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INTRODUCCION

A lo largo de la vida de las personas se presentan aspectos a los cuales
cada sujeto le otorga una importancia y/o significado determinado. El ser persona -
sujeto, nos relaciona directamente con el entorno y surgen interrogantes en la
forma de relacionarse si un ser no tuviera esta posibilidad de relacionarse con
otro. Cada sujeto debe lograr el desarrollo de habilidades sociales y adquirir
conductas que permitan demostrarlas en su totalidad. Esto supondra un beneficio
importante en el area social de cada sujeto, pero también en el desarrollo integral
y, por ende, en su calidad de vida.

Son seres unicos, por lo que se debe comprender que, cada ser existente, es
un sujeto diverso con caracteristicas que lo diferencian de un otro y lo hacen ser
alguien unico. Existe un grupo de personas que presentan barreras en relacion a
las habilidades sociales y su forma de comunicar al mundo, sus requerimientos,
pensamientos, inquietudes, sentimientos, etc. Las personas que conforman este
grupo son los sujetos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), donde se
encuentran los que poseen un Autismo Clasico, poseyendo caracteristicas que
son determinantes en esta condicion y rasgos tipicos en diversos periodos de
edades.

A su vez, existen actividades que no son de su interés, las cuales no son
desarrolladas de la misma manera que las que si les atraen. Se presentan ciertas
dificultades en areas relacionadas a la interaccion social y comunicacién, donde su
entorno debe presentar apoyos pertinentes que permitan favorecer las habilidades
sociales y de comunicacion, logrando asi el desarrollo de seres integrales y
autbnomos que puedan participar activamente en la sociedad.

Tanto en la Educacion Diferencial, como en las escuelas regulares, se
brindan apoyos durante la primera etapa de la vida de las personas, olvidandose
luego sobre lo que sucede en los jovenes y adultos con Trastorno del Espectro
Autista Clasico y también de sus familias, los cuales viven a diario todos los
desafios que se deben sortear a lo largo de la vida de una persona con dicho

diagnéstico.



En paralelo a dicha situacion vivida por las familias, las personas en el inicio
de su desarrollo ingresan al mundo educativo, el cual les entrega los apoyos
adecuados en funcién de las caracteristicas de cada estudiante a lo largo de su
desarrollo. Pero, llega un momento en que esta “tranquilidad” que les entregan las
escuelas a las familias se ve afectada debido al egreso de los jévenes del sistema
educativo a los 26 afios. Esta situacion genera inquietud en las familias, los cuales
son los encargados de la formacion personal exterior a la escuela, la cual es
importante en el desarrollo de las personas.

Ante esta situacion se planted la presente pregunta de investigacién ¢Cudl
es la percepcion de padres de la Escuela Especial Magdalena Avalos Cruz -
ASPAUT, acerca de las necesidades de diferentes tipos de apoyo a jovenes con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) Clasico, en su egreso del sistema educativo?

Con la finalidad de poder otorgar respuesta a esta interrogante, se establecié
como objetivo general “Conocer la percepcion de los padres respecto a las
necesidades de diferentes tipos de apoyo a jévenes con Trastorno de Espectro
Autista Clésico en su egreso del sistema educativo, en la Escuela Especial
Magdalena Avalos Cruz — ASPAUT.”

Para ello, también se plantearon los siguientes objetivos especificos: (a)
Identificar el o los tipos de necesidades de desarrollo personal del estudiante con
Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres; (b)
Reconocer las necesidades de relaciones interpersonales del estudiante con
Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres y (c)
Describir las necesidades de bienestar material y fisico del alumno con Trastorno
del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres.

El contexto de la investigacion refiere a una Escuela Especial de estudiantes
con Autismo, la cual es uno de los contextos significativos para los estudiantes, ya
gue pasan la mayor parte de su tiempo alli sintiéndose cémodos al ser parte de su
entorno natural. En relacion a la muestra de la investigacion, esta es intencionada
debido a que son padres de los estudiantes que se encuentran ad portas de
egresar del sistema educativo, teniendo 26 afos de edad.



El procedimiento e instrumento utilizado es una entrevista semi-estructurada
de caracter online a través de la plataforma Zoom, con una pauta de preguntas
orientadoras que permiten guiar la conversacion, pero también permite a los
entrevistados explayarse en temas relevantes y/o significativos para ellos.

El marco referencial estd compuesto por tematicas que refieren a las
Necesidades Educativas Especiales, especificamente, el Trastorno del Espectro
Autista (TEA), mencionando también su relacion con la calidad de vida de los
jovenes, exponiendo cdémo se evidencian en aspectos relacionados a su contexto
familiar, amistad, educativos, etc. Por su parte, el egreso de los estudiantes a los
26 afos de edad también fue sefalado, ya que es una interrogante clave de esta
investigacion, pretendiendo dar cuenta qué sucede con ellos al egresar habiendo
tan pocos centros de continuacion (laborales) e informacion que oriente a los
cuidadores, padres y apoderados de los jovenes.

Las motivaciones que impulsaron esta investigacion, es el tipo de
informacion que se tiene referente al Trastorno del Espectro Autista en jévenes y
adultos, ya que como fue mencionado en un inicio solo se aborda esta condicién
en la infancia, dejando de lado lo sucedido con jévenes y adultos. También, se
destaca la relevancia que se debe entregar al conocer los tipos de necesidades y
apoyos que requieren los padres frente al egreso de los jovenes, debido a que no
siempre su expectativa es que ingresen al mundo laboral, siendo este una

caracteristica clave entregada por la investigacion.



MARCO JUSTIFICATIVO

“Cuando por fin lograba descifrar lo que habia ocurrido y encontraba los medios para
responder, entonces estaba a un dia, una semana e incluso un afio, mas alla del contexto
en el que se habia producido dicha experiencia...” (Williams, 1996)

Problematizacién y Justificacion de la Investigacion

Para entender mejor este estudio es necesario conocer diversos elementos
gue apoyan el proceso de investigacion. Primeramente, se debe comprender que,
cada ser existente, es un sujeto diverso con caracteristicas que lo diferencian de
un otro y lo hacen ser alguien Unico. Lo mismo ocurre dentro del Sistema
Educativo, donde predomina la diversidad, desde el equipo directivo hasta los
estudiantes. Dentro de estos ultimos, se pueden presentar las NEE (Necesidades
Educativas Especiales), las cuales precisan ayudas y recursos adicionales, ya
sean humanos, materiales o pedagogicos, para conducir su proceso de
aprendizaje, y contribuir al logro de los fines de la educacion (Decreto 170/09).

Dentro de las Necesidades Educativas Especiales (NEE), se sitian las NEE
transitorias y permanentes, donde en una de estas Ultimas, se encuentra el
Trastorno del Espectro Autista. En conocimiento de esta condicion y considerando
las concepciones sefialadas, el 31 de diciembre de 1990 se implement6 el primer
decreto n°® 815/90 en funcion de dicho trastorno; el cual como titulo: “Establece
normas técnico-pedagodgicas 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”.

El Decreto 815/90, en paralelo a lo expuesto, determina que, toda persona
independientemente de sus limitaciones fisicas, sensoriales y/o intelectuales debe
tener acceso a la educacion formal. También determina que, no se cuenta con una

normativa para orientar la atencion educacional de personas con graves trastornos



de relacion y comunicacion que alteran su adaptacion social, comportamiento y
desarrollo individual. Que, la comunidad educativa, a través de padres y
profesionales desea asegurar la prestacion de servicios especializados. Que, para
estas personas se requiere inicialmente un enfoque educativo diferente al ya
existente en la educacién formal y finalmente, que es labor del Ministerio de
Educacion establecer los mecanismos que permitan acceder al beneficio de la
educacion a todo ciudadano.

A modo de sintesis, presenta normas para atender a la diversidad de
necesidades educativas que se pueden encontrar dentro de la comunidad
educativa, entre estas estan las graves alteraciones en la capacidad de relacion y
comunicacién que alteran la adaptacion de las personas dentro de la sociedad,
gue son atendidas por profesionales especializados en la temética.

Este decreto arroja definiciones importantes sobre las personas que
presentan capacidades diferentes. Expresando que la atencién brindada por los
especialistas lograra que se permita el desarrollo personal y social de personas
con graves dificultades para poder comunicarse y desenvolverse dentro de la
sociedad como persona normal. Estas dificultades seran evaluadas a través del
enfoque clinico y se realizaran de forma anual con el fin de otorgar un diagnostico
oportuno.

