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RESUMEN

Introduccion: El trastorno del espectro autista contempla una serie de trastornos evolutivos
comprometiendo diversos ejes. Objetivo: Develar experiencias vividas por los padres/madresal
cuidado de nifios/as de 5-10 afios con Trastorno de espectro autista (TEA). Metodologia:
Estudio cualitativo paradigma interpretativo disefio fenomenoldgico, en el que se recogieron las
vivencias a través de entrevistas en profundidad a madres/padres que participan en las
fundaciones de Chile, las que fueron grabadas y transcritas textualmente por las investigadoras
con previo consentimiento de los participantes. Para el analisis de los discursos se cumplio conel
rigor metodologico. Resultados: Tras analizar las entrevistas, se develd un proceso dinamicoy
continuo de maultiples vivencias que permitieron a los participantes pasar desde la experienciaal
cuidado de nifios con TEA de alto funcionamiento, hasta las mejoras que se podrian aplicaren
salud. Conclusion: El hecho de tener un hijo/a con TEA lo convierte en un proceso complejo,
el cual genera diversas emociones en los padres/madres, pero que a pesar de ello lesha permitido
vivir un proceso de adaptacion, mayor conocimiento tedrico y practico de la condicion,
permitiendo un crecimiento y desarrollo favorable para el nifio/nifia y las familias.

Palabras claves: Cuidado del nifio; Trastorno Autistico; Padres.

ABSTRACT

Introduction: Autism spectrum disorder contemplates a series of developmental disorders
compromising several axes. Objective: To unveil experiences lived by parents caring for
children aged 5-10 years with a high-functioning Autism Spectrum Disorder. Methodology:
Qualitative study, interpretative paradigm, phenomenological design, the experiences collected
through in-depth interviews with parents participating in foundations in Chile, which were
recorded and transcribed verbatim by the researchers with the prior consent of the participants.

For the analysis of the speeches, the methodological rigor meets. Results: After analyzing the
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interviews, a dynamic and continuous process of multiple experiences was revealed, which
allowed the participants to go from the experience of caring for children with a high-functioning
Autism Spectrum Disorder to the applicable improvements in health. Conclusion:The fact of
having a child with ASD makes it a complex process, which generates diverse emotions in the
parents, but despite this, it has allowed them to live a process of adaptation, greater theoretical
and practical knowledge of the condition, allowing a favorable growth and development for the
child and the families.

Keywords: Child Care; Autistic Disorder; Parents.

RESUMO

Introducdo: A perturbacdo do espectro autista contempla uma série de perturbacbes de
desenvolvimento que comprometem varios eixos. Objetivo: Revelar experiéncias vividas por
pais que cuidam de criancas dos 5-10 anos com Transtorno do Espectro Autista (TEA).
Metodologia: Estudo qualitativo fenomenoldgico, no qual foram recolhidas experiéncias
através de entrevistas aprofundadas com maes e pais que participam em fundacdes no Chile, as
quais foram gravadas e transcritas textualmente com o consentimento prévio dos participantes.
Para a andlise dos dados, foi respeitado o rigor metodoldgico. Resultados: Apdsanélise das
entrevistas, foi revelado um processo dindmico e continuo de mdltiplas experiéncias, 0 que
permitiu aos participantes passar da experiéncia de cuidar de criancas com TEA de alta
funcionalidade para as melhorias que poderiam ser aplicadas na saude. Concluséo:O facto de ter
uma crianga com TEA é um processo complexo, que gera diversas emog¢des nospais, mas que
apesar disso puderam viver um processo de adaptacdo, maior conhecimento tedrico e pratico
da condicdo, permitindo um crescimento e desenvolvimento favoravel para acrianca e para as
familias.

Palavras-chave: Cuidados da Criancas; Transtorno Autistico; Pais.
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INTRODUCCION

Durante los ultimos afios se ha definido el Sindrome de Asperger como un espectro
multidimensional con diferentes grados de severidad y/o funcionalidad, y no solo a una
condicién clinica con sintomas especificos. Es por esto que, actualmente se utiliza la
nomenclatura de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Sin embargo, para ser clasificados como
TEA, las personas deberan tener sintomas en dos de las siguientes dimensiones:sociabilidad-
comunicacion, patrones restringidos de interés y conductas estereotipadas®.

De acuerdo con el Ministerio de Salud de Chile (MINSAL), el Trastorno del Espectro Autista
(TEA) se considera como una serie de trastornos evolutivos y se compone de 3 aspectos
fundamentales: Alteraciones cualitativas en la interaccion social reciproca, alteraciones en la
comunicacion verbal y no verbal, presencia de patrones restrictivos, repetitivos y estereotipados
de la conducta?. El proceso de confirmacion diagndstica de este sindrome puedetomar bastante
tiempo, incluso cuando el nifio o nifia esta en la etapa escolar. Este retraso en eldiagnostico afecta
el prondstico del tratamiento y esto puede generar diversas emociones y crisis a nivel individual
y familiar®.

