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A Martin: iAngel Cautivol

Evade la peligrosa realidad externa;
prefiere aferrarse a su soledad;
laberintos ocultos crea su alma,

como obstaculo limite de lo real.

Rie y su risa no posee causa;
tergiversa quizds nuestra realidad.
Sera fantasia, suefio, locura...

¢Vera mas alla de lo terrenal?

Logra el solitario su propia armonia,
palabras necias transforma en trinar;
mira, y no observa, a quienes intentan

tenderle una mano y asi El escapar.

Quisiera envolverme un instante en tu mundo,
comprender el misterio que te ha de alejar,
captar los sentidos suaves de tu palma,

y, Ausente, decirte: ;Presiento que estds!

TZU LI

Lionella Saiz.
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INTRODUCCION

Nuestra humanidad esta constituida por millones de seres humanos, iguales
todos en esencia, pero diferentes los unos de los otros, en nuestra forma, color,
sexo, raza, idioma, etc.

Nada nuevo parece decir la frase anterior. Sin embargo, basta observar por
un momento la realidad social y el acelerado ritmo de nuestras vidas cotidianas
para percibir que son pocas las veces que reparamos en la esencia, quedandonos
la mayoria de ellas, atrapados entre las formas, |los colores, las apariencias, en

definitiva, lo externo.

Apelando a estas diferencias, es que en nuestra sociedad se distinguen
diversos grupos humanos, que presentan sus propias particularidades y
necesidades. En favor de ellos los estados definen politicas sociales que disefian

estrategias y facilitan las acciones dirigidas a un determinado sector.

Uno de los grupos humanos que en este sentido ha sido prioritario en las

ultimas décadas, es el que conforman las personas con discapacidad.

En Chile, hasta el afio 1990 el tema de la discapacidad era abordado con
una 6ptica limitada y sectorial, el gran énfasis provenia desde el sector privado y

de organizaciones no gubernamentales.

A partir de los afios noventa el Estado de Chile le da un vuelco a esta
situacién e incorpora el tema a la “Agenda Social del Gobierno”. Con ello
respondié al principio de equidad que sustentaba la politica social de ese
momento. En esta linea destaca la ratificacion que hace Chile de diversos
acuerdos sobre discapacidad que primeramente emanaron de organismos
internacionales.



Como parte de esta agenda social destaca, a mediados de los afios
noventa, la promulgacion de la Ley Nacional para la Integracién Social de las
Personas con Discapacidad, que actualmente es reconocida como Ia herramienta
que ha propiciado el desarrollo de la tematica. Acomparan a la Ley 19.284, la
creacién del Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) y de la Unidad de la
Discapacidad que ha demostrado con la elaboracion de planes y programas
especificos una creciente preocupacion por los problemas que afectaban y que
siguen afectando a este sector de la poblacion.

La variable discapacidad, se incorpora en el Censo Nacional de Poblacién,
del afo 1992, en esa oportunidad se registr6 un 2,13% de poblacién
discapacitada, ya que sélo considerd las discapacidades moderadas y severas.
Luego en la Encuesta de Caracterizacion Socioeconémica Nacional (CASEN)
aplicada el afo 1996, se concluye que existe un 4,3 % de la poblacién con
discapacidad. En las ultimas publicaciones hechas por Mideplan, correspondientes
a la encuesta CASEN del afio 2000, se registré un total de 788.509 personas que
presentan algun tipo de discapacidad, 1o que equivale al 5,3 % de la poblacion
total del pais.

En este contexto, al leer o escuchar la palabra “discapacidad” es casi
automatico, que se produzca en nuestras mentes una asociacion entre dicho
concepto y el de deficiencia fisica; respondiendo asi a una determinada forma en
que la sociedad civil ha abordado el tema.

Sin duda, lo anterior restringe enormemente el verdadero sentido del
término discapacidad.

La discapacidad puede revestir la forma de una deficiencia
fisica, intelectual o sensorial, una dolencia que requiera
atencion médica o una enfermedad mental (Naciones Unidas,

1994: 11).



En este sentido, un ambito menos estudiado, es el de la discapacidad
mental. Este abarca una variedad de enfermedades y sindromes altamente
complejos, que se caracterizan porque la persona presenta un funcionamiento
con mayores dificultades que la media en el plano intelectual y que generalmente,
coexiste junto a limitaciones en las habilidades sociales y de adaptacion.

Pilar tenia 9 afios cuando su abuela, cansada de sus
berrinches y pataletas decidié hacer la maleta, tomar a la
nifia y dejar el pueblito que la vio nacer, para buscar ayuda;
“era una salvaje, tiraba los platos por el aire, tenia
conductas perturbadoras, apenas tenia lenguaje”. Luego de
un tiempo los médicos terminarian con sus dudas y

tormentos: su nieta era autista (Espinoza, 2000: 52).

Probablemente en el transcurso de nuestras vidas, en mas de alguna
ocasion hayamos oido la palabra “Autismo” o “Autista” y también es probable que
sin darnos cuenta, nos hayamos encogido de hombros queriendo develar con ello
nuestro desconocimiento; otra alternativa, es haber emitido comentarios tales
como: jAh,... son esos que viven en su mundo! o jeste nifo es autista!
refiriéndose a cuando alguien es mas bien introvertido.

Muchas son las interrogantes y los prejuicios que circundan al tema del
Autismo. Basta conocer a uno de estos nifios o0 jovenes para descubrir la
irresponsabilidad de dichos comentarios, ya que si bien, pueden reflejar en forma
simple lo que ante nuestros ojos es una persona autista, estamos muy lejos de
siquiera percibir la compleja realidad a la que se ven enfrentados no soélo los
afectados directos, sino que también las personas que lo rodean y especialmente
su familia.



Los sujetos del presente estudio, son los grupos familiares que tienen un
hijo con autismo y se centra especificamente en un grupo de ellos, cuyos hijos
asisten a la Escuela Especial N° 1637 “ASPAUT”, especializada en la atencién de

estos nifios y jévenes, ubicada en la comuna de San Miguel.

El propédsito que la guia es explorar una situacion poco conocida en el
ambito del trabajo social, para luego describir cdmo son y qué caracteristicas
presentan las familias con hijos autistas desde una perspectiva integral.

Conjuntamente, es una invitacidon a descubrir una realidad distinta, que no
repara en enriquecedoras experiencias que sin duda, seran un aporte al
conocimiento tedrico, a la practica del trabajo social y al lado humano de cada uno
de nosotros.

Por ultimo, la investigacion procurara ser una ventana que abra muchos
otros caminos, que en su conjunto, contribuyan a favorecer la calidad de vida de
las personas con autismo y de sus familias.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las distintas sociedades se caracterizan porque la base de ellas, la

constituye una institucion que es fundamental para su desarrollo y es la familia.

Sin importar en qué lugar del mundo, o en que circunstancias se encuentre,
el nacimiento de un hijo, es uno de los momentos mas importantes dentro del ciclo
de la vida familiar. Los padres esperan que éste nuevo ser, sea sano, sin mayores

problemas y que con el tiempo se convierta en un adulto independiente.
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Sin embargo, podemos deducir que cuando esas expectativas se ven
frustradas con la llegada de un hijo diferente, “algo” pasa en esta unidad llamada
familia, que marca un irremediable antes y después. Es mas, mayor puede ser el
impacto, cuando a esta nueva realidad se suman una serie de incertidumbres,
miedos y desconocimientos, que generalmente acompafian el diagnéstico de un
niflo con autismo.

El autismo, es una discapacidad severa y cronica del desarrollo, que afecta
principalmente las areas de comunicacidon y lenguaje, emocional y social,
incluyendo un deterioro general de todas las otras areas del desarrollo. Se

encuentra en todo tipo de razas, etnias y clases sociales del mundo.

Segun se estimd en un estudio efectuado por un grupo de investigadores
britanicos, entre el afio 1998 y 1999 la prevalencia del autismo podria llegar a los
17 casos por cada diez mil nifios (Publimetro, 2001).