Por otro lado, para ingresar a la Educacion Especial, surge el decreto
n°332/2012, el cual: “Determina edades minimas para el ingreso a la Educacion
Especial o Diferencial, modalidad de Educacion de adultos y adecuaciones de
aceleracion curricular”.

Este ultimo, plantea que no hay edad minima de ingreso para ningun déficit.
Solo diagndstico claramente definido y elaborado por un Centro de Diagndstico o
por profesionales competentes. Por su contrario, expone que la edad maxima de
permanencia en la Educacion especial es a los 26 afios cumplidos durante el afio
lectivo correspondiente, siendo esta la problematica que se presenta para los
jovenes diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Posterior a comprender nociones claves del Trastorno del Espectro Autista,

desde la definicion del trastorno es relevante plantear una de las interrogantes



principales de esta investigacidon en la cual se aspira conocer qué sucede con los
jovenes de 26 afos, y las necesidades que presentan al egresar del sistema
educativo. Esta situacion, implica toda una serie de preocupaciones por parte de la
escuela y de sus padres, para que estos jovenes tengan una mejor calidad de vida
en su futuro. Dentro de estas necesidades, se consideran las establecidas en el
Modelo de calidad de vida planteado por Schalock y Verdugo (2007), que
especifica ocho dimensiones que cubren las principales necesidades de todo ser
humano.

La presente investigacion se basa en las siguientes dimensiones: desarrollo
personal, relaciones interpersonales, bienestar material y bienestar fisico que
responden a las necesidades basicas de todo ser humano.

Es esencial identificar las diversas necesidades que pueden surgir en los
estudiantes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) Clasico, ante el préximo
egreso del sistema educativo, para conocer y entregar los apoyos adecuados a los
jovenes, familias y docentes. Considerando que las familias son un ente
importante en la vida de los estudiantes y su opinion es fundamental, para
descubrir los verdaderos desafios que se van presentando, de manera de tomar
en cuenta los derechos y necesidades que se presentan a lo largo de su

desarrollo, especificamente, en la transicion a la vida adulta.

Preguntas y objetivo de investigacion

Preguntas:

¢,Cuadles son los tipos de necesidades de desarrollo personal del estudiante con
Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres?

¢, Cuales son las necesidades de relaciones interpersonales del estudiante con
Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres?

¢, Cudles son las necesidades de bienestar material y fisico del alumno con

Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres?



Objetivos de la investigacion
Objetivo General

Conocer la percepcion de las necesidades de diferentes tipos de apoyo a
jovenes con Trastorno de Espectro Autista Clasico en su egreso del sistema
educativo, por los padres en la Escuela Especial Magdalena Avalos Cruz —

ASPAUT, provincia de Santiago, Region Metropolitana de Chile, afio 2020.

Objetivos Especificos
Identificar el o los tipos de necesidades de desarrollo personal del estudiante
con Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres.
Reconocer las necesidades de relaciones interpersonales del estudiante con
Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres.
Describir las necesidades de bienestar material y fisico del alumno con

Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de sus padres.



MARCO TEORICO

Para conocer el contexto en el que la presente tesis se desarrolla, en este
punto se ha elaborado un marco de referencias, donde se establecen elementos
tedricos relacionados con la investigacion.

En primer término, se considera esencial la proteccion de cada sujeto, por lo
gue la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura (UNESCO, 1948) a través del tiempo ha establecido los derechos
primordiales para velar por la dignidad y seguridad de las personas. En esta
investigacion, se pretende enfatizar el Articulo n°® 25 - punto 1, el cual establece

que:

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la
alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los servicios
sociales necesarios; tiene asimismo derecho a los seguros en caso de
desempleo, enfermedad, invalidez, viudez, vejez y otros casos de
pérdida de sus medios de subsistencia por circunstancias
independientes de su voluntad.

Es por ello, que dentro de la vida de cualquier persona, especificamente,
las personas con necesidades de apoyo de caracter permanente requieren que de

igual manera se vele por el cumplimiento de sus derechos fundamentales.

A su vez, es relevante conocer las necesidades de diferentes tipos de apoyo
gue poseen los jévenes con Trastorno del Espectro Autista Clasico una vez
egresados del sistema educativo. Estas necesidades se pueden presentar en
diversos ambitos, tales como: el desarrollo personal, aspectos recreativos,
bienestar material y desarrollo en la sociedad, todos ellos relacionados a la
Transicion a la Vida Adulta (TVA) de los joévenes.

Se aborda en primera instancia, la nocibn de Necesidades Educativas
Especiales (NEE), que refiere a: “Aquel que precisa ayudas Yy recursos
adicionales, ya sean humanos, materiales o pedagdgicos, para conducir su

proceso de desarrollo y aprendizaje, y contribuir al logro de los fines de la



educacion”. Pueden ser de dos tipos: transitorias y permanentes, siendo el

Trastorno de Espectro Autista (TEA) una Necesidad Educativa Permanente.

Esta es una barrera para aprender y participar, que determinados
estudiantes experimentan durante toda su escolaridad como consecuencia de un
déficit o trastorno asociado a una discapacidad, que demandan al sistema
educacional la provision de apoyos y recursos extraordinarios para asegurar el
aprendizaje escolar.

Por su parte, es importante conocer el trastorno de manera especifica,
internalizando los aspectos caracteristicos de éste. El Trastorno del Espectro
Autista (TEA) es una condicion neurolégica y de desarrollo (Trastorno del neuro-
desarrollo), que comienza en la niflez y dura toda la vida. Afecta el
comportamiento de una persona, cOmo esta interacta con otros, se comunica y
aprende. Este trastorno incluye lo que se conoce como Sindrome de Asperger y el
Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) no especificado, entre otros.

Como es sefialado por la Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados
Unidos, se llama "Trastorno de Espectro” porque diferentes personas con TEA
pueden tener una gran variedad de sintomas distintos al otro. Las personas con
esta condicién pueden tener problemas para hablar con un otro y es posible que
no lo miren a los ojos cuando se les habla. Ademas, pueden tener intereses
limitados y comportamientos repetitivos.

A modo de ejemplo: es posible que pasen mucho tiempo ordenando cosas o
repitiendo una frase una y otra vez (ecolalias). Parecieran estar en su "propio
mundo”. Siendo asi un trastorno que presenta alteraciones en el desarrollo de las
areas de comunicacion verbal y no-verbal, las interacciones sociales y en la
flexibilidad de la conducta y de los intereses. (MEDLINE, 2017).

La edad caracteristica de la aparicion del Trastorno de Espectro Autista
(TEA) puede ocurrir durante los 3-4 primeros aflos de vida, donde existe un
cambio en los nifios, afectando asi el desarrollo cerebral normal de estas

habilidades. A su vez, existen tipos de autismo, por lo que no hay una sola



clasificacion, esto va a depender de manifestaciones conductuales de los nifios

con autismo y variaran segun: Intensidad, edad y naturaleza.

El Trastorno del Espectro Autista, posee caracteristicas, dentro de las
principales, se establecen: periodos de atencion breves, ansiedad, trastornos del
suefio y de alimentacion, hiperactividad, pasividad, rabietas violentas, conductas
agresivas y autolesivas, las que son evidenciadas dentro y fuera del aula.

Como ente principal que estudidé y describié el trastorno, se encuentra el
medico psiquiatra Leo Kanner, el cual definié por primera vez el Trastorno de
Espectro Autista en el afio 1942. Propuso como criterios que definian el autismo
precoz los siguientes sintomas esenciales: aislamiento profundo para el contacto
con las personas, un deseo obsesivo de preservar la identidad, una relacion
intensa con los objetos, conservacion de una fisonomia inteligente y pensativa y
una alteracion en la comunicacion verbal manifestada por un mutismo o por un
tipo de lenguaje desprovisto de intencion comunicativa. De todos estos aspectos,
Kanner destacaba como caracteristica nuclear: la obsesién por mantener la
identidad, expresada por el deseo de vivir en un mundo estético, donde no son
aceptados los cambios.

Se determind un elemento que presenta atributos principales y
caracteristicos del Trastorno del Espectro Autista (TEA), se presenta “La Triada
de Wing”, formulada por Lorna Wing en 1979, estableciendo dimensiones que se
ven alteradas en el desarrollo de niflos con TEA.

Alteracién cualitativa de la interaccion social: Aislamiento social significativo;
Interaccidn social pasiva; capacidad limitada de empatia (Teoria de la mente);
incapacidad de entender los codigos emocionales y sociales; dificultad para
entender las intenciones de los demas; no participan en juegos interactivos; suelen
ser retraidos.

