parte del grupo vulnerable de la
sociedad, por tanto, se sugiere fomentar el uso de beneficios sociales tales como
pension, proyectos sociales y vivienda, asi como promover el uso de la credencial de

discapacidad que existe en Chile para exigir sus derechos.

También, en el caso de aquellas personas con TEA que deseen tener amigos sera
necesario el apoyo y capacitacion del amigo o amiga con el objetivo de favorecer esta

relacion de amistad.

Adicionalmente, se evalud la conduccion de vehiculos motorizados, siendo necesario

adecuar y capacitar a los instructores para apoyar a la obtencion la licencia de
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conducir, asi como la preparacion de la persona con TEA en estos procesos de

conduccion, utilizando en algunos casos el uso de videos.

Finalmente, la promocion de derechos y deberes de las personas con TEA es
necesario fomentar su autonomia e independencia, asi como el abordaje ante
vivencias de traumas que pueden surgir ya sea por la separacion de los padres, la
muerte del cuidador, la muerte de alguien cercano, cambio de casa, entre otras
actividades inesperadas, las cuales se debe abordar acompafar y planificar en lo
posible.

Probables impactos:

Se espera que la persona con TEA pueda desenvolver en la sociedad de manera
funcional y adaptarse a la cultura. De igual forma, se espera que la sociedad tenga
una mayor concientizacién y aceptacion de la diversidad de comportamientos en razén

de las caracteristicas propias de las personas con TEA.
Consideraciones adicionales:

Este programa requiere un equipo psicosocial para abordar las diferentes vivencias
en la sociedad, por tanto, en la comunidad o atencién primaria de salud es necesario
contar con profesionales que favorezcan el desarrollo de la persona con TEA para
promover la inclusidon social y apoyar en las situaciones que se requiera. Dicho
programa necesitara recursos econdmicos, monitoreo y evaluacién de SENADIS y
municipalidad.

7.7. Programa de acompafiamiento a las familias de personas con TEA.
Descripcion:

Este programa pretende acompaniar a las familias de las personas con TEA desde el
proceso de diagnostico o de sefales de alerta durante todo el ciclo vital.

La familia es el primer circulo de interaccion social y cumple un rol fundamental durante

toda la vida de la persona con TEA, siendo en general seran las personas que
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cumpliran el rol de cuidadores, es por esto que es fundamental que apoye en los
procesos de duelo, aceptacion y adaptacion que conlleva un diagnostico TEA, que

viene a modificar la dinAmica familiar.

Ademas, este programa pretende capacitar, acompafiar y entregar herramientas para
afrontar las diferentes dificultades que puedan tener las familias en las distintas etapas

y cambios que se van afectando especialmente al miembro con TEA.

También, permite fomentar la participacion y crear redes de apoyo con otras familias
similares que permitan interactuar estrategias de afrontamiento y defender los

derechos de las personas con TEA.

Finalmente, es necesario promover la independencia y autonomia de la persona con
TEA, evitando la sobreproteccion y fomentando el crecimiento segun las necesidades

de la persona.
Probables impactos:

El impacto serd mejorar la dinamica familiar y apoyar en el cuidado de la persona con

TEA, asi como evitar la sobrecarga de los cuidadores y/o aislamiento de las familias.
Consideraciones adicionales:

Este programa requerira de un equipo multidisciplinario para apoyar y entregar
herramientas a las familias en los diferentes ambitos, especialmente en aquellos de
salud mental, programas sociales que permitan obtener beneficios asociados para
favorecer la igualdad de oportunidades de las familias.

7.8. Programa apoyo a cuidadores de personas con TEA.
Descripcion:

Este programa tiene como objetivo apoyar a los cuidadores de personas con TEA
durante todo el ciclo vital entregando diferentes estrategias segun las necesidades
tanto del cuidador como de la persona cuidada. Sera necesario una capacitacion y
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apoyo psicoemocionales, asi como la creacion de redes de apoyo y comunidad.

Ademas, viene a complementar las facilidades laborales de los cuidadores de
personas con TEA con facilidades o preferencias en la atencion de salud y beneficios
sociales que aporten a la dinamica del cuidado.

También, el o la cuidadora debera tener un control de salud presencial, en el domicilio
o telematico constante para evitar las sobrecargas de cuidado, asi como contencion

ante situaciones de estrés, generando espacios de autocuidado.