El autismo es cuatro veces mas frecuente en hombres que en mujeres y
aproximadamente el 75% de las personas tiene ademas retraso mental.
Aunqgue no se tiene certeza acerca de las causas que originan dicha condicion, se
sabe que es un trastorno neurolégico que afecta el funcionamiento del cerebro, en
donde cada dia cobra mayor importancia el rol de la genética.
El autismo se expresa en distintos grados de severidad y en un amplio rango de

conductas que se describe como “espectro autista”.

Algunas de las caracteristicas mas relevantes en el comportamiento de

personas autistas, que mas adelante se desarrollaran con mayor profundidad son:

» Retraso o ausencia del lenguaje.

» Cuando hay lenguaje, tiene trastornos importantes.
» Dificultad para establecer relaciones sociales.

» Carencia de juegos imaginativos.



11

Intereses restringidos y obsesivos.
Resistencia al cambio y al aprendizaje.

Inflexibilidad y tendencia al ritualismo en su comportamiento.

v V V VYV

Estereotipias variadas ( balanceo, aleteo).
Baja tolerancia a la frustracion.

A7

Y

Alteraciones de conducta ( pataletas, gritos, autoagresion,
etc.)

Respecto de lo anterior, cabe tener presente que:
las caracteristicas autistas persisten hasta la adultez, pero
las conductas varian desde la ausencia de lenguaje hasta el
logro de grados universitarios y de una vida independiente

(Quijada, 2001: 2).

Ante la situacidn descrita, cabe preguntarrios:

¢, Cuadl es la estructura y composicioén de estas familias?

¢, Qué caracteristicas socioeconémicas presentan las familias con hijos
autistas?

¢, Cual es la dinamica familiar que se da en estos grupos y como se
caracteriza?

En definitiva, el estudio intentara responder a la pregunta ; Qué implicancias
tiene para una familia tener un hijo con autismo, desde una mirada integral?
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OBJETIVOS
1.- OBJETIVO GENERAL

Describir la composicién y estructura familiar de los nifios y jovenes con autismo
de la Escuela Especial N° 1637 “ASPAUT”, de la comuna San Miguel.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

» ldentificar la ubicacion geografica de los distintos grupos familiares.
» Determinar el tamario de las familias y el numero de hijos.

> Definir la tipologia de hogares.

> Establecer la presencia de las figuras parentales y el estado civil de los padres.

2.- OBJETIVO GENERAL

Describir el nivel socioeconémico de los grupos familiares de los nifios y jévenes
con Autismo que asisten a la Escuela Especial N° 1637 “ASPAUT”, de la comuna
de San Miguel.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
> ldentificar caracteristicas del jefe de hogar como sexo, edad, escolaridad.
» Precisar el nivel ocupacional del jefe de hogar.

» Determinar el nivel de ingresos y la distribucion de él.
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> Establecer una estratificacion socioeconémica y la situacidon de pobreza de los
grupos familiares.

» Distinguir caracteristicas de la vivienda y condiciones de habitabilidad.

3.- OBJETIVO GENERAL

Describir la dinamica de los grupos familiares de hijos con autismo que asisten
a la Escuela Especial N° 1637 “ASPAUT", de la comuna de San Miguel.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Determinar el impacto que tiene en la familia recibir el diagnoéstico de autismo
de uno de sus hijos.

» Caracterizar el ambiente familiar cotidiano que viven los grupos familiares.

» Precisar el tipo de relaciones interpersonales que establecen en las familias.

> Establecer la percepcién de los padres y otros miembros de la familia con
respecto al diagnéstico y a las expectativas de los nifios o jévenes con

autismo.

> ldentificar los principales problemas que las familias han debido enfrentar por
el hecho de tener un hijo con Autismo.

» Participacion del grupo familiar en red social de apoyo.
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VARIABLES DE LA INVESTIGACION

Segun los objetivos planteados en la investigacidn se definieron las
siguientes variables: ESTRUCTURA Y COMPOSICION FAMILIAR, NIVEL
SOCIOECONOMICO, DINAMICA FAMILIAR.

JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

La realidad en nuestro pais en cuanto al tema de la discapacidad, si bien ha
tenido considerables avances en las ultimas décadas, no es aun lo
suficientemente acabada, debido principalmente a los multiples factores que

intervienen en ella.

Basta con pensar en la gran diversidad y la alta complejidad de cada uno de
los distintos sindromes o enfermedades como es el Sindrome de Down, la
Fenilcetonuria, el Autismo, entre otros, que conllevan a un individuo a enfrentar

una discapacidad, sea ésta fisica, siquica, mental, neurolégica o social.

Lo anterior se traduce en una serie de carencias, desconocimientos, y
prejuicios en torno a la problematica de la discapacidad y mas aun en lo que se

refiere especificamente al autismo, a las personas con autismo y a su entorno.

Por ello cabe serialar, que la experiencia vivenciada por la investigadora en
la Escuela Especial para nifios y jéovenes con autismo “ASPAUT”, como proceso
de practica profesional de la carrera de Trabajo Social, motivd en gran medida la
realizacion de este estudio, principalmente por la idea de visualizar la implicancia
que conlleva tener un hijo con autismo, en el ambito familiar, econdmico y social;

estudios que son escasos, ya que habitualmente el autismo es investigado desde
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una optica médica y bioldgica, referida a sus origenes, consecuencias y posibles

tratamientos, no asi desde una perspectiva mas integradora.

En este sentido, el valor tedrico del presente, se basa en la contribucién
directa de un conjunto de antecedentes socioeconémicos que complementen los

estudios ya existentes y que ademas abra el camino para el posterior desarrollo y
profundizacién del tema.

Por otro lado, y en cuanto a las implicancias practicas que tendria el
estudio, la recolecciéon de un conjunto de antecedentes permitira a la instituciéon
“ASPAUT", a sus profesionales y a las personas externas a ella, conocer las
caracteristicas de los sujetos de intervencién, para a su vez favorecer la

metodologia de trabajo utilizada principalmente con la familia.

En cuanto se refiere a la relevancia social se puede mencionar que al
existir un estudio que avale las caracteristicas socioecondémicas de estas familias,
facilmente se podria difundir la problematica del autismo y sus implicancias, para
asi lograr una posterior sensibilizaciéon de la comunidad y por ende la creacion de
estrategias y programas que beneficien directamente a los nifios, jovenes y
adultos que padecen Autismo en Chile.

Por ultimo, cabe sefRalar, que sera un aporte desde el ambito social para la
problematica del autismo y viceversa, debido a que la intervencién del trabajo
social en él, es escasa y aislada, por ello contribuira a hacer una primera
aproximacién a una realidad muy particular, pero que esta completamente abierta
al campo profesional.

La investigacion es viable, debido a que se dispone de todos los recursos
necesarios para llevarla a cabo.
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ESTRATEGIA METODOLOGICA

El presente estudio se define como exploratorio, su disefio es no

experimental y transeccional, ya que se observa el fendmeno en su contexto

natural y en un momento determinado.

El universo del estudio esta conformado por 100 grupos familiares, que
tienen un hijo con autismo, cuyo nifio o joven debia encontrarse matriculado para
el aflo 2001, en la Escuela Especial N° 1637 “ASPAUT".

La muestra es de tipo probabilistica simple, debido a que todas las familias
tuvieron la misma probabilidad de ser elegidos. El procedimiento de seleccion
aleatoria empleado fue el de tdmbola; primero se enumeraron todos los elementos

muestrales de 1 a 100 y luego se sortearon al azar los que finalmente
conformaron la muestra.

Los 50 grupos familiares que integraron la muestra, tienen un hijo con
autismo entre los 4 y los 21 afios de edad, matriculado para el afno 2001, en la
Escuela Especial “ASPAUT”, situada en la comuna de San Miguel.

La técnica utilizada en la recoleccidn de la informacion fue el cuestionario.
Este contuvo preguntas abiertas y cerradas que permitieron obtener en forma
ordenada y sistematica la informacion sobre las variables del estudio, siendo
aplicado a los grupos familiares de los nifios y jovenes, en una visita al domicilio
de ellos, sin previo aviso, por esto la observacion directa también fue una técnica
de recoleccion de datos.