Alteracién cualitativa de la comunicacién: Inexpresividad a nivel gestual
(sonrisas, miradas, actitud corporal); presencia de ecolalia y alteracion en

prosodia; reacciones emocionales verbales y no verbales inadecuadas; evitacion



visual; sintaxis: repeticion de palabras; gramatica: reversion pronominal: “quiere

galletas” = “quiero galletas” o “esta es tu lonchera= “esta es mi lonchera”.

Actividades e intereses restrictivos, repetitivos y estereotipados: Déficit de
actividad imaginativa (juego simbdlico); Conductas repetitivas y estereotipadas;
Resistencia al cambio (rutinas); Intereses especificos sobre temas peculiares y
umbral de sensibilidad alta/baja de estimulos tactiles, auditivos, visuales.

La creaciéon de la Triada y la exposicion de caracteristicas del Trastorno del
Espectro Autista (TEA), permiten identificar y/o vislumbrar caracteristicas claves
de esta condicion, siendo un facilitador para las familias y docentes, los cuales son
redes de apoyo relevantes en el desarrollo integral de los estudiantes.

Dentro de este trastorno, se establecen diferentes clasificaciones las cuales
pueden ser presentadas en diversos grados. Segun el Manual Diagnéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales - DSM V (2013), se instauran cuatro
clasificaciones: Sindrome de Asperger, Trastorno Desintegrativo Infantil, Trastorno
Generalizado del Desarrollo no especificado y Autismo Clasico, donde los jévenes
con este Ultimo trastorno seran nuestro enfoque principal de investigacion.

Por su parte, es necesario comprender que las personas pasan por
diferentes transiciones que pueden ser percibidas de diferente manera por cada
sujeto. La que enmarca esta investigacion, es la Transicion hacia la Vida Adulta
(TVA), entendiendo por ésta como: “Un proceso multidimensional que incluye el
inicio de la vida laboral, la participacién social en la comunidad y la emancipacion
de la familia” (Fullana, 2015, p.54).

La transicion hacia la vida adulta debe estar enfocada en la entrega de
apoyos pertinentes para cada persona, para que puedan potenciar habilidades,
competencias y funciones que desempefa cualquier adulto dentro del contexto
social. Es un proceso complejo en el desarrollo de cada ser, por lo que es
relevante que el entorno se coordine para que la persona reciba estos apoyos
necesarios. Estos estan ligados a una serie de ambitos que influyen en la vida de
cada persona, desde los aspectos laborales, hasta la participacion directa de los

jovenes en diferentes contextos donde deban desenvolverse socialmente.



En el estudio se han considerado diferentes aspectos relacionados con la
Calidad de Vida de las personas y como influyen en el desarrollo de las personas
con Trastorno del Espectro Autista y las dimensiones por la cual ésta esta
compuesta. Para profundizar de mayor manera en el tema, se dara a conocer la
definicion de calidad de vida y sus dimensiones.

De acuerdo a la descripcion entregada en el libro de Robert L. Schalock —
Miguel Angel Verdugo llamado (Calidad de vida: Manual para profesionales de la

educacion, salud y servicios sociales).

El concepto de calidad de vida no es nuevo, dado que el debate de lo que
constituye el bienestar o la felicidad se remota a Platon y a Aristoteles. Sin
embargo, durante las pasadas tres décadas el concepto de calidad de vida
se ha convertido en un centro de atencion para la investigacion y aplicacion
en los campos de la educacion y de la educacion especial, el cuidado de la
salud (fisica y comportamental), los servicios sociales (discapacidad y
envejecimiento) y las familias. Para apreciar plenamente la importancia de
este concepto es necesario comprender su significado semantico y uso en
todo el mundo. Respecto a su significado, calidad nos hace pensar en
excelencia o0 en un <<criterio de exquisitez>>, asociado a caracteristicas
humanas y a valores positivos, como la felicidad, el éxito, la riqueza, la
salud y la satisfaccion; de vida indica que el concepto esta impactando de
tal modo en los campos de la educaciéon, cuidado de la salud, servicios
sociales y de las familias, dado que nos hace pensar en individuos,
politicas y practicas que modifican las vidas de las personas y sus

percepciones de una vida de calidad.

El concepto entregado por el libro “Manual sobre Calidad de Vida para
Profesionales de la Educacion, Salud y Servicios Sociales es muy sencillo y lo que
quiere lograr es ofrecer al lector una clara vision del concepto de calidad de vida
(CDV) y de su importancia, y esbozar entonces un modelo que sirva de guia a las
mejores practicas en la evaluacion, aplicacion y valoracion de la calidad de vida”.

Existen mas de 200 definiciones del término “Calidad de Vida”.



El libro da énfasis en la calidad de vida de las personas con discapacidad,
dentro de éste, presenta que, “en el contexto de politicas sobre discapacidad,
salud y rehabilitacién, la calidad de vida se puede entender como la ampliacién o
el incremento de la igualdad para todas las personas, independientemente de su

condicion”.
Schalock y Verdugo desarrollan 8 dimensiones las cuales, son el factor clave

para el desarrollo 6ptimo de la calidad de vida de una persona.

Cuadro 1: Funciones de los apoyos organizadas en torno a las dimensiones
de Calidad de Vida

Dimension Funciones de apoyo
Bienestar emocional Apoyo emocional
Grupos de apoyo
Orientacion

Salud mental o abusos de sustancias
Asesoramiento
Tratamiento

Relaciones interpersonales Amistad
Desarrollo de habilidades de trabajo en equipo
Socializacioén
Promocién de grupos de apoyo formados por
iguales
Ayudas para la comunicacién

Bienestar material Apoyo econémico

Ayuda en el manejo del dinero
Acceso a ayudas econémicas
Adecuaciones de beneficios laborales
Creacion de empleo

Desarrollo personal Estrategias compensatorias (ej., ayudas para
la memorizacion)

Estrategias de solucion de problemas
Autocontrol

Estrategias de entrenamiento en el uso del
transporte

Bienestar fisico Provision de atencion sanitaria domiciliaria
Actividades terapéuticas

Intervencion médica

Transferencia y movilidad

Procedimientos de emergencia

Autodeterminacion Incorporar las preferencias individuales en
actividades diarias

Instruccién en toma de decisiones

Fomento de grupos reivindicativos

Fomento de la capacidad de elegir y tomar la
iniciativa

Desarrollo de habilidades de autodefensa.

Inclusion social Integracién y Participacién en la comunidad,




roles comunitarios, apoyos sociales.

Derechos Proteccién y asistencia legal

Reivindicacion de beneficios

Reivindicacion de la capacidad de ser duefio
de uno mismo y de ser el propio tutor
Coordinacion de recursos Yy servicios
necesarios para el individuo

Grupos reivindicativos.

Fuente: Modelo de calidad de vida aplicado a la atencion residencial de personas con

necesidades complejas de apoyo.

Comprendiendo dichos aspectos, de manera Ultima se pretende exponer la
relevancia que se le ha otorgado a este trastorno como tal, dentro del contexto
educativo chileno. Esta importancia ha ido de manera gradual y/o progresiva,
debido a que hasta el dia de hoy es un tema el ingreso al aula de nifios y jévenes
con Trastorno del Espectro Autista. A pesar de lo anteriormente mencionado,
posterior a la aparicion del decreto 815, el MINEDUC, junto con el transcurso del
tiempo fue elaborando diversos instrumentos que permitieran apoyar el

diagnéstico y el trabajo en la Educacion, para con nifios en situacion de Autismo.

Cuadro 2
Principales normativas vigentes relacionadas al objeto de estudio.

Formulario de evaluaciéon — TEA.

Guia de apoyo técnico-pedagdgica: NEE en el nivel de Educacién Parvularia.

Formulario Unico sintesis evaluacion de ingreso — Trastorno del Espectro Autista (Decreto
170/20009).

Guia de practica clinica — Deteccion y diagndstico oportuno de los Trastornos del Espectro
Autista (2011).

Decreto 815/90.

Fuente: Ministerio de Educacion.

Los instrumentos hombrados son aporte clave en la estadia de los nifios y jévenes

en el sistema educativo.