Finalmente, se debera promover los derechos de las personas con TEA favoreciendo

una independencia y autonomia.
Posibles impactos:

Se espera que el cuidador tenga herramientas adecuadas para entregar un éptimo
cuidado manteniendo una calidad de vida satisfactoria y permitir el desarrollo personal

del cuidador y de la persona cuidada.
Consideraciones adicionales:

Se debera fortalecer el programa de cuidados de cuidadores que existe en la atencion
primaria de salud lo cual generard mayor requerimiento de recurso humano, por ende,

un mayor presupuesto.

El monitoreo y seguimiento de esta sera el Ministerio de salud y la atencion primaria

de salud.
7.9. Vejezdigna de personas con TEA.
Descripcion:

Este programa viene a promover una vejez digna en las personas con TEA abordando

diferentes estrategias respecto al envejecimiento y TEA.
Considerando las caracteristicas del TEA se sugiere evaluaciones constantes respecto
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a las capacidades cognitivas de las personas con TEA y comorbilidades, ya que
pueden ser afectados por factores como la edad, polifarmacia y atencidén de salud. En
consecuencia, se sugiere disminuir a 50 afios la edad de cohorte para que una persona

con TEA sea considerada mayor.

Ademas, se deberan generar investigaciones que permitan determinar los AVISA, las

causas de mortalidad y la esperanza de vida en personas con TEA.

Respecto al cuidado especialmente en aquellas personas con TEA que requieren de
mayor apoyo en la etapa de envejecimiento y que no cuentan con redes sera necesario

evaluar la factibilidad de residencias.

También, este programa debe promover capacitacion en ambitos de envejecimiento y

TEA en los profesionales de la salud para el abordaje del cuidado.

Finalmente, se debe fomentar el respeto de los derechos de las personas con TEA,
promoviendo autonomia e independencia, entregando los cuidados segun la

necesidad de la persona.

Probables impactos:

Se espera que este programa promueva una vejez digna en las personas con TEA.
Consideraciones adicionales:

Este programa debera contar con presupuesto para su elaboracion, implementacion y
evaluacion, el cual sera determinado por Ministerio de Salud y el Ministerio de
Desarrollo Social y Familia, previo estudio de factibilidad.

7.10. Programa de apoyo para relaciones amorosas y planificacion familiar de

las personas con TEA.
Descripcion:

Este programa es para aquellas personas con TEA que decidan tener una pareja y

una proyeccion familiar con el objetivo tener una relacion saludable, por tanto, sera
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necesario entregar herramientas tanto a la persona con TEA como a la pareja para

abordar las caracteristicas propias del autismo en la relacion.

Se espera entrenar a la persona con TEA en habilidades comunicativas, de interaccion
social, emocionales y sentimentales respecto a la relacibn de pareja y la

responsabilidad afectiva, asi como también los limites de cada individuo.

También, se realizard un acompafiamiento y capacitacion hacia la pareja en temas de

TEA y como abordar diferentes cualidades para tener una relacion satisfactoria.

Ademas, el programa entregara herramientas para apoyar en aspectos de relaciones

sexuales y desarrollos afectivos, asi como la convivencia e interaccion diaria.

De igual forma, en aquellos casos de optar por embarazo e hijos, serd necesario
acompanfar a la persona con TEA y su pareja durante el proceso para promover un
cuidado éptimo las etapas de planificacion familiar y crianza.

Probables impactos:

Se espera que las personas con TEA puedan tener una relacion de pareja, si asi lo

desean, en forma saludable y una buena calidad de vida.
Consideraciones adicionales:

Este programa requiere de un equipo psicosocial capacitado en el area para realizar
el acompafiamiento en la atencion de salud, por tanto, sera necesario mayores
prestaciones y mas horas de profesionales, que se visualiza en un incremento

presupuestario en el area de salud.

El monitoreo y seguimiento de todos los aspectos estara a cargo de los Ministerios de

Salud y Desarrollo Social y Familia.
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Tabla 12: Resumen de las opciones de politicas publicas
Opciones de politicas

1. Programa de concientizacion de TEA en adultos

Implementar programas y campafas de concientizacion sobre el Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en adultos, para mejorar la comprension y aceptacion
social.

2. Fortalecer la educacion inclusiva para personas con TEA

Mejorar el acceso y la calidad de la educacion inclusiva para personas con TEA,
asegurando que se respeten sus derechos y necesidades educativas.