Asimismo, existen fundaciones internacionales que llevan a cabo actividades de sensibilizaciony
divulgacion dirigidas a las familias, los gobiernos y el puablico®. En tanto, a nivel nacional,
MINSAL afirma que en Chile el proceso de confirmacion diagndstica se debe hacer siguiendo
los criterios que estan establecidos tanto en el Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM 1V — TR), asi como los criterios de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE — 10; OMS). Puesto que el proceso diagnéstico de TEA en el pais se apoya
de una Guia Clinica que entrega orientaciones e intervenciones para el rango etario entre los 0
y los 4 afios. Sin embargo, las directrices del programa de deteccion y diagnostico oportuno de
los trastornos del espectro autista (TEA) no han tenido actualizacion desde el afio 20112, Del

mismo modo, Chile dispone del Screening detamizaje M-CHAT-R/F en la Atencion primaria de
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salud (APS), el cual se utiliza posterior a haber encontrado signos de alarma en los controles de
salud infantil®.

Actualmente el pais no cuenta con una cobertura para el TEA, tampoco existe un apoyo para los
padres/madres en programas de salud, para sobrellevar la carga emocional que significa estar al
cuidado de un hijo/a con Trastorno del Espectro Autista, por lo que se ha solicitado a través de
la organizacion Autismo Chile, compuesta por padres/madres de nifios/as conautismo, un
documento solicitando politicas publicas sobre TEA a la cAmara de diputados, conel fin de crear
la Ley de Autismo®. Pudiendo asi crear una cobertura para el diagndstico y tratamiento para el
TEA.

La dificultad para acceder a los servicios de salud es uno de los factores que contribuyen a la
disminucion en la calidad de vida del nifio/nifia con Trastorno del Espectro Autista, ademas el
aplazamiento del diagnostico y establecimiento del tratamiento sigue siendo un desafio para la
salud mental’.

En la actualidad se debe elaborar una propuesta de ley integral para garantizar los derechos de
las personas con autismo. En la cual se solicita que se “incluya en sus lineas, medidas que
permitan incorporar en las prestaciones de las aseguradoras de salud el diagnostico temprano,
tratamiento y terapias especializadas de la condicién del espectro autista”8. Por lo tanto, la
importancia que existe en el presente documento y en esta solicitud es poder implementar una
ley integral que dé prestaciones de salud a aquellas personas con TEA. Tomando estos
antecedentes surge el interés cientifico y social de profundizar respecto a las experiencias
vividas por los padres/madres al cuidado de sus hijos/as con TEA, para identificar sus
necesidades y con ello construir conocimiento comprensivo en este fenémeno.

Objetivo

Develar experiencias vividas por los padres/madres al cuidado de nifios/as de 5-10 afios con

TEA de Alto Funcionamiento.

69
https://revistachilenaenfermeria.uchile.cl/ - ISSN: 2452-5839



EXPERIENCIA DE PADRES/MADRES AL CUIDADO DE NINOS DE 5 A 10 ANOS
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA. Montecino C, Arraigada F, Espinoza G,
Geoffroy P, Hertel B, Paredes K, Rojas Y. Revista Chilena de Enfermeria 2021. Vol.3 N.1.

METODOLOGIA

La investigacion es de tipo cualitativa, paradigma interpretativo®, disefio fenomenoldgico segin
Streubert y basada en la corriente filosofia de Edmund Husserl'%!, El estudio se realiz6 en el
segundo semestre del 2020. Antes de realizar las entrevistas las investigadoras hicieron una
descripcién personal sobre el fenémeno para diferenciar sus opiniones de las vivencias de los
cuidadores'®. El tipo de muestra fue por conveniencia para conocer laexperiencia de los
padres/madres al cuidado de nifios/as de 5 a 10 afios diagnosticados con TEA de alto
funcionamiento, se realizaron entrevistas en profundidad a padres/madres que voluntariamente
quisieron participar. El criterio de seleccion fue portar el fendmeno en estudiode ser padre o
madre con hijo/a diagnosticado con TEA de alto funcionamiento y ser mayor de18 afios.

Los padres fueron invitados a través de fundaciones que trabajan con nifios/as con TEA y sus
familias. Quienes aceptaron participar, fueron contactados telefonicamente por las
investigadoras, quienes corroboraron los criterios de seleccion y la voluntariedad de integrar el
estudio. Las entrevistas se realizaron por video llamada, en un lugar tranquilo, posterior a la
lectura del consentimiento informado. Cada una de las entrevistas fue codificada con la letra
“E”, mas la asignacion de un numero.