DISENO METODOLOGICO

Esta investigacion, se realiza mediante una estructura que permite elaborar de manera
minuciosa y sistematica la investigacion. Tal como lo establece Yuni y Urbano: “La
elaboracion del disefio de investigacion consiste en ordenar una serie de componentes
metodolégicos con el fin de elaborar un plan légico que organice el trabajo de campo y
ayuda a evitar los sesgos”. (p. 10). En la etapa actual; el disefio metodolégico pretende
ordenar de forma conjunta, los elementos y procedimientos que tienen relacién directa
con nuestra pregunta de investigacién, con el propdésito de dar cumplimiento a los

objetivos planteados.

ENFOQUE DE LA INVESTIGACION

La elaboracién de la presente investigacion tiene como caracteristica principal, ser un
estudio cualitativo. Es por ello, que existe una organizacion y posterior, manipulacion
en la recoleccién de datos efectuada por cada investigador, la cual permite interpretar,
descifrar, realizar conclusiones, entre otros, de esta investigacion. La ventaja de este
enfoque es su caracter ciclico, el cual permite y favorece la busqueda de datos
constante y la reafirmacion de éstos, pudiendo navegar entre la informacién obtenida.
Tal como lo establece Clemente Rodriguez, en el afio 2005, plantea que: “El dato
cualitativo... Se convierte en un elemento dindmico, resultado de una serie de
manipulaciones que transforman la realidad”. (p. 137). Este mismo, promueve la
realizaciébn de investigaciones profundas, en las cuales se pueda demostrar la
naturaleza del ser, adquiriendo informacion significativa y no “superficial” para el
posterior andlisis, permitiendo que en un futuro se puedan llevar a cabo acciones que
disminuyan las problematicas planteadas en cada investigacién. A su vez, el presente
enfoque posee subjetividad, lo cual afirma la existencia de un intermediario, ya que el
investigador propone interpretar lo que el sujeto piensa de un determinado objeto,
afirmando lo planteado en el texto de Yuni y Urbano, respecto a que los hechos y/o la

realidad se construyen, debido a que ésta es personal, subjetiva e interna.



Desde la légica e intencionalidad de este enfoque, se buscan elementos teéricos, que
justifiquen y/o avalen la investigacién que se ejecuta, partiendo desde experiencias o
hechos vivenciados; utilizando asi un razonamiento inductivo (desde los hechos
empiricos a la teoria) y entregando mayor énfasis a los datos obtenidos, por sobre la
teoria.

Es importante mencionar que, el enfoque cualitativo permite una captacién completa
y que no se puede separar, en relacibn a los elementos que conforman la

investigacion, dando énfasis en la relacion de los atributos.

TIPO DE ESTUDIO

La definicién del tipo de estudio supone una toma de decisién importante en la
construccién de la investigacion, ya que abre camino a los lineamientos a seguir
durante este periodo. Este apunta a un estudio fenomenolégico, ya que tiene
relacién directa con el significado que le otorga cada persona (informante clave) a
una determinada cosa o circunstancia. En base a esto, se establecen diferentes
tipificaciones que permiten caracterizar la investigacion, entregando

nomenclaturas para su comprension.

e Segln su grado de experimentacidon: La investigacion a ejecutar es de
caracter no experimental, por lo que existe una recogida de datos e
informacioén y registro de éstos, siendo asi naturalista, observando los sucesos
como se evidencien en nuestro camino como investigadoras. Tal como se
menciona, estos datos seran proposito de descripcion y explicacion, para asi
presentar la realidad vivenciada en la Escuela Magdalena Avalos Cruz —
ASPAUT.

e Segun su longitud: Como parte de la estructura de esta investigacion, la
longitud refiere a la cantidad de veces en que se toman datos y/o se mide a lo
largo del tiempo. Es relevante considerar la dimension temporal en la cual se
realice la investigacion, siendo ésta transeccional. Permitird que la medicién
y/o recogida de datos se efectiue en un solo periodo, es decir, se “cortan” los

datos en un momento determinado y no a lo largo del tiempo. Otra



caracteristica transcendental de este criterio es que se realiza a diferentes
agentes; de manera especifica, se incorporara a la familia y de ASPAUT —
San Miguel. Esto permitira la posterior comparacion y amplitud de mirada en
el analisis; siendo la comparacion un elemento importante que favorecera el
panorama grupal del grupo, atendiendo a estas diferencias como sintesis

grupal, mas que afeccién de manera individual (de los propios sujetos).

Segun los propo6sitos u objetivos: El tipo de estudio podra ser definido
segun la relacion a los alcances u objetivos que se quieran lograr, con relacion
a los conocimientos ligados a nuestra investigacion. Esta investigacion, tiene
el objetivo de describir las necesidades de los jévenes con Trastorno del
Espectro Autista, una vez egresados del sistema educativo, a través de una
perspectiva de la familia y los profesores, en la escuela Magdalena Avalos
Cruz — ASPAUT, por ende, es un estudio descriptivo.

La finalidad del presente, segun establece Yuni y Urbano, en el afio 2006,
establece que: “Intenta describir las caracteristicas de un fenémeno a partir de
la determinacion de variables o categorias ya conocidas. Se miden con mayor
precision las variables y/o categorias que caracterizan el fenémeno”. (p. 15).
En relacion a lo sefalado, permite que al momento de proceder con la
recogida de datos y también, el analisis de la informacion se observe de
manera global cada aspecto que intervenga en el fenémeno.

Al ser una investigacion de enfoque cualitativo, de elaboran instrumentos de
este caracter y se utilizan datos discursivos correspondientes a la logica de la

investigacion.



MUESTRA

Para efectuar la investigacion, es relevante mencionar que la muestra con la cual se
trabajé es una muestra intencionada. Se consider6 como unidad de andlisis la Escuela
Magdalena Avalos Cruz, ubicada en la comuna de San Miguel. Mediante una toma de
decisién, los informantes claves para esta investigacion son los padres y madres del
establecimiento, los cuales permiten tener una panoramica de lo sucedido en la escuela y
fuera de ésta, en teméaticas referentes a nuestro objeto de estudio. De manera especifica,
las entrevistas se realizaron a 3 padres de la institucion, teniendo una vision equitativa de

los entes principales del desarrollo de cada estudiante.

CRITERIOS DE VALIDEZ

Para elaboracion del disefio de investigacién, uno de los aspectos que debe efectuarse de
manera minuciosa y/o cuidadosa, es el relacionado a los criterios de validez, buscando

con esta medida que las investigaciones tengan la calidad necesaria.

“En cuanto a los criterios de calidad en que se fundamenta la credibilidad de una
investigacion cualitativa, Guba y Lincoln (1985, p. 85) destacan el valor de verdad, la

aplicabilidad, la consistencia y la neutralidad.”

Dentro del enfoque cualitativo que posee nuestra investigacion, se plantean cuatro

criterios de validez, que pretenden ser definidos de la presente forma:

e Credibilidad: Se refiere al valor de la verdad y confianza que ofrecen los
resultados de la investigacion, basandose en su capacidad explicativa ante casos
negativos y en la consistencia entre los diferentes puntos de vista y perspectivas.

Es decir, al isomorfismo que se establece entre los datos recogidos y la realidad.



e Transferibilidad: Hace referencia a la posibilidad de transportar los resultados
obtenidos en ese contexto, a otros contextos de similares condiciones, bajo una

situacion de investigacion en idénticas condiciones.

e Dependencia: Apunta a la posibilidad de replicar el estudio y obtener los mismos

hallazgos.

e Confirmabilidad: Presenta a la independencia de los resultados frente a
motivaciones, intereses personales o concepciones tedricas del investigador. Es

decir, garantia y seguridad de que los resultados no estan sesgados.

Los criterios mencionados se aplican de la siguiente manera en la presente investigacion:

e Credibilidad: Se efectia una recogida de material de adecuacion, como
grabaciones de audio, que permitan un contraste posterior de la informacién

otorgada.

e Dependencia: Se establecen pista de revision para dejar constancia de como se
recogieron los datos, sobre la selecciéon de informantes, el papel que desempefid

el investigador y el cOmo se caracterizo el contexto.

e Confirmabilidad: Se toman registros lo mas fieles posibles a la realidad en donde
fueron obtenidos los datos, por medio de transcripciones textuales, citas y
referencias directas.

Se realizan ejercicios de reflexibon que permiten al investigador formular
interpretaciones de acuerdo a la informacién obtenida y explicitar a la audiencia los

supuestos epistemoldgicos.

Tal como lo sefiala Rodriguez Sabiote, en Teoria y practica del andlisis de datos

cualitativos, se demuestran las estrategias mas usuales que suelen emplearse para dar



calidad a la investigacion interpretativa, con el objeto de garantizar el rigor y la confianza

de los hallazgos que se derivan de ésta.