3. Fomentar el acceso ala atencion de salud a personas con TEA.

Garantizar un acceso equitativo y adecuado a servicios de salud para personas con
TEA, incluyendo diagndsticos tempranos y tratamientos continuos.

4, Fortalecer un entorno laboral inclusivo para personas con TEA

Promover la inclusion laboral de personas con TEA mediante la creacion de
politicas que faciliten su contratacion y permanencia en el empleo.

5. Programa de educacion sexual integral para personas con TEA.

Desarrollar e implementar programas de educacién sexual integral adaptados para
personas con TEA, abordando temas de salud sexual y reproductiva, relaciones
interpersonales y consentimiento.

6. Programas de apoyo social para personas con TEA.

Desarrollar programas de apoyo social que ayuden a las personas con TEA a
integrarse y participar activamente en la comunidad.

7. Programa de acompafiamiento a las familias de personas con TEA.

Ofrecer programas de acompafiamiento y apoyo a las familias de personas con
TEA, proporcionando recursos y orientacion para mejorar la calidad de vida.
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8. Programa apoyo a cuidadores de personas con TEA.

Desarrollar programas que ofrezcan apoyo, capacitacion y recursos a los
cuidadores de personas con TEA, mejorando su bienestar y capacidad para
proporcionar cuidados efectivos.

9. Vejez digha de personas con TEA.

Desarrollar politicas y programas que aseguren una vejez digna y de calidad para
las personas con TEA, atendiendo sus necesidades especificas en esta etapa de
la vida.

10. Programa de apoyo para relaciones amorosas y planificacién familiar
de las personas con TEA.

Desarrollar programas que apoyen a las personas con TEA en el desarrollo de
relaciones amorosas y la planificacion familiar, proporcionando orientacién y
recursos adaptados.

8. Consideraciones sobre la implementacion

De la exploracion de lineas de politicas publicas detallas en el apartado anterior, se
anticipan potenciales ventajas, tales como la mejora de la calidad de vida de las
personas con TEA y sus familias, asi como una mayor inclusién social y el desarrollo

de habilidades que favorezcan una mayor independencia y autonomia.

No obstante, se identifican también posibles desventajas o factores que constituyen
barreras en la implementacién, como la necesidad de un mayor financiamiento, la
resistencia cultural a la inclusion y los desafios asociados con una implementacion

efectiva.
Ademas, se recomienda realizar investigaciones adicionales para concretar la

viabilidad econdmica y financiera de estas politicas, asi como asegurar su

implementacion efectiva mediante la participacion de diversos actores sociales.
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A continuacion se detallan las consideraciones de cada linea de politica publica, en

razon de los factores claves que constituyen barrera y estrategias de implementacion:

1. Concientizacion de TEA en adultos.

a. Factores claves que constituyen barrera.

Infantilizacion. Existe una cultura respecto al TEA que se asocia
principalmente a la infancia, por tanto, las intervenciones, capacitaciones de
profesionales, cuidados e investigaciones se enfocan en este grupo etario.
Estigma. Corresponde al estereotipo o prejuicio social asociado al TEA,
como aquella persona que se aisla, presenta estereotipias y tiene nula o
poca comunicacion e interaccion con las personas, lo cual constituye una
barrera para la integracion de la persona con TEA en la sociedad dado que

el comportamiento es diferente y tienen un amplio espectro.

b. Estrategias de implementacion.

Se deberan crear campafas comunicacionales que genere concientizacion
en la sociedad respecto al TEA en adulto y promover la aceptacion de la
neurodiversidad en los comportamientos de las personas.

También, se crearan diversas instancias de capacitacion para profesionales
de la educacion, salud y social, asi como en las empresas publicas y
privadas respecto a la contratacion de personas con TEA.

Gracias a la promulgacion de la ley TEA en el afio 2023 permitiria una
implementacion favorable de esta opcién de politica, ya sea a nivel social y

mayor interés en los profesionales de la educacion y salud.

2. Fortalecer la educacién inclusiva para personas con TEA.

a. Factores claves que constituyan barrera.

Presupuesto asignado a educacion. Comprende una barrera dado que
para implementar los subprogramas asociados a esta politica publica es
necesario incrementar el presupuesto asignado a educacion que permita
contratar recurso humano capacitado en TEA.