Los datos se obtuvieron a través de entrevistas con metodologia fenomenoldgica de tipo en
profundidad, segun la filosofia de Edmund Husserl, audio grabadas, iniciando con la pregunta:
¢, Cudl es la experiencia vivida por usted al ser padre/madre al cuidado de su hijo/a con TEA de
alto funcionamiento? La pregunta fue confeccionada a partir de los objetivos de investigaciony
también contrastada con la informacion encontrada en la literatura, sin dejar delado el caracter
exploratorio del disefio. Durante la entrevista se realizaron otras preguntas paraprofundizar en
las vivencias, estableciendo una escucha activa frente al relato de las/os participantes omitiendo
juicios de valor o frases que pudieran inducir una respuesta determinada. Las entrevistas

tuvieron una duracion de 40 minutos a 1 hora. Cabe destacar quedurante el desarrollo de éstas
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no se presentd ninguna situacion de crisis en los participantes.

Posteriormente, los audios fueron transcritos literalmente por una de las investigadoras de este
articulo. Una vez obtenidas las transcripciones, las autoras por separado, realizaron el analisis
de discurso de cada testimonio, segun Helen Streubert!®. Se codificé y leyo6 atentamente el texto
para comprender el sentido general, descubrir las esencias, construir las unidades de significado
por triangulacién y estructurar el fendmeno develado a través de consenso; ademas los
participantes pudieron validar los resultados y las autoras discutieron el fenémeno develado con
la literatura existe. ElI nimero de participantes se determind por saturacion de datos'?, el cual
se logrd a la quinta entrevista y se completo hasta la séptima para confirmar las unidadesde
significado.

A lo largo de la investigacion se aplicaron los cuatro criterios de rigor segin Guba & Lincoln y
los principios bioéticos mas los siete criterios de Ezequiel Emanuel*?*3, con especial énfasis
durante el consentimiento informado, entrevistas y manejo de la informacién recopilada, por su
confidencialidad. El estudio contd con la autorizacion del comité ético de la Escuela de
Enfermeria de la Universidad de las Américas.

Participantes: La investigacion conté con la participacion de un grupo de madres/padres de
nifios/as entre 5 a 10 afios con diagndstico de TEA de alto funcionamiento, pertenecientes a las
fundaciones que aceptaron colaborar con la investigacion. Los participantes fueron seis madres y

un padre(entre 25 a 49 afios).

RESULTADOS

Tras analizar las entrevistas, se develé un proceso dindmico y continuo de multiples vivencias
que permitieron a los participantes describir la experiencia de ser padres/madres de nifios/as con
TEA de alto funcionamiento, desde el nacimiento hasta la actualidad. Las unidades de

significado que se develaron se relacionan con el desconocimiento de los padres respecto a la
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condicién de sus hijos, lo que les permitié adaptarse, adquirir nuevos conocimientos, compartir
con otros padres que tienen la misma experiencia y plantear alguna sugerencia para mejorar la

atencidn e inclusion de los nifio/as y sus padres/madres en el sistema de salud.

Desconocimiento de la condicion: Las personas entrevistadas refieren que ha sido una experiencia
dificil, al no tener conocimientos respecto a la condicion y realmente no saber en qué consiste el
TEA, e imaginanconductas de sus hijos/as, sin embargo y al pasar el tiempo se dan cuenta que son
igual al resto.

“Fue supremamente dificil porque no sabiamos qué era lo que estaba pasando ™ (E3).

“Cuando uno no lo conoce empieza con que es manioso, que el nifio es raro, es rarito, son tipicas
frases que la gente ocupa porque no sabe” (E1).

“No teniamos idea lo que era el autismo: |No mi hijo va a ser un mueble no se va a mover
nunca, no va a hablar!” y a él uno lo ve y es un nifio normal” (E1).

“Bueno desde que recibimos el prediagnostico, teniamos la sospecha del autismo, nosotros
comenzamos a investigar qué podria ser, qué podria tener, si tiene algunos sintomas... todo, 10
veiamos como una enfermedad y después vimos que no es una enfermedad, no tiene cura, sino
que es una condicion y que va a vivir con eso para siempre, toda la vida... ” (E4).

Miedo ante el diagn6stico de TEA

Las personas entrevistadas refirieron que es una experiencia compleja para los padres y la
emocion que mas les invadio al conocer la condicion de su hijo/a fue el “miedo”, especialmente
por no saber el trato que iba a tener su hijo/a por el resto de las personas, incluso al investigar
sobre el tema el miedo creci6 cada vez mas.

“FEl problema es que la sociedad no esté hecha para ellos, ese es el problema, no es el problema
de los nifios, es problema de la sociedad nada mas...” (E2).