V. ANALISIS DE RESULTADOS

La elaboracién del analisis de la presente investigacién considera que la unidad de
analisis seleccionada es de libre flujo, permitiendo que emerjan categorias que le daran
sentido a la investigacion y posterior realizacién de entrevistas. Para otorgar relacion a
ésta, las meta categorias resultan de los elementos en comdn que poseen las categorias

al analizarlas.

La finalidad de la investigacion y, por ende, el objetivo establecido es: “Conocer la
percepcion de los padres respecto a las necesidades de diferentes tipos de apoyo a
jévenes con Trastorno de Espectro Autista Clasico en su egreso del sistema educativo, en

la Escuela Especial Magdalena Avalos Cruz — ASPAUT’.

Teniendo, asi como pregunta principal y realizando esta investigacion con el objetivo de
poder responderla: ¢Cual es la percepcion de padres de la Escuela Especial Magdalena
Avalos Cruz - ASPAUT, acerca de las necesidades de diferentes tipos de apoyo a jovenes

con Trastorno del Espectro Autista (TEA) Clasico, en su egreso del sistema educativo?



PRESENTACION META CATEGORIAS Y CATEGORIAS DE ANALISIS

Meta categorias Categorias

Desarrollo personal Estrategias para favorecer el control

Caracteristicas de la madre o padre

Sentimientos de los padres

Grado de independencia

Caracteristicas del hijo

Expectativas frente al egreso

Relaciones interpersonales Tipos de relaciones

Comunicacion

Amistad

Participacioén en la sociedad

Bienestar material y fisico Apoyo econdémico




DEFINICION DE META CATEGORIAS

Desde la narrativa del analisis de esta investigacion se establecen diversas meta-
categorias, estas son: Desarrollo personal, Relaciones interpersonales y Bienestar Fisico
y econdémico. Estas meta categorias se relacionan directamente con los objetivos

planteados y con las tematicas abordadas en la entrevista.

Desarrollo personal

Se define como una superacion personal, crecimiento personal, cambio personal o
desarrollo humano, es un proceso de transformacién mediante el cual una persona adopta
nuevas ideas o formas de pensamiento (creencias), que le permiten generar nuevos
comportamientos y actitudes, que dan como resultado un mejoramiento de su calidad de

vida.

Esta meta categoria forma parte del Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo

(2003), considerando diferentes dimensiones, siendo el desarrollo personal una de ellas.

Dentro de la meta categoria de Desarrollo personal, se abordaron tematicas referentes a
éstas, donde los entrevistados relatan diversas situaciones y/o experiencias que refieren
al desarrollo que han tenido sus hijos y cémo ellos han mediado para que éste sea

favorable y adecuado.



Relaciones interpersonales

Refiere a la socializacion entre dos o mas personas en diferentes situaciones,
circunstancias y caracteristicas. Como también en las interacciones humanas que tenga
un grupo de sujetos en diversos contextos, esta vinculada principalmente a la

comunicacion bilateral.

Bienestar material y fisico

El bienestar material se define como el estado de las personas cuyas condiciones de la
naturaleza fisica de la realidad o relacionado con ella, en contraposicion a lo espiritual se
encuentran complacidoy Bienestar fisico el estado del cuerpo humano en
oposicién mental, espiritual o moral, o relacionado con él, proporcionandole asi un

sentimiento de satisfaccion y tranquilidad.

La posibilidad de un individuo de tener poder adquisitivo, le otorga la oportunidad de ser
aceptado en cuanto a lo social y cultural, el poder de adquirir bienes que sean importantes
para el sujeto es importante a la hora de sentirse seguro y satisfecho con la vida que se

lleva y con la posibilidad de auto sustento.



DEFINICION DE CATEGORIAS

Las categorias utilizadas en el andlisis de esta investigacion son de caracter emergentes,
siendo: Estrategias para favorecer el control, Caracteristicas de los padres, Sentimientos
de los padres, Grado de Independencia, Caracteristicas del hijo, Expectativas frente al
egreso, Tipos de relaciones, Comunicacién, Amistad, Participacion en la sociedad, Apoyo

econdémico.

Estrategias para favorecer el control

Las “Estrategias para favorecer el control” son herramientas que utiliza el cuidador para

favorecer el autocontrol del hijo.

Caracteristicas de los padres

Cualidad/es que permite identificar a algo o alguien, en este caso los padres.

Sentimientos de los padres

Estado de animo o disposicién emocional por parte de los padres, hacia una cosa, un

hecho o una persona.

Grado de Independencia

Grado en el que se desenvuelve una persona en la vida diaria, siendo esta absoluta,

relativa y nula.

Caracteristicas del hijo

Diferentes cualidades que posee el hijo



Expectativas de los padres frente al egreso de sus hijos

Suefo o ilusidn que presentan los padres en relacion del egreso del sistema educativo de

sus hijos.

Tipos de relaciones

Diversas formas en las que un sujeto se relaciona con otro, ya sea de forma positiva o

negativa.

Comunicacion

Transmision de sefiales mediante un codigo comun al emisor y al receptor.

Amistad

Relacién de afecto, simpatia y confianza que se establece entre personas que no son

familia.

Participacion en la sociedad

Implica que todas las personas entendidas como sujetos con capacidades, derechos y/o
deberes, puedan involucrarse en el quehacer gubernamental fomentando asi la

transparencia, la eficacia y la eficiencia de los servicios y politicas publicas

Apoyo econbémico

Persona gue decide hacerse cargo de los gastos econdmicos de otro sujeto, satisfaciendo

sus necesidades de bienestar econémico.



ANALISIS POR CATEGORIA

Estrategias para favorecer el control

Para los padres de jévenes con Trastorno del Espectro Autista Clasico se vuelve un
desafio la busqueda de estrategias para favorecer el control, debido a que deben ser
proactivos y estar en constante indagacion de estrategias y herramientas que favorezcan
el crecimiento de sus hijos. Los estudiantes con Trastorno del Espectro Autista Clasico
(TEA) poseen ciertas dificultades en el logro del autocontrol y/o disciplina, siendo
caracteristico de ello, las posibles descompensaciones que sufren e incluso las conductas
autoagresivas que pueden suponer un peligro para ellos y para las personas que se
encuentran a su alrededor. Para evitar estos y otros comportamientos se genera una
busqueda de técnicas, estrategias o el actuar por iniciativa propia ante el desarrollo de

sus hijos.

La informacion expuesta puede ser verificada en parrafos de las entrevistas, donde los

padres sefialan que:

"ocupamos hartas colchonetas, hartos materiales de pelotas, el tema del agua, la

ducha, masajes, todo... en cremas, aceites". (Entrevista n°1)

“Ahhh yo me pongo dura, ahi me opongo y yo le digo: jBasta, soy yo la que mandé!

Ahi le doy un corte”. (Entrevista n°2)

“Yo le llamo la atencién y lo mandé al patio, nada mas, no le digo de forma enojada

Nada solamente me pongo serio con él.” (Entrevista n°3)

En base a lo mencionado, es importante destacar la manera en que los padres
contextualizan las “Estrategias para favorecer el control” comprendiendo que éstas son

herramientas que utiliza el cuidador para favorecer el autocontrol del hijo.



Tal como se menciond en un inicio la busqueda de estrategias o el actuar naturalmente,
genera que el joven comprenda que existen reglas impuestas que deben ser respetadas.
Comprendiendo que a un joven con Trastorno del Espectro Autista mantener el
autocontrol puede ser una labor mas dificil que para el resto, es por ello que los padres
buscaron herramientas las que consideraban de gran apoyo ante las manifestaciones de
sus hijos.



Caracteristicas de la madre o padre

Por otro lado, dentro de la misma meta categoria y en relacion a la forma en que los
padres han actuado durante el crecimiento de sus hijos, se evidenciaron ciertas
caracteristicas de los entrevistados, las cuales son de suma relevancia ya que pueden

convertirse en facilitadores u obstaculizadores en el desarrollo de sus hijos.