Modelos educativos. La diversidad de aprendizaje de las personas con
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TEA se ve interferida por los modelos educativos de Chile, siendo en mayor
medida aquellas dificultades de flexibilidad necesarias para una educacion
Optima y adecuada a las necesidades de las personas con TEA.

b. Estrategias de implementacion.

Considerando que existe el Programa de Integracion Escolar sera factible
mejorar este programa e incrementar la cantidad de horas disponibles para
apoyar a los estudiantes con TEA y fortalecer las asignaturas entregadas
en areas de responsabilidad social, habilidades blandas, habilidades
comunicacionales y orientacion vocacional con el objetivo de preparar a los
estudiantes afrontar la adultez.

También, serd necesario revisar los métodos de ensefianza cudal para
adecuarlos a las necesidades de las personas con TEA. Asi mismo, la
formacion docente deberd incluir conocimientos respecto al TEA y

capacitaciones en forma continua a los profesionales de la educacion.

Fomentar el acceso ala atencion de salud a personas con TEA.

a. Factores claves que constituyen barrera.
Presupuesto asignado a salud. Sera necesario incrementar el presupuesto
asignado a salud para la ejecucion de los subprogramas de acompafamiento
capacitacion tratamiento y rehabilitacion de las personas con Tea y su familia.
Desconocimiento de la poblacibn con TEA. La falta de estudio
epidemiologico respecto de las personas con TEA en Chile dificulta la magnitud
de los recursos a invertir para entregar las atenciones necesarias para las
personas con TEA y su familia. Actualmente, se hace referencia a estandares
internacionales, no obstante, la revision bibliografica y entrevistas de esta
investigacion coinciden en que esta poblacidon esta en crecimiento.

b. Estrategias de implementacion.
Gracias al Sistema de Salud de Chile, el Modelo de Salud Familiar y
Comunitario, asi como la atencion centrada en la persona que se esta
implementando desde hace algunos afios hace factible entregar las

prestaciones descritas en esta opcion de politica. No obstante, es necesario
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fortalecer con nuevos recursos y nuevas politicas para las personas con TEA.

La ley TEA viene a otorgar obligatoriedad en la entrega de prestaciones en todo
el ciclo vital y actualmente las mesas de trabajo del MINSAL para actualizacion
de las orientaciones técnicas en el abordaje del TEA favorece el proceso la

implementacion.

Fortalecer un entorno laboral inclusivo para personas con TEA

a. Factores claves que constituyen barrera.
Baja cuota de contratacion laboral de personas con discapacidad. El
cumplimiento de la contratacién de personas con discapacidad ha sido bajo en
Chile desde la promulgacion de la ley, por tanto, se genera una barrera al
proponer incrementar dicha cuota y que las personas con discapacidad no
visible como el TEA puedan acceder a un trabajo digno.
Cultura de trabajo. La interaccién y comunicacion entre las personas son
dificultad de las personas con TEA, por tanto, la entrega de funciones en el
puesto de trabajo debe ser claras y precisas, sin embargo, en los trabajos no
siempre las funciones estan claras y/o las jefaturas o compafieros tienen una
comunicaciéon precisa y clara. Ademas, se fomenta una mayor interaccién y
compartir en los equipos de trabajo de forma igualitaria para mejorar los
ambientes laborales, no obstante, esto podria generar estrés y ansiedad en las
personas con TEA.

b. Estrategias de implementacion.
Gracias a la ley de inclusion laboral en Chile existen la oportunidad de fortalecer
esta politica para que personas con TEA puedan trabajar y desarrollarse
personal y profesionalmente siendo un aporte a la sociedad.
Ademas, las nuevas metodologias de trabajo en forma remota amplian la oferta
laboral y permiten un desemperio segun los intereses de las personas con TEA.
También, la tecnologia e internet favorece la preparacion de personas con TEA
para adaptarse al mundo laboral en conjunto con la preparacion y participacion

en talleres de la comunidad.
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Programa de Educacion sexual integral para personas con TEA.
a. Factores claves que constituyen barrera.

Tabu. La sexualidad en general es un tema tabud, mas adn en personas con
algun tipo de discapacidad, por tanto, se genera una barrera cultural que es
necesario deconstruir para promover una sexualidad saludable en las personas
con TEA.