“Yo tengo muchos méas miedos que mi hijo, el miedo a que le puedan hacer bullying, que ya le

pasé en su colegio anterior, el miedo a que va a hacer cuando yo no esté, ¢Podra tener una
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pareja? ¢Podra tener hijos?’’ (E1).

“Porque al no conocer el tema la gente en general tipifica mucho a los nifios como los nifios
mafiosos mal educados” (ES).

“Uno empieza a leer a leer y a leer y te asusta, entonces eso nos pasé al principio, con mi
marido” (E6).

Hiperreactividad de los nifios/as (gritos vy llantos):

Los/las participantes refieren, que han tenido que vivir diferentes experiencias al cuidado de sus
hijos/as, para poder conocerlos realmente y que en gran parte de las ocasiones los nifios/asse
comunicaban con gritos frente a ciertas situaciones las cuales tienen una causa.

“Mi hijo se ponia a llorar, entonces era muy estresante estar con él, como bebé” (E4).

“Mi hijo no hablaba, a los tres afios se comunicaba con puros gritos... se frustraba y gritaba...
no hacia caso cuando yo le decia las cosas y él gritaba y hacia unos tremendos shows cuando
saliamos” (E1).

“Un dia andas en el mall y un nifio esta llorando a gritos, y que tal vez no es por mafioso sino
porque en realidad a lo mejor tiene una condicion, y que no nos califiquen a los papas como
malcriadores” (ED).

“Mi hijo estaba siempre vuelto loco cuando estaba triste, cuando estaba enojado, cuando estaba
molesto, cuando tenia dolor, o cuando no queria hacer algo... Y hoy a los 7 afios su estado basal
es estar molesto... entonces tenemos que acomodarnos todos, adecuarnos a que siempre su
primera respuesta podria ser negativa...” (E2).

Percepcién de los padres de discriminacion:

Los padres/madres han tenido experiencias desagradables, por las cuales les ha sido dificil el
poder integrar a sus hijos/as a la vida diaria, especialmente al sistema de educacion ya que, sus
hijos/as han recibido malos tratos como discriminacion, rechazo y calificandolos con diferentes

apodos, e incluso teniendo dificultades en colegios diferenciales.
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“Cuando entro a la escuela ya ahi fue muy dificil porque él sufrio bullying el aiio pasado cuando
entro a prekinder” (E1).

“Pero en un nifio es distinto porque si un nifio tiene una crisis uno va a mirary va a decir “;Oh!
este nifio esta muy malcriado” no va a ver si esta teniendo una crisis. Y lo otro es que las
personas... bueno las personas anexas al autismo, no saben diferenciar una crisis y una pataleta
entonces todo lo catalogan como pataleta, yo ya lo he vivido mucho, ha tenido crisisen la calle

o«

por el ruido y todos lo miran muy extrafio, como: “callen a ese niniito” ““jcompralelo que
quiere!”” (E4).

“Fue rechazada en dos colegios, diferenciales. Entonces uno dice, si la rechazan en colegios
diferenciales, que nos queda” (E6).

“No son bichos raros, mucha gente trat6 a mi hijo de raro cuando era chico, incluso profesores,

profesionales de la educacion” (E7).

Experiencias comunes entre los padres/madres:

Las personas entrevistadas, refirieron que han contado con el apoyo de otros padres/madres con
hijos/as diagnosticados con TEA de alto funcionamiento. Contar con este apoyo les ha hecho
saber que no son los Unicos y ademas les ha permitido adquirir mas conocimientos sobreTEA,
pudiendo asi lograr una mejor interaccion con sus hijos/as y con personas adultas que deigual
forma padecen de este trastorno.

"Ustedes ya lo escucharon ahi, he conocido un monton de gente muy simpatica y muy buena
onda, que me han ayudado un montén” (E4).

“Entonces, eso también me hizo sentir, que no era la lnica mama, sino que esto es una condicion
que se presenta muy frecuente” (E3).

“Yo siento ahora, cuando conozco personas adultas que tienen esta condicion y los entiendo
[lo dice con alegria] puedo conversar con ellos” (E1).

“Ese sentimiento de culpa me duré mucho tiempo, eso si fue muy terrible sacarmelo, entonces...
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y después con el tiempo uno va conversando con otras mamas y se da cuenta que a muchas les
pasa cosas muy parecidas” (E1).

Proceso de adaptacion de los padres/madres:

Las personas entrevistadas, refirieron como han logrado adaptarse en relacién con la condicion
de su hijo/a con TEA de alto funcionamiento. La adaptacion se ha logrado mediante la
adquisiciéon de conocimientos del trastorno del espectro autista, conocer y comprender a sus
hijos/as y su conducta, y en la incorporacion de herramientas para ayudar al desarrollo de sus
hijos/as en las areas educativas, sociales y comunicativas”.