17

El pretest o prueba del cuestionario se realiz6 con cinco familias de
postulantes a ingresar a sus hijos autistas a “ASPAUT”, las que presentan las
mismas caracteristicas de las que conforman la muestra.

Por ultimo, la aplicaciéon del instrumento se llevo a cabo durante los meses
de octubre, noviembre y diciembre del afio 2001 y enero del afo 2002. En el

analisis de la informacion de las familias se utilizé el método estadistico.



| PARTE

AUTISMO, DISCAPACIDAD Y SU SITUACION EN CHILE.



Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

Doctor:

Charles:

cEsta loco?, ; Es retrasado mental?
No exactamente.

No esta loco ni es retrasado, pero estd aqui...
Es un autista erudito, antes se les decia idiotas eruditos.

No sé lo que es eso
Tienen ciertas deficiencias y ciertas habilidades.....

j Es retrasado!
j Autista! de hecho opera bien

cQué es eso?
El procesamiento de la informacion sensorial es defectuoso...

Podria explicarse un poco mejor, no le entiendo.

Rainman, tiene problemas de comunicacion y aprendizaje, no
puede expresarse ni comprender sus propias emociones. En
todas partes corre peligro, solo las rutinas y los rituales lo
prolegen...

iLos rituales! que bien...
Es la forma en que actua, como duerme, come, usa el bafio,

todo! , se altera cuando se rompe su rutina.

¢ Por qué nadie me dijo que yo tenia un hermano?
¢ Y qué hubieras hecho?

DIALOGO EXTRAIDO DE LA PELICULA RAINMAN.
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CAPITULO 1
ANTECEDENTES GENERALES DEL AUTISMO

Es probable, que para muchas personas la pelicula Rainman,
protagonizada por Dustin Hoffman, sea el acercamiento mas préximo, que logren

en el transcurso de sus vidas, a la tematica del autismo.

Para otros, en cambio, el transcurso de ellas, se vera abruptamente
estremecido, con la llegada de un hijo y/o hermano, que luego de manifestar una

serie de conductas diferentes y extranas, se le ha diagnosticado Sindrome Autista.

Para la mayoria de las familias de un nifilo con autismo, en un comienzo el
cuadro resulta devastador. Cuando él no habla, no comprende y no responde al

carifio de sus padres se producen sentimientos de dolor y frustracion.

El hecho de que esta realidad se aloje en la intimidad del seno familiar,
conduce a que la informacidn relacionada a ella, se maneje a niveles especificos y
poco difundidos en el ambito social. Contribuyendo asi a que padres y familiares
deban enfrentar ademas del dolor, la falta de informacidén y una serie de mitos y

prejuicios que probablemente aumentan la angustia de asumir la discapacidad de
un hijo.

A pesar del tiempo que ha transcurrido desde que por primera vez se
estudio este sindrome en el afio 1943 y de las diversas investigaciones realizadas,
el autismo sigue siendo en la actualidad, una de las discapacidades mas

desconcertantes y enigmaticas, en la que aun quedan muchas interrogantes sin
respuesta.
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En este sentido, parece fundamental comenzar este recorrido, haciendo
una revision dgeneral del cuadro autista, considerando los aportes mas
actualizados que permitan despejar las dudas mas frecuentes que cualquier
persona pudiera tener respecto al tema.

11 EL AUTISMO, SU EVOLUCION HISTORICA Y SU CONCEPCION
ACTUAL.

Desde cuando existe el autismo, se desconoce, pero su conocimiento con
base cientifica data desde los primeros afos de la década de los cuarenta.

El término autismo proviene del griego autos y significa si mismo. Fue
utilizado por primera vez por Bleuler en el afio 1911 para referirse a alguien que
estaba “encerrado en si mismo”. Leo Kanner, psiquiatra de origen austriaco, en el
afo 1943, se interes6 en el comportamiento que mostraban un grupo de 11 nifios
que habian acudido a su consulta y que compartian un conjunto de caracteristicas
que no correspondian a ningun diagndstico conocido hasta entonces.

Dichas caracteristicas incluian, la incapacidad para desarrollar
interacciones con las demas personas, limitaciones en la variedad de las
actividades realizadas, retraso en la adquisicién del lenguaje, la naturaleza no
comunicativa del habla si ésta se  desarrollaba, inversiones
pronominales(sustitucion de yo por ta), la presencia de movimientos extrafios y
repetitivos, un deseo compulsivo de mantener la invariabilidad del entorno, islotes
de capacidad expresados en el buen desarrollo de alguna habilidad especial y una

apariencia fisica normal; entonces lo definié como “autismo infantil temprano”.

Por esa misma época, el médico vienés llamado Hans Asperger, hizo
referencia a un cuadro clinico que tenia semejanzas con el descrito por su colega,

en donde el trastorno fundamental era la limitacion que esos nifios tenian en sus
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relaciones sociales, la diferencia radicaba en que éstos presentaban un lenguaje
amplio en relacion con el grupo estudiado por Kanner. Ambos autores por
separado describieron, en un momento, el mismo trastorno y lo entendieron como

una incapacidad innata del nifio para entrar en el mundo de las relaciones
humanas.

A partir de estas primeras definiciones, se fueron perfilando distintas ideas

que junto al paso del tiempo han contribuido a la nocion que hoy se tiene del
autismo.

Durante los primeros veinte arfos prevalecieron concepciones cientificas
que responsabilizaban a los padres de la dura patologia que cargaban sus hijos,
surgieron movimientos te6ricos que atribuian el autismo a un sistema de crianza

inadecuado que producia un quiebre en los lazos afectivos que mantenia el nifio.

Estas ideas sembraron falsas creencias y sentimientos de culpabilidad en
los padres, muchas de las cuales aun persisten en el ambito popular, a pesar que
nunca se han podido comprobar.

Para Uta Frith, el autismo no responde a causas netamente psicogénicas
como plantea el sicoanalisis, ya que se da en diferentes culturas y tipos de
familias.

El autismo se da en todo tipo de familias y de culturas, y no
es un problema que tengan en particular las familias con
conflictos emocionales sin resolver. Naturalmente, las
familias con problemas pueden producir nifios con
problemas, pero existe una diferencia abismal entre un nifio
con trastornos emocionales y un nifio autista(...) Si ello fuera
cierto, todos los nifios que han sufrido una crianza

empobrecida deberian ser autistas (Frith, 1998: 108).
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Ya en los aflos setenta surge el enfoque, que a través de rigurosas
investigaciones, logra demostrar que la etiologia del autismo apunta a una
alteracion cognitiva, de caracter organico. Ello facilitdé el desarrollo de sistemas
educacionales destinados a ayudar a personas con estas dificultades.

Por ultimo, desde fines de los afos setenta, se comienza a considerar al
autismo desde una perspectiva evolutiva, esto implica que es el proceso evolutivo,
como un todo, el que se ve alterado debido a la presencia del trastorno.

Actualmente el autismo es concebido como un tipo de discapacidad mental,
que se debe a anomalias producidas en el desarrollo del cerebro. Es importante
distinguir que no es una enfermedad, ya que no constituye una condicién

transitoria, que tenga un origen y una cura claramente establecida.

Fundamentalmente, los profesionales relacionados a esta problematica, lo
conceptualizan de dos maneras. Algunos lo definen como un Trastorno severo y
generalizado del desarrollo, y otros como un Sindrome de disfuncién neurolégica
que se expresa a nivel conductual.

En el primer caso, se considera un trastorno severo y generalizado del
desarrollo, porque se produce un dafo grave e irreparable, que afecta a todos los
sistemas que conforman el cuerpo y la mente, limitando drasticamente la totalidad
de las capacidades y recursos con que cuenta un nifio. Ademas surge durante los
primeros afos de vida, se modifica a través del tiempo y se mantiene a lo largo de
toda la vida (Frugone, 1999).