Hiper o hipo sensibilidad sensorial. Los cambios fisioldgicos, psicologicos y
sociales asociados a la sexualidad en las personas con TEA generan
alteraciones sensoriales qué pueden ser dificiles de manejar sin una

preparacion y planificacion previa por profesionales y cuidadores capacitados.

b. Estrategias de implementacion.
Esta opcion de politica sera implementada por la atencion primaria de salud
acompafiada de un trabajo comunitario con la sociedad civil, colegios y
agrupaciones.
Se espera formar profesionales competentes para el abordaje de la sexualidad

en personas con TEA y sus cuidadores.

Programas de apoyo social para personas con TEA.
a. Factores claves que constituyan barrera.

Normas sociales no escritas. Esto comprende una barrera importante para
las personas con TEA dado que cudl las normas sociales pueden no tener un
razonamiento ldgico, lo cual muchas veces es dificil de comprender por la
persona con TEA, por tanto, es necesario fortalecer las habilidades blandas,
comunicacionales y de interaccion con otras personas, asi como educar
respecto a leer normas sociales no escritas que son aceptadas en la sociedad
y en cada cultura. Promoviendo ademas una sociedad mas inclusiva.
Participacion de personas con TEA. Segun la evidencia literaria y las
entrevistas realizadas es una barrera importante para la creacién de politicas
publicas que favorezca la calidad de vida de las personas con TEA la poca o

nula participacion de éstas en la creacion, disefio, implementacion y evaluacion.
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Asi como, la participacion de personas con TEA como fuentes primarias de
informacion para investigaciones académicas que permitan entregar base
cientifica a intervenciones.

b) Estrategias de implementacion.
A través de un equipo psicosocial que desarrollaré talleres en comunidades y
agrupaciones de personas con TEA y/o familia respecto a habilidades blandas,
conductas adaptativas, habilidades comunicacional e interaccion entre
personas para favorecer su desarrollo en la sociedad.
Ademas, generar en las comunidades una mayor concientizacion del TEA en
todo el ciclo vital.
También, el apoyo de SENADIS y municipios serd fundamental para la
elaboracién de proyectos que permitan favorecer la inclusién social de personas
con TEA.

Programa de acompafiamiento a las familias de personas con TEA.

a. Factores claves que constituyan barrera.
Aceptacion del TEA como un diagnostico familiar. Recibir un diagnéstico
como el TEA modifica la dinamica familiar esperada y en ocasiones puede
generar conflictos en la pareja o en los roles que cada uno debe cumplir, por
tanto, la aceptacion del diagnéstico y la diversidad de pensamiento y
comportamiento del miembro con TEA serd fundamental para el bienestar
familiar.
Sobreproteccion. La familia al ser los responsables de la crianza y el primer
circulo social de interaccion, en razén de otorgar un mejor cuidado al miembro
con TEA podria actuar con una sobreproteccion, limitando las oportunidades y
las fortalezas de la persona con TEA, siendo fundamental una capacitacion y
apoyo.

b. Estrategias de implementacion.
Se espera fortalecer con el equipo multidisciplinario de salud acompanar desde
el momento de pesquisa, diagndstico, tratamiento y terapias de rehabilitacién a

la familia de la persona con TEA.
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Considerando el enfoque del modelo de salud familiar y centrado en la persona
se espera que la implementacion de este programa de acompafiamiento a la

familia sea favorable.

Programa apoyo a cuidadores de personas con TEA.

a. Factores claves que constituyen barrera.
Sobrecarga del cuidador. El cuidado de una persona con TEA generalmente
es realizado por las madres quienes utilizan gran parte del dia en esta tarea y
en aquellos casos que se requiere un mayor apoyo, sera un requerimiento de
tiempo completo, por tanto, evitar una sobrecarga del cuidador es fundamental
para proveer un cuidado optimo hacia la persona con TEA y promover un estado
saludable para el cuidador.

b. Estrategias de implementacion.
Se requiere de un equipo multidisciplinario que capacite, apoye y entregue
herramientas al cuidador para entregar un mejor cuidado, asi como promover
el autocuidado de la persona y generar instancias y redes de apoyo para

fortalecer su estado de salud en los aspectos fisicos, mentales y sociales.

Vejez digha de personas con TEA.

a. Factores claves que constituyan barrera.
Edad de envejecimiento. En Chile una persona mayor se considera con una
edad mayor a 60 afos, sin embargo, por las caracteristicas propias de las
personas con TEA sera necesario reducir la edad a 50 afios para ser
considerado una persona mayor y con ello adecuar las politicas publicas
asociadas al envejecimiento y TEA.
Déficit de investigacion en envejecimiento y TEA. Se requiere profundizar
en las investigaciones de envejecimiento y TEA en Chile para la elaboracion de
politicas publicas adecuadas a las necesidades de esta poblacion, promoviendo
una vejez digna.

b. Estrategias de implementacion.