“Me empece a especializar mas en el tema, ahora ya tengo cursos y capacitaciones al respecto.
Porque empecé a interesarme, uno porque quiero ayudarlos a ellos y quiero ayudarlos al resto”
(E3).

“Cuando yo supe, digamos que para mi eso fue mucho mejor, no porgue estaban condicionados
sino porque ya yo tendria las herramientas para empezarlos a ayudar” (E3).

“Al final nosotros implementamos eso el tema de los dinosaurios, los juegos y musica que le
gusta para que él aprenda a leer, a sumar o aprenda lo que sea, entonces ahi nos vamos
adaptando a é/” (E1).

“Le inventé algo hace uno tres afios cuando era un poco mas pequerio tenia unos 4 anos que S
llama “historia dia” entonces cada dia cuando llegaba a su fin él se iba a acostar él no se podia
quedar dormido si el papa no le contaba su historia dia y la historia dia era lo que hiceyo
durante el dia” (E2).

Aprendizaje familiar:

Las personas entrevistadas, refirieron que el trastorno del espectro autista impacta a toda la
familia, y que todos los miembros debieron pasar por proceso de aceptacion, adaptacion,
aprendizaje y unién, con el fin de ayudar y apoyar a los nifios/as junto con sus padres/madres en

el desarrollo. Toda la familia ha tenido que incorporar conocimientos tedricos y practicos acerca
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de la condicidn del nifio/a y cudles son las herramientas que a ellos les benefician.

“Fue una adaptacion de la familia completa, porque mi hijo a donde va, donde sus tios donde
sus abuelos, todos viven en ciudades distintas (risas) asi que ya tiene sus espacios y tiene sus
juguetes y ya saben que cuando llega no pueden poner la musica tan fuerte” (E1).

“Mi papa es super culto, lee muchos libros, pero no entendia y desde que yo le conté, empezoa
interiorizar y leer, ver videos de nifios con Down, de nifios con Asperger” (E4).

“También decidimos con mi sefiora hace algun tiempo contarles a muchas personas cudl era la
condicion, para que lograran entender... mas que soportar” (E2)

“Todos como familia nos hemos ido adaptando y es lo que agradezco de tener una familia asi
de que se han ido adaptando a mi hijo y no mi hijo se ha tenido que ir adaptando a ellos ” (E4).

Capacitar a los profesionales:

Los entrevistados refirieron que muchas veces han tenido experiencias donde sus hijos/as no
se sienten cémodos con la atencion brindada por algunos profesionales de salud, ya que
consideran que muchos de ellos no estan capacitados para atender nifios, nifia y adultos con
TEA, pues no conocen a profundidad esta condicion y, por lo tanto, no saben el manejo que
deben tener durante la atencion de salud.

“Que un factor que deberian mejorar es todos capacitarse en atender a nifios y personas con
autismo en el nivel que sea, porque a nosotros igual nos cuesta un mundo encontrar
profesionales que estén capacitados para atender nifios que sean autistas’’ (E4).

“Pero cuando yo lo llevé por ejemplo a la clinica, le dije “’'mi hijo tiene trastorno sensorial’’y

’

la enfermera me mir6 con carade “;Quéeseso?”, y le dije “’él esun nifio Asperger’’y comoque
se pard y no entendié nada y tuvo que ir a buscar a otro médico (...) entonces eso falta, instruir
a los profesionales sobre todo en la entrada, la primera puerta” (E1).

“La atencion en hospital que sean pacientes de prioridad, aunque obviamente no, no

necesariamente van a llegar con riesgo vital, pero que sean pacientes de atencién prioritaria,
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para evitar las desregulaciones. Si a uno no le gusta ir al médico, con mayor razén a los nifios
con autismo” (E6).

Elevados costos en la atencion vy dificultad para acceder a ella en el sector publico:

Los entrevistados dijeron que debian desembolsar altos montos de dinero para costear los
tratamientos y que el acceso es muy complejo, ya que en la atencion publica deben esperar largos
periodos de tiempo para ser atendidos y no siempre logran encontrar la cantidad de horas
necesarias para obtener terapias de manera continua, lo cual dificulta significativamente el
progreso en los nifios/as. Ademas, esta condicion no esta incluida en las coberturas de salud,
siendo un gasto extra para los padres/madres, a esto se le suma el hecho de que no hay programas
que cubran las terapias que los nifios/as necesitan recibir, declarando que faltan politicas
publicas destinadas a los nifios/as con TEA.

“Prdcticamente todas las prestaciones que ellas reciben, que son neurdlogo, psicélogo,
terapeuta ocupacional, fonoaudiologo, son auto sustentadas por nosotros como familia, son
autogestionados” (E6).