Todos los niflos desde el nacimiento se encuentran expuestos a un proceso
de cambio gradual y progresivo llamado desarroffo. Este proceso es el que
posibilita el surgimiento de conductas y habilidades que caracterizan y diferencian

el paso por las distintas edades, transformando a un bebé en un individuo adulto.
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Dentro de la gama de alteraciones que un nifio puede presentar durante su
desarrollo, existen algunas que sblo competen a ciertas habilidades en particular,
comno puede ser la marcha, y por lo tanto, no afecta el desempefio global del nifio;
se les conoce como “Trastornos Especificos del Desarrollo”. Sin embargo, existen
algunos trastornos que afectan temprana y severamente la totalidad de los
recursos y habilidades con que cuenta un nifo, perturbando todas las areas de su
desarrollo, su capacidad global de aprendizaje y la oportunidad para
desenvolverse por si mismo en la vida. Estos trastornos generaimente son de
curso progresivo y constituyen los llamados “Trastornos Generalizados del
Desarrollo” y es el caso del autismo (ibid).

La segunda tendencia, define el autismo como un Sindrome de disfuncién
neurolégica que se expresa a nivel conductual, ya que esta formado por un
conjunto de sintomas que se manifiestan en todas y cada una de las conductas

del nifio. Ello pone en evidencia que “algo”, a nivel neurolégico, no funciona como
debiera hacerlo.

En un seminario sobre autismo realizado en Chile el afio 1997, se senald:

El autismo es un Sindrome, es decir, un conjunto de
sintomas(...) La denominacion de Sindrome Autista no hace
alusion a una causa ni enfermedad determinada y puede
aplicarse a un cuadro clinico donde estdn, presentes sintomas
autisticos aunque existan diferencias entre ellos, pero sin
alejarse demasiado de lo que hoy se considera que es el

“espectro autista” (Gutierrez, 1997: 2).

En 1995 Lorna Wing desarrolié el concepto de “espectro autista” para
referirse al hecho que existe una amplia gama de manifestaciones de este
trastomno. En otras palabras, el mismo trastorno puede manifestarse de maneras
diferentes, pudiendo variar el cuadro, incluso dentro de los mismos individuos.
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Los rasgos autistas se ubican dentro de un continuo y permiten valorar el
grado de afectacion, que se determina con la interaccion de: el nivel cognitivo, la
cantidad y variedad de sintomas, edad, sexo, adecuacién y eficiencia de los
tratamientos utilizados y el nivel de compromiso y apoyo familiar. En un extremo
de este espectro estarian las personas cuyo trastorno es mas severo y sus niveles
cognitivos mas bajos, y en el opuesto, aquellos que presentan un trastorno mas
leve, como es el caso del sindrome Asperger.

El autismo afecta principalmente las areas de comunicacion y lenguaje,
cognitiva, emocional, social y de sensopercepcidn, entre ofras, puede
manifestarse desde antes del afio de vida, pero es mas probable diagnosticarlo
entre los 18 y los 30 meses.

1.2 CAUSAS E INCIDENCIA DEL AUTISMO

A pesar de los diversos estudios efectuados, adn no se pueden precisar las
causas del autismo. A lo largo de los afios se han desarrollado un gran nimero de
teorias, con mayor o menor validez explicativa, que desde los distintos enfoques y
modelos han intentado aproximarse a las raices de este trastorno.

Atras quedo el modelo psicoanalitico que pretendia responsabilizar a los
padres como agentes causantes del autismo. Hipotesis de este tipo, hoy resultan
francamente insostenibles.

En la actualidad, la mayor parte de los datos sugieren que existe una base
biolégica, es decir, el nifio que tiene un autismo nace ya con autismo, otra cosa es
cuando se manifiesta.
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El autismo es un sindrome (...) y su presencia indica que hay
un trastorno o un mal funcionamiento de un organo o de un
sistema, en el caso del Sindrome Autista, la disfuncion esta
en el sistema nervioso central, fundamentalmente en el

cerebro(ibid: 2).

En este sentido, un estudio realizado por un equipo de investigadores
europeos y estadounidenses logré identificar algunas zonas de cuatro

cromosomas que parecian ligadas a este desorden neuroldgico y del desarrollo
humano.

Al estudiar el ADN de 150 pares de hermanos y hermanas afectados por la
enfermedad, encontraron que dos zonas de los cromosomas 2 y 7 contienen
genes implicados en el autismo. Al mismo tiempo el cromosoma 7 esta
generalmente asociado a los problemas de lenguaje; ello establece una
significativa correlacion. También fueron identificados genes ubicados en los

cromosomas 16 y 17 aunque el nexo resultd poco convincente para los
investigadores (Publimetro, 2001).

Respecto a la prevalencia del autismo y luego de efectuar una amplia
revision bibliografica, podemos apreciar que no existe acuerdo en las opiniones de

los expertos respecto a determinar a cuantas personas afecta dicho trastorno.

Segun sefialan Wing y Potter (1999) esto se deberia a tres causas
principales. Una de ellas se relacionaria con las multiples dificultades a la hora de
diagnosticar a personas con este trastorno, ya que al no existir un test médico que
lo determine, éste se basa principalmente en la descripcion de comportamientas,
por lo que los profesionales difieren en la aplicacion de los criterios. Al mismo
tiempo, el término “autismo” puede entenderse de distintas formas. En primer lugar
tenemos el autismo conceptualizado como en sus origenes lo sugirié6 Leo Kanner,;

luego con una concepcién un poco mas amplia se presenta la referida al autismo
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infantil y por dltimo la que es mayormente utilizada en la actualidad es la de
espectro autista. En ultimo término los métodos utilizados en los estudios

epidemiologicos, son muy variados o que evidentemente determina el resultado
obtenido.

Los estudios epidemiolégicos mas tempranos, utilizaban los criterios de
Kanner, que eran bastante limitados y que por lo mismo estipulaba una
prevalencia de 4 a 5 por cada 10.000 nifios (ibid).

Esta cifra estadistica fue replicada por trabajos posteriores y quizas ha sido
la que se ha manejado por mas tiempo en el ambito intemacional y nacional, por lo
menos hasta hace algunos afos.

Es probable que la tendencia aumentativa que se ha observado a través del
tiempo se explique, entre otros factores, por la ampliaciéon de la definicién inicial
planteada por Kanner, a la mayor sensibilizacion de la sociedad y del cuerpo
meédico respecto de la existencia de éste sindrome y al el énfasis en el diagnéstico
y la intervencién precoz entre otros.

En un coloquio sobre autismo realizado en Chile por la Asociacién de
Padres y Amigos de los Autistas “ASPAUT”, la neurdloga infantil Carmen Quijada
confirmaria el aumento del numero de personas que nacerian con autismo,
sefialé:

Antiguamente se creia que era muy raro. Al conocerse mejor
los datos de distintos paises, mejorar los medios de
diagnostico y ampliarse los criterios de diagndstico que
ahora incluyen el espectro autista, se ha llegado desde cifras

de 1 hasta 4 por cada 1.000 habitantes (Quijada, 2001: 4).
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Avala esta situacién un reportaje publicado en un peridédico nacional en
donde se sefala que segun la Sociedad Americana de Autismo, el afio 2000 en
EE.UU., habia un caso de este trastorno por cada 500 individuos (La tercera, 2002).

Finalmente y en lo que si existe un consenso, es en que el autismo se da
cuatro veces mas en hombres que en mujeres, como ocurre en la mayoria de los
desordenes del desarrollo de la funcién cerebral. Sin embargo, cuando éstas son

las afectadas el grado de perturbacién que presentan es mayor.

1.3 CARACTERISTICAS DE UNA PERSONA CON AUTISMO

Lo que fundamentalmente caracteriza al autismo es la incapacidad del nifio
para relacionarse y comunicarse normal y fluidamente con otros, lo que determina
sus conductas de aislamiento y una falta de adecuacién a la normativa social. A
consecuencia de esto, el nifo suele permanecer aislado del contacto e interés por
lo humano, quedando inmerso en actividades que para los demas resultan, a lo
menos, extranas y repetitivas (Frugone, op.cit.).

Las personas con autismo son fisicamente iguales a cualquier otra, no hay

nada en sus apariencias que diga relacion con la presencia de algun trastorno.