Se requiere de un equipo multidisciplinario competente para realizar las
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investigaciones asociadas al envejecimiento y TEA para adecuar las
orientaciones técnicas del Ministerio de Salud para el abordaje, cuidado y

promover una calidad de vida 6ptima en personas mayores con TEA.

10. Programa de apoyo para relaciones amorosas y planificacion familiar de
las personas con TEA.

a. Factores claves que constituyen barrera.

- Estigma social. Una barrera importante para la implementacion de este
programa es el estigma social hacia las personas con TEA que deseen tienes
relaciones amorosas y planificacion familiar, siendo necesario primero conocer
los intereses de la persona con TEA y luego apoyar para que pueda tener una
vida satisfactoria.

- Déficit de apoyo para la pareja. Hoy existe un déficit importante de apoyos
para que una persona con TEA concrete una relacién, asi como el apoyo,
capacitacién y contencion de la pareja para afrontar los desafios de la relacion
y convivencia.

b. Estrategias de implementacion.

- Se espera que un equipo multidisciplinario competente apoye a las parejas con
un miembro TEA, y lograr una relacion saludable.

- También, la creacion de redes de apoyo para contencion de ambas partes sera

importante en el bienestar de la relacion.

156



Tabla N°12 Resumen implementacion de opciones de politicas publicas

NO

Opciones o lineas de
politicas

Programa
concientizacion de TEA
en adultos

Fortalecer la educacion
Inclusiva para personas
con TEA

Fomentar el acceso a
la atencion de salud a
personas con TEA.

Fortalecer un entorno
laboral inclusivo para
personas con TEA

Programa de
Educacién sexual
integral para personas
con TEA.

Programas de apoyo
social para personas
con TEA.

Programa de
acompafniamiento a las
familias de personas
con TEA.

Programa apoyo a
cuidadores de

Factores claves que
constituyen barrera

Falta de conocimiento,
estigmas, insuficiente
capacitacion

Infraestructura
inadecuada, falta de
formacion, insuficiente
apoyo

Desconocimiento,
dificultades de
comunicacion, falta de
recursos

Falta de oportunidades,
discriminacion, escasa
flexibilidad

Tabues y estigmas, falta
de recursos,
inadecuada formaciéon

Aislamiento social, falta
de redes de apoyo,
discriminacion

Estrés familiar, falta de
informacion, necesidad
de apoyo constante

Sobrecarga, falta de
capacitacion,

Estrategias de
implementacion

Campairias de
sensibilizacion, talleres,
alianzas con
organizaciones

Formacion continua para
docentes, adaptacion de
curriculos, incremento de
recursos y apoyos

Capacitacion especifica,
unidades especializadas,
protocolos adaptados

Incentivos fiscales,
programas de apoyo
laboral, adaptacién de
entornos y horarios

Materiales educativos
especificos, capacitacion
para educadores y
cuidadores, inclusién en
curriculo

Grupos de apoyo, redes
de apoyo comunitarias,
campaiias de
sensibilizacion

Servicios de orientacién,
grupos de apoyo,
programas de respiro

Capacitacion continua,
programas de bienestar,
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personas con TEA. insuficiente apoyo acceso a recursos 'y

institucional servicios
9 Vejez digna de Falta de servicios, Servicios y residencias
personas con TEA. desconocimiento, adaptadas, investigacion
insuficiente apoyo y formacion, programas

de apoyo y planificacién

10 Programa de apoyo Dificultades en la Talleres y recursos

para relaciones comunicacion y el educativos sobre

amorosas y entendimiento de las relaciones y planificacion

planificacion familiar de  relaciones, falta de familiar, orientacion y

las personas con TEA.  recursos y orientaciéon apoyo especializado para
adecuada, personas con TEA y sus
estigmatizacion de las parejas, campafias de
relacionesy la sensibilizacion para
sexualidad en personas promover la aceptacion y
con TEA el entendimiento

9. Consideraciones éticas

Esta investigacion fue aprobada al Comité de Etica de Investigacion en Seres
Humanos de la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile en Acta de Aprobacion
N°193 de fecha 10 de enero de 2023.