“No hay ninguna politica publica en Chile que vele por los derechos de los nifios con
discapacidad en general, y especificamente con autismo. Todos los nifios, tienen derecho a una
salud dignay de calidad por lo tanto eso también, obviamente, compete a los nifios con autismo,
por lo tanto, si fueran considerados en el fondo, con alguna politica publica que velepor la salud
de ellos, por sus comorbilidades, obviamente eso implica un ahorro familiar enorme’’ (E6).
“Muchas terapias alternativas, como por ejemplo la musicoterapia, arteterapia, todo eso es
costosisimo, entonces teniendo gemelos, a mi se me elevan muchisimo mas los costos’’ (E7).

Apovyo psicolégico a los padres/madres:

Existe un déficit en la atencion que se le brinda a los padres/madres, ya que sienten que ellos
también necesitan un soporte psicologico el cual no esta contemplado en los tratamientos, pues

por el diagnéstico de sus hijos/as, experimentan diversas emociones y procesos adaptativos.
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“’Siempre se enfatiza en los nifios y realmente, muchos padres necesitan, por ejemplo, terapias
como psicologia, muchos. Porque hay papas que entran en esa etapa de negacion, que creen
que esto no existe, se encapsulan y a veces generan unas depresiones profundas, o trastornos
de ansiedad o hasta incluso crisis de panico’’ (E3).

“Yo lo que pediria, por experiencia propia es que a los papas también se les acompafie en cierta

forma con una especie de terapia psicologica” (E5).

DISCUSION

El encontrarse con un escenario desconocido provoca que las familias tengan pensamientos
irreales, como creer que su hijo/a tendra conductas y actuara, de manera aislada y sininteraccion
con el resto de las personas, lo que es una percepcion erronea. Nos encontramos ante un grave
problema en relacion con la informacion que la familia debiera recibir, ya que, el diagnostico de
TEA supone el inicio de un proceso de asimilacion de una nueva y complejarealidad para la
familia, lo que implica la necesidad de apoyo para ellos*.

Una de las emociones mas frecuentes en los testimonios fue el miedo de los padres/madres al
conocer el diagndstico de su hijo/a, lo que se relacionaba con la ignorancia del resto de las
personas quienes desconocian la condicion del nifio/a criticandolos. “La falta de conocimientos
favorece la estigmatizacion y exclusion de este grupo de nifios y nifias, privandolos de
oportunidades de aprendizaje, no sélo academico, sino que también socioemocional y
profundizando el circulo de la discriminacion™*®, este relato confirma lo que los padres/madres
mencionan en las entrevistas, quienes también hacen alusion a la poca tolerancia por parte de la
sociedad. La escasa y limitada informacién obliga a las familias a enfrentar los estigmas dela
comunidad, especialmente cuando los nifios/nifias con Trastorno del Espectro Autistapresentan
estereotipos, crisis o rabietas en publico, siendo juzgados porque la sociedad no conoce como la

persona con Trastorno del Espectro Autista percibe el mundo®®.
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Los distintos actos de los nifio/as deben ser entendidos como conductuales (por ejemplo, llantos,
gritos y “pataletas™), donde el problema esta en que ellos no conocen sus emociones, por ende,
no saben expresarlas. Cuando los nifios/as con Trastorno del Espectro Autista comienzan a
asistir a guarderias o jardines infantiles, es ahi en donde, principalmente, se identifican los
problemas para socializar, comunicarse, adaptarse a las normas, comprender suentorno y la
dificultad de incorporarse al juego con sus iguales®’.

Por otra parte, los padres/madres constantemente temen por la discriminacién que pueda sufrir
su hijo/a en el futuro, pues han sido cuestionados por docentes en los colegios que han intentado
estar. En una investigacion acerca de la experiencia educativa en los nifios/as con TEA,
mencionan que la mayoria de los padres/madres optaron por una escuela regular para sus hijos/as
como primera opcion, pero conforme transcurrieron los afios, optaron por la escuela especial, 1o
que evidencia que la integracion escolar es algo que no existe, sumado a ello una baja
disposicion por parte de los docentes?®,

La gran parte de los padres/madres de nifios/as con TEA desde el momento de la confirmacién
diagnostica mencionaron no saber sobre la condicion, por lo cual decidieron ser parte de
fundaciones en las cuales recibieron apoyo y se sintieron acompafiados/as. Los familiares de
otros nifios/nifias con Trastorno del Espectro Autista, constituyen una importante red de apoyo
para que los padres/madres sean conscientes de que no estan solos, siendo la tecnologia un
importante recurso para intercambiar apoyos mutuos®®. En la entrevista, los padres/madres
refirieron que cuando se pregunta sobre quién les ofrece el mejor apoyo emocional, su primera
opcion suele ser: “Otros padres/madres que han tenido o tienen la misma experiencia o similara
la que ellos estan teniendo. Compartir vivencias con otros en circunstancias similares es un
importante recurso del apoyo social”. Es por ello por lo que, la formacion podria ser una
herramienta valiosa para equipar a los padres/madres para su beneficio y el de sus hijos/as®.