Las caracteristicas autistas persisten hasta la adultez pero las conductas
varian desde la ausencia del lenguaje hasta el logro de grados universitarios y de
una vida independiente.

Los problemas que presentan los autistas en su conducta social, son quizas
los mas conocidos no sb6lo en la comunidad cientifica que investiga la

problematica, sino también en la sociedad.
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Sucede que cuando se habla de un nifio autista, la primera imagen que se
nos viene a la cabeza es la de un nifio extravagante, encerrado en si mismo, que
no habla ni juega con nadie, como si viviera Unicamente consigo mismo,
ignorando el resto del mundo.

El desarrollo de la conducta social del nifio autista va produciéndose en
ausencia casi absoluta de reciprocidad social y respuesta emocional. Dan la
impresion de estar desconectados y manifiestan una marcada inclinacion por estar
a solas, actuan como si el resto de las personas no existieran. Sélo en ocasiones
se acercan a alguien, por ejemplo, cuando necesitan algo que esta fuera de su

alcance, utilizando a la persona como un medio instrumental para obtener lo que
desean.

Si bien algunos nifios pueden intentar acercarse a otros, lo hacen de
manera extrafa ya sea para olerlos o tocarlos, o que generalmente produce
rechazo del resto. A diferencia de Io que se cree, las personas con autismo
pueden ser carifiosas, pero a su manera y sin la reciprocidad y alegria esperada.
Tampoco logran entender las reglas que regulan las interacciones sociales y
tienen una falta llamativa de sentido comun.

Conductualmente son repetitivos y extrafios, desarrollan una serie de
movimientos corporales que incluyen conductas de balanceo, aleteo de manos,
giros sobre si mismos, caminatas en puntas de pies, etc. Como otra caracteristica
se observa una gran pasividad en el nifio, que tiende a permanecer ajeno al
medio, poco sensible a las personas y a las cosas que hay a su alrededor, y en
otras ocasiones se puede mostrar, por el contrario, muy alterado, excitable y llorar
sin razén aparente.
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Estos sintomas se acomparian de otras alteraciones, como los problemas
persistentes de alimentacion, falta de suefio, excitabilidad dificiimente controlable,
miedo anormal a personas o sitios extranos, a veces muestran rechazo a ser

tocados o abrazados y pueden llegar a ser bastante agresivos con otros o con
ellos mismos.

Con frecuencia, muestran preocupacion por preservar la invariabilidad del
medio, siendo hipersensibles a los cambios y resisti€ndose con mayor obsesion a
los cambios de ambientes o a las modificaciones en sus rutinas habituales,
respondiendo a estos con fuertes rabietas; es como si pretendieran mantener el

medio siempre constante.

Por otra parte, en la mayoria de los casos, la primera sospecha que tienen
los padres de que su hijo tiene algun problema, surge cuando detectan que el nifio
no muestra un desarrollo adecuado del lenguaje.

La comunicacién intencional, activa y espontanea que suele desarrollar el
nino normal desde los 8-9 meses de edad se ve muy perturbada o limitada en los
nifos con autismo. La falta de sonrisa social, mirada a las personas, gestos y

vocalizaciones comunicativas, se hacen aun mas patentes a partir del afio y medio
o dos afios de edad.

En la comunicacién esta comprometida especialmente la comprension del
lenguaje tanto verbal como no verbal. Algunos nifios con autismo inician el
lenguaje tarde y progresan desde el silencio o una jerga no comprensible, a un
lenguaje claro y en frases bien formadas, pero su discurso puede ser repetitivo,
literal, y no comunicativo.
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Entre las alteraciones linglisticas mas frecuentes se encuentra la inversion
pronominal, es cuando el nifo se refiere a si mismo utilizando las palabras “tU” o
“él”. También esta la Ecolalia, que es la repeticion de las palabras o frases dichas
por los demas y puede darse en forma inmediata o después de algunas horas o
dias, lo que puede resultar totalmente fuera de contexto.

Muestran defectos en la articulacion, existe un tono de voz agudo, sin

entonacioén adecuada, pueden reiterar obsesivamente preguntas, entre otras.

Otra caracteristica de los nifos con autismo es la conducta estereotipada,
aunque también se presenta en otros trastornos del desarrollo, como el retraso
mental. También se le llama conducta autoestimuladora y se refiere a un
comportamiento repetitivo y persistente sin otra funcién aparente que proveer al
nifo de retroalimentacién sensorial, pueden incluir movimientos de balanceo,
saltos, carreras cortas, giros de cabeza, aleteo de brazos o manos, posturas

extravagantes, etc. La mayoria de estos nifios emplean gran parte de su tiempo en
estos comportamientos.

El modo en que miran es distinto, rara vez miran directamente a los ojos a
quien les habla, mas bien lo hacen de reojo o fugazmente, evitando establecer
contacto visual con los demas.

Su respuesta ante los sonidos suele ser bastante inaudita, a pesar de que
hay nifios que pueden no reaccionar frente al ruido que provoca una explosion,
hay otros que frente al menor ruido cubren sus oidos en sefial de proteccion.

Las conductas autolesivas suponen una de las alteraciones mas dramaticas
que presentan estos nifios (aunque no es una caracteristica exclusiva de ellos)
implica cualquier comportamiento mediante el cual una persona produce dario
fisico a su propio cuerpo.
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No desarrollan juego simbdlico o de ficcion, juegan poco o casi nada con
juguetes que a otros nifos les suelen fascinar. No muestran los intereses
recreativos propios de los nifos de su edad, no integran a otros nifios y juegan
siempre a las mismas cosas. Les gusta alinear, ordenar, manipular toda clase de
trapos o cuerdas y golpear todo aquello que toman. También les atraen los objetos
que brillan o reflejan.

Los estudios desarrollados en torno a las alteraciones cognitivas, en los
nifos con autismo, determinan claramente que existe un déficit generalizado en
las diferentes areas del desarrollo cognitivo, como son los procesos atencionales,
sensoriales, perceptivos, intelectuales, etc. De ellos los que mas atencién han

recibido son los procesos sensorio- perceptivos y la capacidad intelectual.

En lo que se refiere a la capacidad intelectual, hasta hace pocos afios
prevalecia la visibn de que el nifio con autismo tenia una inteligencia normal, la
realidad dista mucho de ser asi. Si bien el Autismo como trastorno puede darse en
niveles intelectuales muy variados, se estima que un 75% de la poblacién autista
posee algun grado de retraso mental asociado.

Cuando se administran pruebas de inteligencia a nifos autistas los
resultados ponen en evidencia desempefios bastante disarmonicos, lo que da

cuenta de ciertas destrezas mas desarrolladas que otras.

Algunas personas con autismo poseen aptitudes especificas o dotes
especiales, tal como lo muestra la pelicula Rain Man. Sin embargo, si se compara
dicha habilidad con otras areas de su rendimiento, ésta no le resulta funcional ni
util para desenvolverse en su vida cotidiana
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En cuanto a la atencidn y a la sensopercepcion se puede sefalar que una
de las caracteristicas esenciales del autismo, es la respuesta anormal que los
nifios tienen ante la estimulacion sensorial, ya que sus procesos atencionales son
cualitativamente diferentes del resto de los sujetos.

Un nifilo autista puede no responder a un ruido intenso y responder
exageradamente al oir el ruido que se produce al dar vuelta una hoja de una
revista. De la misma forma puede no ver un objeto claramente visible y advertir un
caramelo que se encuentra a mas distancia. Esta anormalidad en la respuesta del

autista se suele dar también en otras modalidades sensoriales como el olfato y el
tacto.

A modo de sintesis, la Asociacidn Espafiola de Padres de Nifios Autistas
(APNA, 1997) enuncia algunos de los comportamientos mas caracteristicos que

suelen presentar las personas con autismo, aunque esto no significa que deban
presentarlos todos.

Falta de lenguaje o vocalizaciones sin lenguaje.
Retraso en el desarrollo del habla.

Ecolalia: repetir literalmente lo que se oye.
Confusién entre los pronombres “Yo’ y “Tu”.
Falta de interaccion con otros nifios.