10. Limitaciones del estudio.

Este estudio enfrenta varias limitaciones que es importante considerar. En primer
lugar, existe una escasez de investigaciones en Chile que aborden especificamente la
transicion de la juventud a la adultez en personas con Trastorno del Espectro Autista
(TEA). Debido a esta falta de estudios previos, se hizo necesario incluir la opinién de

actores relevantes mediante entrevistas y un analisis de las politicas publicas actuales.
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Ademas, dado que la presente investigacion fue realizada por una Gnica autora, no
fue posible llevar a cabo una revision cruzada en el scoping review; sin embargo, las

dudas y aclaraciones fueron discutidas y apoyadas por la docente guia.

Otro aspecto para considerar es que algunos de los entrevistados no cumplian con
uno de los requisitos de inclusion previamente descritos, ya que en Chile son pocas
las organizaciones que han estado activas por mas de diez afios y ain menos las que
tienen representatividad a nivel nacional. Por esta razén, se buscé incluir
organizaciones de distintas regiones del pais que estuvieran funcionando activamente.
En cuanto a los profesionales entrevistados, estos tienen experiencia y formacion en
la atencion a personas en etapas pediatricas, aunque han migrado hacia la atencion

en la adultez debido a la creciente necesidad de servicios en esta etapa.

A pesar de estas limitaciones, esta investigacion proporciona una exploracién de
opciones de politicas publicas que favorezcan la transicion de la juventud a la adultez
en personas con TEA en Chile, y considerando la falta de estudios en este ambito,
este trabajo servira como base para futuras investigaciones, ya sean académicas o
gubernamentales, que aborden enfoques acotados e incluyan un andlisis financiero de

las politicas publicas exploradas.
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Anexos

1.2. Pauta de entrevistas semi-estructuradas

a) Temas generales del TEA y transicion de juventud a adultez.

¢, Como usted define TEA?

¢, Qué es para usted una politica publica?

¢ Existen politicas publicas que aborden el TEA en los ultimos 10 afios? ¢, Cual
cree usted que ha sido la mas importante?

¢, Qué es para usted la transicion de la juventud a la adultez?

200



v. En las personas con TEA ¢Se aborda la transicion de juventud a adultez?

., Como?

b) Temas especificos segun temario.

i.¢, Qué opina usted respecto al ambito laboral de las personas con TEA?

ii.¢, Qué opina usted respecto al &mbito educacional de las personas con TEA?

iii.¢, Qué opina usted respecto al ambito familiar (pareja, hijos, padres, hermanos)
de las personas con TEA? ¢Como se abordan durante la transicién de
juventud a adultez?

iv.¢,Qué opina usted respecto al ambito personal (vive solo, independencia para
hacer los que hacerse de la vida diaria) de las personas con TEA? ¢Cbémo
se abordan durante la transicion de juventud a adultez?

v.¢,Qué opina usted respecto al &mbito econémico (administrar dinero y realizar
compras) de las personas con TEA? ¢(Cdémo se abordan durante la
transicion de juventud a adultez?

vi.,Qué opina usted respecto al dmbito social (amigos, comunidad) de las
personas con TEA? ¢Como se abordan durante la transicién de juventud a
adultez?

vii.¢ Qué opina usted respecto al ambito sexual (género, relaciones sexuales,
orientacién sexual) de las personas con TEA? ¢ Como se abordan durante
la transicion de juventud a adultez?

viii.¢, Qué opina usted respecto al ambito de salud (morbilidades, consumo de

medicamentos, tratamientos, enfrentamiento de enfermedades agudas o
cronicas) de las personas con TEA? ¢ Como se abordan durante la transicion

de juventud a adultez?

c) Principales problemas percibidos en los ambitos.

i. De lo conversado cuales cree usted que sean los principales factores que

favorecen la transicion de la juventud a la adultez de las personas con TEA.
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i. De lo conversado cuales cree usted que sean los principales factores que

obstaculicen la transicion de la juventud a la adultez de las personas con TEA.

d) Posibles soluciones en los ambitos.

1. ¢Cudles cree usted que han sido las politicas publicas que favorecen la
transicion de la juventud a la adultez de las personas con TEA? ¢ Son suficientes
las politicas publicas?

2. ¢Qué propone o que falta hacer para favorecer la transicion de la juventud a la

adultez de las personas con TEA?