En esta investigacion se logré identificar, que todos los padres y madres han vivido y contintan
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viviendo un proceso de adaptacion, en relacion con la condicion de TEA, la cual comenzo
cuando ellos identificaron las primeras alteraciones en la conducta de sus hijos/as y decidieron
buscar ayuda profesional para lograr comprender las razones por las cuales presentaron ciertas
caracteristicas en su comportamiento, aprendizaje, sociabilizacion y comunicaciéon. Una vez
que los padres/madres confirmaron el diagndstico de sus hijos/as, vivieron emociones y
sentimientos complejos, ellos comenzaron el proceso de adaptacion basado en el aprendizaje del
TEA y conocieron la forma en la que se desenvuelven y desarrollan los nifios/as. La
investigacion, también, devel6 que los padres/madres aprendieron a conocer a sus hijos/as, y a
adquirir técnicas que les permitieron apoyarlos en su desarrollo. Los padres/madres,
incorporaron formas eficientes de educar, ensefiar, contener y tratar a sus hijos/as y alcanzar una
mejor calidad de vida tanto para el nifio/a, como para la familia. Es asi como, “Una vez que los
padres/madres son capaces de entender a su hijo/a, de saber qué es lo que le hace pensary sentir
de manera diferente, la vida les resulta mucho mas llevadera™?.

La investigacion demostrd, que la familia de los nifios/as con TEA y sus padres/madres, han
vivido un proceso de aprendizaje, en el cual han tenido que adaptarse a las necesidades de ellos,
lo que ha significado un cambio en la dindmica familiar e incluso en algunos casos las
madres/padres han tenido que dejar sus profesiones ya que sus hijos/as con TEA requieren
dedicacion, lo que lleva a una entrega exclusiva en los cuidados del hogar y de sus hijos/as??.
Los hallazgos identificados en la investigacion mostraron que los abuelos/as, tios/as,
hermanos/as y el resto de la familia, han adoptado cambios en sus rutinas que impactaron de
manera positiva la comodidad de los nifios/as con TEA dentro de la familia, tener espacios para
juegos, regular el volumen de la musica y nuevas formas de comunicarse entre si. La familia,
también adquirié conocimientos acerca del TEA, con el propdsito de ser un soporte en su
desarrollo y crianza. Cabe destacar que: “La familia pasa a ser el principal y mas permanente

apoyo, de esto depende las expectativas, posibilidades y bienestar de la persona. Desde hace
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algin tiempo se destaca el trabajo con las familias para reconocer la importancia del papel
educativo y socializador de los padres/madres, hermanas/os, abuelos/as™?3.

El afio 2019, la Universidad de Chile realiz6 una investigacion donde resumen las necesidades
de las personas con TEA, dentro de las demandas que surgieron fue que existen muchos vacios
respecto a las capacitaciones que reciben los profesionales que atienden a nifios, nifias o adultos
con TEA, ya sea del area de la salud, educacion, entre otros?*. En este estudio, los/las
participantes manifestaron que, en Chile, muchos de los/las profesionales que han consultado y
han atendido a sus hijos/as, no cuentan con los conocimientos necesarios para tratar nifios/ascon
TEA. Lo cual ha retrasado en varias oportunidades la atencién de salud que sus hijos/as
requieren, teniendo que buscar otros profesionales con los cuales sus hijos/as se sientan
comodos. Es necesario que la enfermera/o conozca los factores afectivos en la competencia
parental entre los padres y madres con hijos/hijas con Trastorno del Espectro Autista, para
identificar sus problemas, competencias parentales y promover la calidad de vida de los
padres/madres y de los nifios/nifias®.

Se sefiala que, una vez recibido el diagndstico de TEA, el Unico camino para lograr un progreso
en los nifios/as es realizar terapias en salud incluyendo psicologia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional y psicopedagogia, pero todo esto va acompafiado de altos costos en la atencion,
sumado a que es un proceso largo, pues puede durar entre 2 a 5 afios 0 quizas mas. Ademas, los
gastos aumentan a medida gue los nifios/nifias necesitan mas atencion médica, considerandoque
en algunas ciudades la inexistencia de salud publica especializada o bien, es escasa 0 precaria;
y la necesidad de interrumpir las actividades laborales, en especial de las madres/padres,
repercute en los ingresos familiares®®. En esta investigacion, los entrevistados/as mencionaron
que todas las terapias que debian realizar sus hijos/as son muy costosas y auto sustentadas por
las propias familias, ya que en Chile no existe cobertura financiera estatal para ayudar a los

padres/madres a costear estas intervenciones, 1o que generaun gasto adicional en las familias,
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pensando ademé&s que algunos tienen més de un hijo/a con TEA. El acceso oportuno a
intervenciones psicosociales tempranas basadas en evidencia puedemejorar la capacidad de
comunicacion de los nifios/nifias con Trastorno del Espectro Autista, es importante ofrecerle al
nifio/nifia y su familia informacidén y servicios pertinentes, derivaciona especialistas y ayudas
practicas de acuerdo con sus necesidades?.