No mirar a los 0jos.

No responde a las personas.

Trata a las otras personas como si fueran objetos inanimados.
Al tomarlos, no ayudan.

Preocupacion por sus movimientos de manos.
Aleteo.

Dan vueltas sobre si mismo.

vV V V V V V V V V V V V V

Balanceo.
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Caminar en puntillas.

Fuerte rechazo a ciertos sonidos.

Fuerte rechazo a tocar ciertas texturas.

Rechazo a ser tocados.

Comportamiento muy pasivo o demasiado activo y nervioso.

Fuerte rechazo a ciertas comidas.

Comportamiento agresivo hacia otros.

Comportamiento auto agresivo.

Ausencia de interés por juguetes.

Interés por seguir patrones de comportamiento.

Deseo de conservar los objetos de una cierta manera.

Comportamiento repetitivo.

‘Islas de competencia”, es decir, areas donde el nifio tiene una habilidad
normal o incluso extraordinaria. Ejemplos tipicos: habilidad para dibujar,

habilidad musical, aritmética, calculo de fechas y calendario y memoria.

DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y PRONOSTICO DE AUTISMO.

Debido a las caracteristicas propias del trastorno autista su diagnostico es

basicamente clinico, unicamente la observacibn minuciosa y la historia que

ofrecen los padres, son los elementos béasicos para conocer qué es lo que
presenta el niflo. Segun Uta Frith:

El diagnostico de autismo se basa en la conducta. La
interpretacion de la significacion de una conducta alterada,
ausente o retrasada depende de una solida base de

conocimiento clinico (Frith, op.cit: 37 ).
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Si bien, el autismo comienza a manifestarse, a veces, desde el nacimiento y
se acentua a partir del afio y medio de vida, éste no se diagnostica con certeza
hasta que el nifio tiene dos o tres afos de edad, basicamente porque el tipo de

conductas alteradas en este trastorno no aparecen normalmente sino hasta esa
edad.

Un correcto diagnéstico necesita una historia precisa y veraz de las
caracteristicas del desarrollo conductual y una evaluacidon de las habilidades
funcionales actuales.

La evaluacion cognitiva y conductual debe incluir aspectos de sociabilidad
(interés en personas mas que en objetos y la habilidad para sumarse a una
actividad iniciada por otros y en los nifios pequefios a actividades imaginativas con
juegos simbdlicos) lenguaje (comprension, produccidn y uso del lenguaje, calidad
de la voz) y lo que elige como actividades (incluidas las estereotipias y la
capacidad para apuntar).

Ademas para poder diagnosticar el cuadro, los expertos se basan en
manuales clinicos desarrollados por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el
manual CIE-10 “Trastornos Mentales y del Comportamiento” y el elaborado por la
Asociacion Americana de Psiquiatria, el DSM-IV “Manual Diagnéstico y Estadistico
de los Trastomos Mentales”, que describen una serie de sintomas que deben
estar presentes y que constituyen la base sobre la cual se establece el diagnéstico
Autista. Los criterios primordiales que destacan ambos textos, dicen relacién con
los puntos sefialados anteriormente, como son las relaciones sociales, la
comunicacion, el lenguaje y las actividades e intereses manifestados por los nifios

(Frugone, op.cit.).
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En definitiva, los profesionales responsables de realizar el diagnéstico:

Tendran que escuchar ampliamente a la familia y observar
cuidadosamente al paciente. Administraran pruebas
psicologicas y construirdn una historia del curso del
trastorno desde el comienzo. Asi puede diagnosticarse el

autismo en forma fiable (Frith, op.cit: 37)

En la actualidad no existen examenes médicos, psicoldgicos o de
laboratorio que permitan detectar con absoluta certeza la presencia de esta
alteracion. Las radiografias, escaner, resonancias magnéticas,
electroencefalogramas, test de inteligencia, entre otras, s6lo ayudan en algunos
casos a detectar o bien descartar otro tipo de patologias que puedan estar
asociadas al autismo, agravando sus manifestaciones y complicando su
tratamiento, como es el caso de la epilepsia, la esclerosis tuberosa, el retardo
mental, etc.

Frente al autismo se han utilizado diversas formas de intervencién como la
farmacolégica, psicoterapeutica, conductual, psicopedagogica, dietética, etc.

Si se considera que el autismo es un cuadro multicausado, su tratamiento
no puede reducirse a un tipo de intervencion especifica. De hecho, las diversas
acciones terapéuticas se orientan a reducir algunas de sus manifestaciones como

la ansiedad, la agitacion motora, las enfermedades médicas asociadas, entre

otras, pero no a subsanar la patologia.

En términos generales, los procedimientos terapéuticos pueden clasificarse
en dos grandes grupos.
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El primero, lo conforman aquellos que actian sobre el sistema nervioso
central o sobre el medio interno del sujeto y son los farmacoldgicos, metabdlicos,
quirargicos, dietéticos, etc. El segundo, lo compondrian por los sistemas
terapéuticos que actian sobre el medio externo del individuo, entendido como el
comportamiento y el medio ambiente que lo rodea.

Cabe mencionar, que si bien se admiten principios de accién general, el
procedimiento terapéutico debe ser disefiado de acuerdo a las necesidades
especificas de cada caso en particular y es asi como el conjunto de todas estas
acciones permitira mejorar el estado global que presente el nifio.

De todas las propuestas de intervencion, las que han logrado mayores
progresos durante los ultimos diez afos, se han desarrollado en el ambito de la
educacion y de algunas aproximaciones conductuales abocadas a facilitar la
adaptacién social y el desarrollo de habilidades comunicativas y cognitivas basicas
del nifio con autismo (Paluszny, 1995).

Por ultimo, la familia juega un rol fundamental en el proceso terapéutico del
nifio autista ya que es probable que su nivel de compromiso y participacion influya
positiva o negativamente, en el alcance de los logros esperados.

Predecir con certeza la evolucién futura de un cuadro autista no es facil,
sobre todo si se repara en que el cerebro del nifio esta en continuo proceso de
maduracion, por lo que es ldgico suponer que se puedan provocar ciertos cambios
que determinen la manifestacion del trastorno, aun cuando se hayan llevado a

cabo diversos métodos de intervencion (Frugone, op.cit.).

Por consiguiente el prondstico es incierto y variable. La evolucion nunca se
da en forma lineal, mas bien oscila por periodos de franca mejoria, alternados con

semanas de estancamientos e incluso con retrocesos importantes.
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Igualmente cabe destacar, que en el caso de nifios muy pequefos la
posibilidad de evolucion resulta especialmente relevante, ya que en ellos los
contextos educativos individualizados e intensos modifican sustancialmente
cualquier pronéstico inicialmente establecido.

En general, la escolarizaciéon adecuada, la ayuda psicologica y médica
contribuyen a una evolucidén positiva, aunque frecuentemente lenta, entre los 5
anos de edad y la adolescencia.

Con el paso de los afos, suele disminuir la excitacién del nifio, sus rabietas,
estereotipias y auto agresiones. En algunos casos adquiere habilidades
intelectuales y de autonomia, las que como ya se menciond anteriormente, son
muy variables de unos nifios a otros. De igual modo varian los niveles de

capacidad intelectual, el lenguaje, la autonomia y la gravedad y frecuencia de sus

alteraciones de conducta.

La adolescencia se acomparia de una acentuacion de la evolucidn positiva
para algunos y de la aparicion de nuevas dificultades en otros. Este es un periodo
relativamente fragil en el desarrollo de todas las personas, también lo es en los
autistas. Si la conducta se altera en la adolescencia esto puede reflejar los
cambios hormonales o la dificultad para cumplir las exigencias sociales en un
ambiente ahora mas exigente. Nuevamente puede aumentar la excitacion,
ansiedad, las alteraciones de conducta, auto agresiones, rituales y estereotipias.
También se ha observado la aparicion de crisis epilépticas.