Esto se evidencia en las siguientes declaraciones de los entrevistados:

“Si, con él soy como bien estricta, no quiere decir que... hay mucho carifio para él,
pero en el momento de, mi hijo tiene que saber... 0 sea, yo no aguanto que se tire al

suelo, si le digo que se pare, se para” (Entrevista n°1)

“Siempre autista o no autista, yo siento que él siempre ha tenido claro que es la

mama la que manda” (Entrevista n°1)

“Antiguamente yo... no era lo mismo, era diferente Le pegaba... Ahora no porque

como ya esta adulto”. (Entrevista n°3)

Tanto en lo expuesto, como en los diferentes momentos de las entrevistas, se
evidenciaron conceptos que se pudieron observar y también otros que se
autodenominaron los entrevistados. Se pudo dar cuenta que, los padres presentan
estrategias relacionadas al trato con sus hijos, existiendo mas informacion a lo largo del

crecimiento de los estudiantes.

Los padres estdn expuestos a mudltiples desafios, que tienen un impacto fuerte en la
familia a nivel emocional, econémico y cultural. El apoyo profesional puede ayudar a lidiar
con una persona con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Los expertos pueden ayudar a

los padres a manejar las conductas.



Sentimientos de los padres

Otra temética que emergio en la entrevista y que tiene completa relacion con el desarrollo
de cada joven, son los sentimientos de los padres, éstos estan ligados a lo que han
sentido durante los dltimos periodos y también ante la problematica que pretende conocer
esta investigacion, es decir, las emociones que florecen ante el egreso del sistema

educativo de sus hijos y el posterior cambio que éste conlleva.

Es relevante considerar lo que los padres sienten, debido a que son los cuidadores de sus

hijos, son la principal figura vincular, cuya funcion y/o deseo es el bienestar de sus hijos.

Dentro de las entrevistas existi®6 controversia frente a los sentimientos de los

entrevistados, esto se evidencio en:

“O sea, a mi hijo le digo todos los dias que lo amo, es una relacion de amor y odio”

(Entrevista n® 1)

“No, es que sabi’ lo que pasa... Es que siento que son 20 afos y pa’ mi es re
complicado es una vida la que se te pasa y se dejan muchas cosas”. (Entrevista n°
1)

“Entonces me da mucha pena, mucha pena”. (Entrevistado n°2)

“No sé, yo siempre he dicho si a mi me diagnosticaran cancer, yo voy y mato a mi

hijo, prefiero morir en paz.... no hay como la madre.” (Entrevista n°2)



“Yo pienso un aino descansar porque estoy ya chorea’o y después ver qué se puede
hacer”. (Entrevista n° 3)

Es importante comprender y empatizar con los padres y los sentimientos que surgieron a
lo largo de la entrevista, sean positivos 0 negativos, siendo estos ultimos debido a que
cada cuidador sufre un proceso de duelo el cual no siempre es superado, no siempre se
manifiesta de la misma manera y con la misma intensidad es por esto que, se debe
respetar cada proceso y cada sentimiento o emocion que los padres puedan sentir.
Ademas, se debe comprender el rol que posee el cuidador, ya que no solo el duelo se

hace presente, sino que también los cuidadores terminan por cansarse.



Grado de independencia

La independencia es una cualidad propia de los individuos que poseen condiciones para
defenderse y desarrollarse sin necesidad de tener a alguien o algo que impulse o
mantenga firme en sus ideas, se toman en cuenta distintos niveles midiendo la

gradualidad del desarrollo de este.

Esto se evidencio en las siguientes declaraciones de parte de los padres:

“Mi hijo...Es que de verdad es dependiente, pero dentro de su independencia, él es

muy regalén.” (Entrevista N°1)

“Practicamente lo encuentro independiente...Independiente en el sentido de que va

al baio solo, expresa lo que le gusta, lo que no le gusta”. (Entrevista N°2)

“Sabe leer, lo cual me comenta una noticia. En alimentaciéon come solo, higiene

solo”. (Entrevista N° 2)

“... Mas independiente porque se viste solo, se bafia solo también, antes lo bafiaba

yo... ordena sus cosas Yy todo lo que ve ordena”. (Entrevista N°3)

Los padres sefialan que los hijos presentan un grado de independencia relativa, es decir,
la persona no presenta autonomia en su totalidad, siendo parcialmente dependiente de

otro.



Caracteristicas del hijo

A lo largo del desarrollo personal de cada sujeto se forman diferentes rasgos que refieren
a la personalidad de cada ser. En la formacién de ésta se debe considerar la influencia
que poseen los padres, profesores y el contexto que los rodea. Algunas de estas malas
influencias son: “potenciar la comodidad, evitar todos los disgustos a los hijos o a los
alumnos y darles todo lo que pidan inmediatamente”. Pero también, existen actitudes que
se definen como la “predisposicién positiva o negativa que el individuo demuestra hacia
persona, objetos, ideas o situaciones. Una actitud positiva hacia el estudio (le interesa,

gusta y valora el estudio y aprendizaje), e incluso podra facilitar el aprendizaje.”

Segun lo sefalado por los padres, sus hijos poseen diferentes caracteristicas al momento

de desenvolverse en la vida diaria, relatan diversos elementos:

“El sabe, es como sUper manipulador, entonces él se queja y tiene a quince

personas que le estan recogiendo las cosas”. (Entrevista n°1)
Z] es muy carifioso, con todos. ntrevista n
“El todos.” (Ent ta n°2

“Ordena sus cosas y todo lo que ve ordena. A veces lo hace solo, a veces su mama
le dice ordena ahiy busca un pafio, porque él sabe co6mo nosotros limpiamos, saca
todo y empieza a limpiar y después ordena, porque no le gusta tener... Un ejemplo:

si esto es de aqui y lo encuentra aca, tiene que estar en su lugar.” (Entrevista n°3)

Es posible evidenciar la relevancia que el desarrollo de la personalidad posee y la
determinacion con la que los padres describen a sus hijos, aplicAndoles diferentes rotulos

los cuales son internalizados por los estudiantes.



Expectativas frente al egreso

Para el desarrollo personal de cada ser, se deben considerar expectativas que refieren a
la realizacion de una persona, comprendiendo aspectos como tener estabilidad financiera,
formar una familia, finalizar los estudios, etc. Esta Ultima categoria le otorga sentido a la
investigacion, debido a que se pretende conocer las percepciones, sensaciones,
sentimientos y/o pensamientos que poseen los padres ante el egreso de sus hijos del

sistema educativo.

“Es que expectativas en cuanto a colegio pa’ los chiquillos no hay mucho, o sea
practicamente no hay... La verdad es que estoy viendo otras alternativas, pa’ mi lo

importante es que mi hijo no se quede en la casa.” (Entrevista n°1)

“Que aprende a desenvolverse mas independiente, puede ser. Que se transportara
solo, no es gque no conozca, conoce, pero igual me da susto. Me gustaria que se
desarrollara en una parte laboral, pero obviamente protegido, o sea alguien

cuidandolo, guiandolo...” (Entrevista n°2)

“Dificil que trabaje, si las alternativas... Yo pienso un afio descansar porque estoy

ya chorea’o y después ver qué se puede hacer.” (Entrevista n°3)

Se presentan ideas variadas sobre las expectativas frente al egreso de sus hijos, por una
parte, se expone la nocion de querer que sus hijos no se queden en el hogar, buscando
diferentes alternativas que puedan facilitar su desarrollo. Por otra parte, se evidencia un
entrevistado con ganas de descansar y tomar un receso, ya que se encuentra

desmotivado.



Tipos de relaciones

Los tipos de relaciones se definen como las diversas formas en las que un sujeto se
relaciona con otro, ya sea de forma positiva o negativa. Tanto el contexto familiar como el

educativo forman parte importante en las relaciones interpersonales de los jovenes.

“Uno de los grandes problemas en el autismo es el desarrollo del lenguaje verbal y la
comunicacion. El déficit en la comunicacion es algo patente, y ademas es uno de los
factores relacionados con los problemas de conducta. También es uno de los motivos de
frustracién familiar, este déficit en la comunicaciéon afecta negativamente al estado

animico no solo del nifio, también de sus familiares.” (Autismo Diario, 2016).

Los hijos de los entrevistados presentan diferentes tipos y grados de relaciones

personales. Esto se observa en los siguientes elementos sefalados:

“Se relaciona de buena manera, mi hijo es bien expresivo, demuestra bastante su
agrado y desagrado ante las cosas. Ehhh... y obviamente, en general con la familia,

tiene si como buena interpretacion”. (Entrevista n°1)

“El es muy carifioso, con todos. Su hermano que es mayor es casado con hijos,
entonces es poco por la falta de tiempo, porque como mi hijo trabaja, tiene su hogar
y sus hijos, realmente es poco lo que se relacionan ellos, pero nosotros cuando
vamos mi hijo los ama, los quiere muchos. A mis nietos igual, los trata con mucho
cuidado, como que los protege... jEhhh! bueno a toda la familia, con toda la familia

es muy cariinoso, con todos.” (Entrevista n°2)



“De primera saluda a todos, después se aisla solo.” (Entrevista n°3).