11.3. Anexo 2: Consentimiento informado

POLICY BRIEF: ¢(COMO FAVORECER EL PROCESO DE TRANSICION DE LA
JUVENTUD A LA ADULTEZ DE LAS PERSONAS CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA?

Patrocinante: Escuela de Salud Publica, Facultad de Medicina.

Nombre del Investigador principal: Sara Leal Sanchez

R.U.T.: 18.559.980-9

Institucion: Universidad de Chile

Teléfonos: +569 88309616

Estimado/a participante

Le estamos invitando a participar en el proyecto de investigacion “Policy brief: ¢ Como
favorecer el proceso de transicion de la juventud a la adultez de las personas con
Trastorno del Espectro Autista?” conducido por Sara Leal Sanchez, estudiante del
programa de Magister en Salud Publica de la Universidad de Chile y guiada por la

docente Dra. Olga Toro para optar al grado académico de Magister.

Objetivos y método: Esta investigacion tiene por objetivo elaborar un reporte de

politicas publicas que favorezcan la transicion de la juventud a la adultez de las

personas con trastorno del espectro autista. El estudio incluye revisiones sisteméaticas
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de evidencia cientifica nacional e internacional, a través de la revision de alcance, la
informacion proveniente de las politicas nacionales sobre TEA y entrevistas a
profesionales expertos en TEA, tales como, neurdlogo/a, psiquiatra, terapeuta
ocupacional, psicélogo, fonoaudiélogo y salubrista, con experiencia de trabajo en el
area 5 afos como minimo y de preferencia mayor a 10 afios y representantes de
organizaciones de usuarios y familiares de personas con TEA, con personalidad
juridica, sin fines de lucro, con mas de 10 afios de experiencia y de preferencia con

representatividad a nivel nacional.

Procedimientos: Se realizard una entrevista semi-estructurada, presencial o

telematica, de aproximadamente 45 minutos de duracion. Fecha, lugar y horario se

coordinara con el/la participante.

Riesgos: El presente estudio serd an6nimo, voluntario y no representa riesgos para

los participantes.

Costos: La participacion en el presente estudio no tendra costos econdémicos para los

participantes, ni implicacion de pago.

Beneficios: No existen beneficios directos a los participantes, sin embargo, el
documento a elaborar en el presente estudio se entregara a un decisor publico que
permitira analizar y ejecutar alguna de las recomendaciones de politicas publicas

explicitadas en el informe.

Confidencialidad: Las entrevistas seran codificadas. Toda informacién derivada de

su participacion en este estudio sera conversada en forma estrictamente confidencial,
lo que incluye el acceso a la investigadora, profesora guia, comité académico de la

Universidad.

Usos potenciales de los resultados de la investigacion, incluyendo los

comerciales: Los resultados de la presente investigacion se utilizaran para fines

académicos y seran entregados en un informe de recomendaciones de politicas

publicas.
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Voluntariedad: La participacion en la investigacion es totalmente voluntaria y se

puede retirar en cualquier momento comunicandose a la investigadora.

Derechos del participante: Usted recibira una copia integra y escrita de este

documento firmado. Si usted requiere cualquier otra informacion sobre su participacion

en este estudio o bien conocer los resultados puede comunicarse con:

Investigadora: Sara Leal Sanchez, teléfonos +56988309616, correo

saraleal@ug.uchile.cl

Autoridad de la Institucion: Escuela de Salud Publica, Facultad de Medicina,
Universidad de Chile.

Al finalizar la investigacién se enviara una copia digital del informe de recomendacion

de politicas publicas a los participantes.

Otros Derechos del participante

En caso de duda sobre sus derechos, debe comunicarse con el Presidente del “Comité
de Etica de Investigacién en Seres Humanos”, Dr. Manuel Oyarzun G., Teléfono: 2 -
978 95 36, Email: ceish.med@uchile.cl, cuya oficina se encuentra ubicada a un
costado de la Biblioteca Central de la Facultad de Medicina, Universidad de Chile en

Av. Independencia 1027, Comuna de Independencia.

Después de haber recibido y comprendido la informacién de este documento y de
haber podido aclarar todas mis dudas, otorgo mi consentimiento para participar en el
proyecto “Policy brief: ¢,como favorecer el proceso de transicion de la juventud a la

adultez de las personas con trastorno del espectro autista?”.

Nombre del participante Firma Fecha
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Nombre profesora guia Firma Fecha

Nombre de la investigadora Firma Fecha

205