En la etapa adulta, la mayor parte de las personas con autismo, siguen
requiriendo asistencia de personas cercanas y ayuda profesional, necesitan ser
atendidos de forma continua para garantizar su bienestar, protegidos en sus
actividades laborales. En general, los autistas adultos requieren ambientes poco
complejos, ordenados y faciles de comprender.
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En definitiva, mientras algunos autistas mejoran con el tiempo manteniendo
algunas dificultades en el ambito social, otros conservan sus déficit para siempre.
Diversos estudios muestran que sélo un 1-2% de los autistas logran un desarrollo
normal; un 5-10% se convierten en adultos independientes; un 25% logran
conducirse con relativa autonomia en la adultez, siempre que vivan con algun
cuidador; y el resto de las personas con autismo requieren de un cuidado
permanente durante toda su vida (Frugone, op.cit.)

1.5 MITOS EN TORNO AL AUTISMO

Como se ha expresado a lo largo de este capitulo, el autismo es una de las
alteraciones mas graves del desarrollo. Por factores de tipo cultural, social,
educativo y/o por historias de vida, aun son muchas las personas que desconocen
las caracteristicas y el desarrollo del sindrome.

No obstante, mayor es el dafio cuando el conocimiento que la gente tiene
acerca de las manifestaciones de este trastorno, esta colmado de ideas erréneas y
falsas creencias que sélo contribuyen ha incrementar la gama de mitos y prejuicios

que con fuerza, se manejan en el ambito popular.

Uno de los primeros y mas peligrosos mitos es el de la paternidad fria,
debido a que hace cuarenta arfios atras se pensaba que el autismo era un
problema emocional, causado por |la mala relacion que los padres tenian con su
hijo. Aunque los aportes cientificos han logrado desvanecer esta absurda
creencia, identificando el origen bioldgico que esta a la base del autismo, todavia
persisten individuos que en su desconocimiento, lo atribuyen la causa a este
factor.
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Del mismo modo muchas personas creen que los autistas presentan
estigmas fisicos que los identifican como tales. Este es el mito de /a apariencia
enferma. No hay nada en la apariencia fisica de estos nifios que haga pensar en
algun tipo de patologia. De hecho, muchas veces su aspecto confunde a la gente
produciendo reacciones menos comprensivas que las que genera una invalidez
fisicamente notoria.

El mito de la evitacion de la mirada, surge puesto que con frecuencia se ha
transmitido la imagen del nifio autista sentado, dando la espalda, en la esquina de
una habitacion. Se dice que son incapaces de mirar a los 0jos y que este hecho
permite diferenciar el trastorno. Mucho autistas pueden aprender a mirar
directamente a los 0jos.

Otro de los mitos mas perjudiciales, es el de las curas milagrosas, ya que
alimentan falsas expectativas en los padres que muchas veces se traduce en una
negaciéon de la realidad que afecta al nifio; Existen diversos testimonios de
personas que afirman haber curado a individuos autistas. No obstante, no han sido
capaces de revelar el método ni de repetir “el milagro” con otros pacientes. No hay
que olvidar que la evidencia clinica y empirica sefiala que no existe cura para el
autismo.

Con regular frecuencia se observa el mito del rechazo afectivo y fisico de
los nifios autistas. Algunas personas creen que siendo carifiosos con ellos se
puede producir una contra reaccidn, haciendo que se encierren mas en si mismos
y rechacen indefinidamente a la gente. El nifio autista no se aisla de alguien en
particular, sino que carece de las habilidades necesarias para formar una relacion
con otra persona de manera natural y espontadnea. Ademas, los autistas no
siempre rechazan el contacto fisico, si bien algunos presentan una defensa tactil,
otros adoran que los toquen y acaricien, sino les gustan las caricias pueden
gustarles las cosquillas, los empujones, etc.
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Relacionado al anterior, esta el mito que /os autistas no tienen sentimientos
ni sienten apego hacia las personas. Resulta totalmente errado pensar que ellos
son incapaces de expresar afecto o que carecen de sentimientos, lo que ocurre es
que muchas veces no saben como hacerlo 0 como modular sus reacciones y por
ende sus expresiones pueden ser distintas a las que habitualmente utilizamos.

El autismo es variable en cuanto severidad y de acuerdo al individuo que lo
padece. En este sentido encontramos el mito que fodos los autistas presentan las
mismas caracteristicas. Cuando se refiere al Sindrome o Espectro autista, se
habla de categorias diagnésticas que cumplen con una triada sintomatica: las
dificultades en la interaccidn social; los trastornos de lenguaje y comunicacion y
los patrones de conductas reiterativos. En ningun caso es un fenémeno del “todo o

nada’, ya que el como se combinan los sintomas en cada persona, es distinto.

Otro de los mitos es creer que fodos los autistas son “genios” en alguna
area especifica, como aparece en la pelicula “Rain Man”. Si bien es cierto, muchas
personas autistas tienen “islas de competencia’, es decir, areas donde el nifio
tiene una habilidad normal o incluso superior como por ejemplo, matematicas,
calculo de fechas, una gran capacidad para aprender de memoria asuntos de su
interés, patentes de autos, etc., no es cierto que sea una caracteristica comun a
todos. Muchas veces estas habilidades no son funcionales, y no les ayudan en su
vida cotidiana.

Uno de los mitos que mas preocupa a los padres, es el que Jos autistas
nunca llegan a hablar. Un gran porcentaje de las personas con autismo no
desarrolla el habla, pero existe otro porcentaje que si desarrollan lenguaje, aunque
en muchos casos no pueden usarlo para comunicarse ya que, por ejemplo, no
usan las palabras segun el contexto, no manejan el significado de ellas o
presentan dificultad para procesar la informacion.



Por ultimo, el mito de la ineducabilidad, es creer que los nifios con autismo
no son educables. Afortunadamente en la actualidad ha sido desechada, sobre
todo porque los avances y progresos que puedan tener los nifios con autismo,

dependen en gran medida de su integracion a un entorno educativo adecuado.

1.6 LA INTERACCION CON UNA PERSONA AUTISTA.

En un esfuerzo por reflejar la problematica que vive 1a persona con autismo,
desde la intimidad de su ser, Angel Riviere (1996), publicé un impactante péster,
en donde reune aquellas actitudes y/o comportamientos que un autista le pediria a
las personas que estan cerca de él, si pudiera hacerlo.

El articulo completo se compone de 21 argumentos, dentro de ellos

destacan los siguientes:

» Ayudame a comprender. Organiza mi mundo y facilitame que anticipe lo que va
ha suceder. Dame orden estructura y no caos.

» No me invadas excesivamente. A veces, las personas son demasiado
imprevisibles, demasiado ruidosas, demasiado estimulantes. Respeta las
distancias que necesito, pero sin dejarme solo.

» Lo que hago no es contra ti. Cuando tengo rabieta o me golpeo, si destruyo
algo o me muevo en exceso, cuando me es dificil atender o hacer lo que me

pides, no estoy tratando de hacerte dario.

» Las demas personas son demasiado complicadas. Mi mundo no es complejo y
cerrado sino simple. Aunque parezca extrafo lo que te digo, mi mundo es tan

abierto, tan sin tapujo y mentiras, tan ingenuamente expuesto a los demas,



43

que resulta dificil penetrar en él. No vivo en una “fortaleza vacia” sino en una

llanura tan abierta que puede parecer inaccesible.

Merece la pena vivir conmigo. Puedo darte tantas satisfacciones como otros y

puede llegar un momento en tu vida en que yo, que soy autista, sea tu mayor y
mejor compaiiia.

No me agredas quimicamente. Si te han dicho que tengo que tomar una

medicacion, procura que sea revisada peridbdicamente por el especialista.

No me pidas constantemente cosas por encima de |0 que soy capaz de hacer.
Pero pideme las que si puedo hacer. Dame ayuda para ser auténomno, para
comprender y comunicarme mejor, pero no me des ayuda de mas.

No tienes que cambiar completamente tu vida por el hecho de vivir con una
persona autista. A mi no me sirve de nada que tu estés mal, que te encierres y
te deprimas. Necesito estabilidad y bienestar emocional a mi alrededor para

estar mejor. Piensa que tu pareja tampoco tiene culpa de lo que me pasa.