Los estudiantes presentan relaciones con su contexto cercano, facilitando éste diferentes

formas comunicativas y las caracteristicas que los jévenes poseen.

Comunicacion

La comunicacién es la accion de comunicar o comunicarse, se entiende como el proceso
por el que se transmite y recibe una informaciéon. Todo ser humano y animal tiene la

capacidad de comunicarse con los demas.

“A veces no le entiendo lo que él me dice, entonces qué significa eso, de que yo
trato de que repita nuevamente lo que me dice y cuando ya definitivamente no
entiendo lo que me dice, le digo: jNo te entiendo! Entonces me lo empieza a

deletrear y yo la junto y la leo jAh! Le digo yo, dice tal cosa.” (Entrevista n°2)

“Si a veces cuando chico mi nieto lo hablaba, le hablaba, pero usted sabe que
creciendo se aisl6. Igual que mi nieta, ahora no sé si es como ella le habla y ella le
repite y lo hace hablar, le dice palabras y él las repite, entonces ¢no sé si lo ha
escuchado hablar usted cuando lo hacen hablar? Que a veces se le entiende.”

(Entrevista n°3).

“Los nifios con un trastorno del espectro autista generalmente estan ensimismados y
parecen vivir en un mundo privado en el que tienen una habilidad limitada de comunicarse
y de interactuar bien con los demas. Quizds tengan dificultades en el desarrollo del

lenguaje y para entender lo que otros les dicen. A menudo también tienen problemas con



la comunicacion no verbal, como los gestos con las manos, el contacto visual y las
expresiones faciales.” (NIDCD, 2017).

Es de suma importancia la forma o la manera en la que se comunican los estudiantes, ya

gue una de las habilidades que se ven afectadas dentro del autismo es la comunicacion.

Amistad

Consiste en lazos afectivos basados en la confianza, sinceridad y valores entre dos o un
grupo de sujetos, compartiendo diversas experiencias de vida que van fortaleciendo la

autoestima de estos, ya que se sienten aceptados y contenidos emocionalmente.

“Mmmm, aparte de aca... Asi como de amistad, de yuntas, con su prima, es igual o
mejor mama que yo, es que ellos se criaron de chicos y ella es todo para él, con ella
no hay descompensaciones, mafas, no hay como que quiera no hacer algo, todo

tooodo lo hacen juntos.” (Entrevista n°1).

“No, no... Es que yo vivo en una parte super residencial y practicamente, no hay

mas ninos ni lolos de la edad de él.” (Entrevista n° 2).

Dentro del Autismo las relaciones interpersonales se ven afectadas, casi en su totalidad,

siendo estas un factor importante frente al desarrollo de ciertas habilidades.

Uno de los criterios diagndsticos centrales para el Trastorno del Espectro del Autismo es
el fracaso para desarrollar relaciones con iguales y los especialistas examinan como el
nifio conceptualiza y demuestra sus habilidades para hacer amigos. (Diario Autismo,
2015).



Participacién en la sociedad

La participacién en la sociedad es un elemento importante en las relaciones de cada
sujeto, ya que implica que todas las personas entendidas como sujetos con capacidades,
derechos y/o deberes, puedan involucrarse en el quehacer gubernamental fomentando

asi la transparencia, la eficacia y la eficiencia de los servicios y politicas publicas.

Durante la realizacién de la entrevista y su posterior analisis, se pudo considerar lo

expuesto por los padres referente a esta tematica.

“En la sociedad... (se rie). Ahi es complicado, de hecho, nosotros a la mayoria de
los chiquillos, los estamos declarando interdictos y los estamos dejando nulos en
la sociedad, entonces no te sabria decir, me dejaste como... porque es complejo, o
sea si yo te hablo de la sociedad, me baso en el nicleo que esta en mi casa, familia,
parientes, amigos, ahi hay harta participacién, pero si es aca como en general, yo
creo que menos que mas. Entonces 2 o 3 con suerte, sociedad en general po’h, no

mas que eso.” (Entrevista n°1)

“Super bien, bien. Es selectivo con la gente, no se da con todo el mundo. Mmmm...
pero se comunica perfecto. Si una persona extrafia lo saluda, él va a saludar, pero
manifiesta mas carifio con unos que con otros. No solo con sus pares, con gente de
afuera también. Es muy buen comunicador, no tengo problemas con él.” (Entrevista
n°2).

“No si como le digo mi hijo se aisla, no tiene participacion” (Entrevista n°3)

Ante lo sefialado por los padres, se destaca la existencia de una participacion en la

sociedad nula. Son jévenes que no se consideran dentro de la sociedad como sujetos de

derechos, aislandolos del quehacer ciudadano.



Apoyo econémico

Para favorecer el desarrollo integral de una persona, es importante considerar los factores
gue influyen en la posibilidad de obtener una vida plena. Es por ello, que se pregunt6 en
la entrevista e investigacién acerca el apoyo econdmico que cumplen las familias para sus

hijos.

El apoyo econdmico se define como una persona que decide hacerse cargo de los gastos

econdmicos de otro sujeto, satisfaciendo sus necesidades de bienestar econémico.

En todas las personas y especificamente en los jovenes con Trastorno del Espectro
Autista (TEA), es un facilitador el poseer ingresos que permitan acceder a contextos
educativos y de salud, siendo este ultimo un factor de preocupacion para los padres,
debido a que tienen que gastar altas sumas de dinero, costeando tratamientos médicos vy,

por ende, medicamentos.

En relacion a esto, se presenta una interrogante Al no contar con un trabajo el estudiante
¢De qué manera se solventardn sus gastos? Ya que tal como se presenta en la
investigacion, ésta fue realizada a padres que posean hijos que egresan del sistema

educativo, es decir, de 26 afios, por lo que conocer este aspecto es de suma relevancia.

Lo anteriormente mencionado, se expuso por los padres en la entrevista.

“¢De él? ;Qué él no tenga un trabajo? La verdad nunca me he proyectado con el
tema del trabajo para él. Una, él recibe su pensién, tiene la ayuda de, generalmente
su papa y todo, eso... No me he proyectado con que él no tenga un trabajo, fijate,

porque siempre como que nosotros hemos solventado sus gastos.” (Entrevista n°1)

“Eso no lo tengo pensado, ahora yo solvento sus gastos... La vida esta muy cara.”

(Entrevista n°2)



A su vez, los entrevistados sefialaron que cuentan con otro tipo de ayuda.

“Por parte del Estado, o sea la pensidon solidaria, nunca he visto el nhombre, pero
esa pension que reciben casi todos los chiquillos de hecho, esa pensién no le
alcanza ni siquiera para los remedios, porque él no se atiende en hospital, entonces
los remedios tienen que comprarlos, son como $100.000 de pensién y mi hijo gasta
$120.000-$130.000, entonces siempre hemos nosotros solventado los gastos”.

(Entrevista n°1)

“Tiene una pension. No recuerdo el nombre, pero es una pension que tienen en Los

Héroes, o sea esa la cobro yo.” (Entrevista n°3)

La importancia de destacar este aspecto es la preocupacién que algunos padres
presentaron referente a esta teméatica, ya que como se mencioné en un inicio los
estudiantes poseen gastos que no siempre son solventados por las familias, por lo que es

relevante conocer la percepcién de los padres.



VI. MARCO CONCLUSIVO

CONCLUSIONES PARCIALES

e Objetivo 1: Identificar el o los tipos de necesidades de desarrollo personal
del estudiante con Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la

perspectiva de sus padres.

Para los entrevistados el desarrollo personal de sus hijos considera la importancia de las
estrategias para favorecer el control de sus hijos, caracteristicas de la madre y padre,
sentimientos de los padres, grado de independencia de los hijos, caracteristicas del hijo y
expectativas frente al egreso, estos aspectos fueron considerados como categorias las
cuales dieron respuesta a aspectos sefialados por los entrevistados. Tomando en cuenta
estas seis categorias, se puede sefalar que los entrevistados revelaron diversas
situaciones y experiencias que refieren al desarrollo que han tenido sus hijos y cémo han
buscado estrategias para que éste sea favorable y adecuado de acuerdo con las

potencialidades de sus hijos.