Segun algunos autores, los padres/madres de nifios/as que tienen Trastorno del Espectro Autista
presentan alteraciones de la salud mental, como depresidn, estrés y/o ansiedad, haciéndolos mas
vulnerables a desarrollar alguna psicopatologia?®, sumado ademas que la atencion e
intervenciones de salud van dirigidas a los nifios/nifias, dejando de lado a los padres, madres o
familias. Ademas, los padres/madres de nifios/nifias con Trastorno del Espectro Autista
experimentan altas puntuaciones de estrés parental, incluso en comparacion con padres/madres
de nifios/nifias con otros trastornos del desarrollo, dificultades intelectuales y discapacidad
fisica®®. En esta investigacion, los/as participantes mencionaron que necesitan apoyo
psicoldgico, ya que todas las intervenciones van orientadas a los nifios/as que presentan la
condicion dejandolos de lado, lo que puede ser un factor de riesgo tanto para el avance de los
nifios/as, como para la salud y bienestar mental de los padres/madres.

En esta investigacion, los padres/madres entrevistadas/as fueron enfaticos/as en que se requiere
con urgencia prestaciones publicas éptimas para no retrasar el tratamiento de sus hijos/as, puesal
no contar con coberturas continuas, deben esperar meses, para poder acceder a una sesion con
psicologo/a en un centro de salud familiar en atencion comunitaria, o de otro modo, desembolsar
mucho dinero para costear sus terapias en el sistema de salud privado. Muchos nifios y nifias no
reciben un diagndstico oportuno en el sistema publico de salud a edad temprana, con las
implicaciones que puede tener esta situacion, lo que genera desigualdad evidente®. Durante el
afio 2015 el senado trabajo en la Ley de Autismo, pero aln esta pendiente. Finalmente, es

importante mencionar que la intervencién temprana supone un enfoque mas eficiente en
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términos de costo y beneficio al reducir la cantidad de tratamientosnecesarios a futuro®.

CONCLUSIONES

A partir de las entrevistas, se logro identificar que la experiencia de los padres/madres al
cuidado de nifios/as con TEA de alto funcionamiento es compleja, debido al desconocimiento
de la condicion, lo que genera miedo y prejuicios, sobre todo en aquellas situaciones donde los
niflos/as muestran hiperreactividad (llantos y gritos). Del mismo modo, los padres/madres
refieren percibir discriminacion.

Otros hallazgos importantes fueron los nuevos aprendizajes adquiridos por los padres/madres,
como compartir experiencias comunes con otros padres/madres de nifios/as con TEA, esto ha
permitido comenzar un proceso de adaptacion, en donde adquieren conocimientos sobre el
TEA, la personalidad y conducta de sus hijos/as. Lo anterior, también ha permitido el
aprendizaje familiar, en donde cada integrante ha podido incorporar conocimientos teoricos y
practicos del TEA y acerca de la condicion del nifio/a.

Tomando en cuenta los hallazgos, como el miedo de la familia, el proceso de adaptacion de los
padres/madres y las criticas al sistema de educacion y salud, es necesario que exista un
acompafiamiento y cuidado continuo por parte del profesional de enfermeria a los
padres/madres y a los nifios/as con TEA. Algunas intervenciones que se podrian llevar a cabo
es brindar apoyo en los colegios y sensibilizar a la comunidad a través de actividades educativas
sobre el TEA, para asi favorecer la inclusion y la independencia de los nifios/nifias en
actividades basicas, acompafarlos en sus necesidades a través de su crecimiento y desarrollo,
y participar activamente en las fundaciones de TEA para que los padres/madres tengan
orientaciones sobre el mejor cuidado para sus hijos/as, ademas de evaluar factores estresantes
en los padres/madres a través de un modelo biopsicosocial. Y desde el punto de vista

macroestructural, es importante ampliar las prestaciones de salud y con ello aliviar la carga
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financiera, articular redes de asistencia clinica y social para las familias. Actualmente, la ley

de autismo se encuentra a la espera de una resolucion por parte de los organismos legislativos.
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