Tal como lo sefialan los padres, dentro de este punto podemos destacar las estrategias
generadas por los padres y el énfasis que le entregan a ellas para tener un trabajo

adecuado y de manera integral.

También es importante mencionar, la teméatica central de esta investigacion, evidenciando
la realidad que viven los padres frente al pronto egreso de los estudiantes. Se observa
temor, baja preocupacion frente al futuro y escasez de herramientas y orientacion para
desarrollar, en el momento en que los jévenes egresen del sistema educativo. A su vez, al
no contar con los recursos pedagdégicos y también, ante las escasas expectativas de los
padres, se limita el desarrollo integro del estudiante.

Los tipos de necesidades identificados ante la informacién entregada por los padres son:
mantener a sus hijos en permanente actividad, desarrollar progresivamente la autonomia
en diferentes areas y falta de orientacién por parte de la escuela frente al egreso de los

jévenes.



e Objetivo 2: Reconocer las necesidades de relaciones interpersonales del
estudiante con Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva

de padres.

Ha sido posible dar respuesta al segundo objetivo especifico de la investigacion
propuesta, donde se puede inferir que las personas con Trastorno del Espectro Autista
(TEA), son personas que se relacionan con su entorno con ciertas dificultades, ya que

poseen relaciones que son complejas de abordar.

De acuerdo a los entrevistados, se puede inferir que sus hijos manifiestan dificultades en
las relaciones interpersonales, teniendo mayor cercania por su entorno habitual, es decir,
la familia. Esto se genera, debido a la ausencia de lenguaje oral y gestual que les permita
una conexiéon profunda con otro, siendo la familia el ente mas cercano y el que mayor

tiempo le otorga al cuidado del estudiante.

También, existe una ausencia de habilidades sociales en los jovenes, por lo que se

dificulta las interacciones sociales con sus pares.

Ante lo sefialado por los padres, se destaca que la existencia de una participacion en la
sociedad es nula. Son jovenes que no se consideran dentro de la sociedad como sujetos
de derechos, aislandolos del quehacer ciudadano. Durante las entrevistas los padres
concuerdan que sus hijos presentan una participacion nula en la sociedad, es decir, no se
involucran en el quehacer gubernamental fomentando asi la transparencia, la eficacia y la

eficiencia de los servicios y politicas publicas.

También concuerdan los padres en que los hijos ho presentan relaciones de amistad, o
sea, no posee relacion de afecto, simpatia y confianza que se establece entre personas

que no son familia.



e Objetivo 3: Describir las necesidades de bhienestar material y fisico del
alumno con Trastorno del Espectro Autista Clasico, segun la perspectiva de

padres.

Los entrevistados relatan sobre los bienes materiales, que ellos son los que solventan
totalmente los gastos econémicos de los estudiantes. A pesar de que reciben una ayuda
por parte del estado, es decir, una pension, esta no salda todos los gastos mensuales de
los jovenes. Sin embargo, sefialan que para ellos no es tema a pesar de los problemas

econdmicos.

Los padres entrevistados mencionan elementos que demuestran preocupaciéon en ellos,
principalmente, los ingresos, debido a que presentan gastos de altas sumas de dinero,
costeando tratamientos médicos de sus hijos, los cuales no se pueden dejar de lado, por
lo que este gasto es obligatorio. Si los padres dejaran de solventar los gastos médicos,
aumentarian los niveles de descompensaciéon en los jovenes. También, segun los
antecedentes y la comorbilidad de diagnéstico que poseen requieren de tratamientos, por

lo que no pueden dejar de lado el financiar el area de la salud.

Otra tematica que emergio durante la entrevista es la calidad del sistema publico en salud,
es decir, se menciona la precariedad de la atencién para jovenes con diversidad funcional

en los diferentes hospitales del pais, convirtiéndose en una necesidad.

Por otra parte, los padres no presentan altas expectativas en relacion al futuro de sus
hijos, es decir, rechazan la posibilidad de que sus hijos solventen sus gastos econémicos
de manera auténoma. En efecto, los padres reconocen que seran ellos los que

solventaran los gastos de manutencién de los hijos y todo lo que ellos significan.

Ademads, es importante resaltar la escasa entrega de subvenciones por parte del Estado,
ya que tal como lo mencionan los entrevistados, el dinero concedido no alcanza para
costear los gastos basicos y necesarios de sus hijos. Es por esto que, se debe realizar
una critica hacia el sistema y a la relevancia que les dan a las personas con diversidad

funcional y al poco financiamiento que existe para sus necesidades bésicas.



CONCLUSION GENERAL

El objetivo general de la presente investigacion buscaba conocer la percepcion de los
padres respecto a las necesidades de diferentes tipos de apoyo de jévenes con Trastorno
de Espectro Autista Clasico en su egreso del sistema educativo, de la Escuela Especial
Magdalena Avalos Cruz — ASPAUT, asi como también dar respuesta a la siguiente
preguntas de investigacion: ¢Cual es la percepcion de padres de la Escuela Especial
Magdalena Avalos Cruz - ASPAUT, acerca de las necesidades de diferentes tipos de
apoyo de jévenes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) Clasico, en su egreso del

sistema educativo?

En relacion a las necesidades de desarrollo personal los padres buscan y crean
estrategias para favorecer el control de sus hijos tomando en cuenta los intereses y las

caracteristicas de sus hijos.

En cuanto al grado de independencia de los hijos los padres sefialan que presentan
independencia relativa, es decir, no se observa autonomia en su totalidad, siendo
parcialmente independiente del otro ya que constantemente hay que instigarlos de forma

fisica y verbal en las diferentes actividades de la vida diaria.

Frente a las expectativas de egreso, algunos de los padres entrevistados concuerdan en
gue los jovenes deben estar en constante actividad, es decir, que no se queden en casa
debido a que puede haber un retroceso en los aprendizajes adquiridos a lo largo de su
escolaridad, también se evidencia que los padres tienen la ilusion de que los hijos sean
mas independientes, que se transporten de manera autbnoma, aspiracion de que realicen
algun trabajo, sin embargo, algunos ellos no presentan altas expectativas en el desarrollo
laboral sino que buscan mejorar la calidad de vida de los hijos, respondiendo a las

potencialidades e intereses de los jovenes.



Todos los comentarios entregados por los entrevistados permitieron conocer la
percepcion que ellos poseen ante el egreso de sus hijos, en los cuales se evidenciaron
sensaciones de ansiedad, angustia, temor, etc. También, se descubrieron cudles son las
reales necesidades que poseen los padres de jévenes con Trastorno del Espectro Autista

(TEA) Clasico, considerando que no siempre estas necesidades refieren al area laboral.

PROPUESTA DE MANEJO Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Las principales recomendaciones a entregar, de acuerdo a lo observado y trabajado en la

investigacion hacen referencia al Estado y a la escuela.

Primeramente, el Estado debe crear centros que permitan a las personas adultas con
Trastorno del Espectro Autista (mayores de 26 afios) tener instancias de recreacion,
laborales y de salud, las cuales beneficien su desarrollo y eviten el estancamiento en sus
hogares una vez egresados del sistema escolar. Ademas, se deben crear politicas en
relacién al Autismo que avalen y disminuyan las barreras existentes para las personas
con Trastorno del Espectro Autista (TEA), generando que las familias se sientan
apoyadas y respaldadas en cuanto a derechos, decretos, que sustenten la calidad de vida
de sus hijos/as o familiares. Asimismo, invertir y entregar recursos econoémicos,

materiales, etc. ya sea a través de pensiones y/o apoyo a las familias o cuidadores.

Por otra parte, se recomienda a la escuela aumentar la variedad de talleres laborales que
promuevan instancias en que los estudiantes puedan decidir de acuerdo con sus
intereses y no sean impuestos por el mismo establecimiento, favoreciendo la autonomia e
independencia de los jovenes. Al mismo tiempo, generar instancias de orientacion para
los estudiantes y sus familias que se encuentran ad portas de su egreso, evitando

sentimientos de frustracién, temor y ansiedad en los padres.



También, la escuela debe invertir e implementar diferentes recursos para el disminuir las
descompensaciones de los estudiantes, utilizando los espacios dispuestos en la escuela,

como, por ejemplo: la sala de contencion.

Es de suma importancia, que el equipo directivo otorgue cursos y/o herramientas para la
comunidad educativa, referente a manejos en la contencion de los estudiantes y por otro
lado, prestar ayuda psicolégica permanente a los cuidadores frente a casos que lo

requieran, evaluando periddicamente.
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