Aceptame como soy. No condiciones tu aceptacion a que deje de ser autista.
Sé optimista sin hacerte “novelas”. Mi situacidn normalmente mejora, aunque

por ahora no tenga curacion.

Aunque sea dificil comunicarme o no comprenda las sutilezas sociales, tengo
incluso algunas ventajas en comparacion a los que se dicen “normales”. Me
cuesta comunicarme, pero no suelo enganar. No comprendo las sutilezas
sociales, pero tampoco participo de las dobles intenciones o los sentimientos
peligrosos tan frecuentes en la vida social. Mi vida puede ser satisfactoria si es
simple, ordenada y tranquila. Si no se me pide constantemente solo aquello
que mas me cuesta. Ser autista es un modo de ser, aunque no sea el normal.

Mi vida como autista puede ser tan feliz y satisfactoria como la tuya “normal’.
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Vinculado a esta tematica, en la revista N° 7 “Autismo en Sociedad’, se
expone un articulo en donde se sugieren determinados aspectos a considerar al

momento de interactuar con una persona con autismo (Scarano, 1997).

Entre dichas sugerencias destacan las relacionadas con el lenguaje, como
por ejemplo ser claro, concreto, utilizar palabras simples y oraciones cortas y a la
vez gestos, como sefialar o indicar lo que se quiere significar. También es

importante reconocer y apreciar los distintos intentos comunicativos que puedan
desarrollar.

Debido a la dificultad que los autistas tienen para comunicarse, es
necesario considerar las posibles razones a los comportamientos inapropiados

que presentan, que pudieran reflejar cansancio, frustracién, hambre, miedo, etc.

Ya que a las personas con autismo frecuentemente se les dice lo que no
deben hacer, decirles lo que si debieran hacer es mucho mas positivo y practico.

Es necesario recordar que cada persona tiene su propia personalidad y que
a pesar de sus limitaciones no dejan de ser nifios, jovenes o adultos. Por este
motivo a un adolescente autista no hay necesidad de hablarle como si fuera un

nifio pequeno, y debe procurarse involucrarlos en actividades que sean propias de
su edad.

Por ultimo, tener presente en todo momento, que como cualquier persona
tienen sentimientos, por lo tanto no lo ignore, aunque parezca que no se ha
percatado de su presencia, no hable acerca de la persona autista enfrente de ella
como si no estuviera, por el contrario, hablele aunque parezca no escucharlo,
acomparnielo aunque parezca que quiere estar soélo y tratelo como un individuo
unico con sus gustos, disgustos, personalidad y con algo especial para ofrecerle a
los demas.
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CAPITULO 2
EL AUTISMO COMO DISCAPACIDAD

A lo largo de la historia del hombre, se ha observado que los seres
humanos somos diferentes; entre otros aspectos, porque tenemos desarrolladas
en mayor o menor medida ciertas capacidades y menguadas o anuladas otras
posibilidades. Sin embargo, esta misma condicién nos hace semejantes, ya que
cada persona es unica y particular. En definitiva, cada uno de nosotros posee
capacidades y discapacidades a la vez.

Las diversas deficiencias que afectan a un porcentaje cercano al 10% de la

i} . .
bbbléélbﬁ tundial, consttuyen uno de los problemas mas complejos al que se ve
enfrentada la humanidad, ya que estas personas se ven afectadas no sélo como

individuos, sino también como seres sociales.

Sin duda, fueron los paises desarrollados, los pioneros en la preocupacion
por éste sector de la poblacion. Con el tiempo este hecho fue motivando e
impulsando que los paises menos desarrollados iniciaran acciones tendientes a
favorecer el bienestar de los mismos.

Considerando que es de suma importancia que el ambito en el que el sujeto
se desarrolle sea un espacio que lo acoja y contenga en su especificidad, es que
los estados han creado y adoptado disposiciones que reflejan en las politicas

sociales los lineamientos para el abordaje de esta problematica.

Por este motivo y porque es necesario contextualizar y entender al autismo
dentro de una tematica nacional mayor, en las siguientes lineas se hara referencia
a como se ha dado este proceso en nuestro pais, también a cdmo han influido las
experiencias internacionales, los principales aportes y la actual situacion de la
poblacién con discapacidad en Chile, iniciando la revisién por una aclaracion en
los conceptos mas utilizados en esta area.



46

21 CLASIFICACION INTERNACIONAL DE DEFICIENCIA, DISCAPACIDAD
Y MINUSVALIA.

En un primer momento la terminologia que hacia referencia a esta tematica
fue confusa. Todavia es corriente escuchar que se utilicen a la sazon términos
como el de discapacidad, deficiencia y minusvalia sin diferenciar entre las
implicancias de uno y de otro y reflejando un enfoque médico y de diagndstico que

hace caso omiso de las imperfecciones y deficiencias de la sociedad circundante.

Desde hace algunos afios la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha
venido elaborando una Clasificacion Internacional de las Enfermedades que trata
fundamentalmente de su diagnostico, pero no de las consecuencias de aquéllas ni
de la evaluacién del estado de salud que puede determinar el grado de
“deficiencia”.

En la Clasificacion Internacional de las Enfermedades se considera a éstas
como la culminacion de un proceso, cuyas etapas corresponden a su evolucién
natural: etiologia, patologia y manifestacion.

No obstante, una persona enferma sufre, ademas, cambios en la manera de
desempefiar su funcidon social habitual. De ahi que si esas alteraciones se
prolongan o revisten cierta gravedad, el paciente experimente la necesidad de
cuidados especiales que no se relacionan en lo fundamental con las
manifestaciones patologicas de la enfermedad.

En este caso es necesario recurrir a ciertas normas complementarias que
describan las modificaciones de la funciéon social del individuo, originadas por la
enfermedad, como son la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia.
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Con un enfoque practico y relativista, en el afio 1980 la OMS, aprobé una
clasificacion intemacional de los casos de deficiencia, discapacidad y minusvalia.
Corresponde a un manual en que cada una de las definiciones se refiere a una

situacion diferente, consecutiva a una enfermedad o a una alteracion congénita.
El citado manual define estos tres conceptos de |a siguiente manera:

» DEFICIENCIA: Atafie a una pérdida o anormalidad de la estructura, de la
apariencia del cuerpo humano o del funcionamiento de un 4drgano o
sistema, cualquiera sea su causa; en principio, la deficiencia constituye una
perturbacién de tipo organico.

Las perdidas o anormalidades pueden ser temporales o permanentes, e

incluye la existencia o aparicion de una anomalia, defecto o pérdida de una
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funcional o mecanismo del cuerpo, incluyendo los sistemas de la funcidn mentali.
Engloba situaciones innatas y adquiridas.

» DISCAPACIDAD: Refleja las consecuencias de la deficiencia en cuanto a la
pérdida de la habilidad para realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para un ser humano. Actividades
complejas o integradas que se esperan de la persona o del cuerpo en
conjunto, como pueden ser las representadas por tareas, aptitudes y
conductas. Proceso por el cual una limitacién funcional se manifiesta como
una realidad en la vida diaria.

La discapacidad puede revestir la forma de una deficiencia fisica, intelectual

o sensorial, una dolencia que requiera atencién médica o una enfermedad mental.
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» MINUSVALIA: Concierne a las limitaciones que el individuo experimenta
como resultado de la deficiencia y de la incapacidad; de esta manera, la
minusvalidez refleja las relaciones del individuo con su entorno y su
adaptacion a éste. Se caracteriza por una discordancia entre la actuacion
del individuo y las expectativas del grupo concreto al que pertenece. La
desventaja se acrecienta como resultado de su imposibilidad para

adaptarse a las normas de su mundo.
Es un fendmeno social, en tanto representa las consecuencias sociales y
ambientales que se derivan para el individuo por el hecho de tener deficiencias y

discapacidades.

Par una mayor comprension expondremos dos ejemplos:

Ejemplo 1

Una joven de 16 afios es victima de un accidente de transito, por lo que se
le amputa una pierna mas arriba de la rodilla.

» Deficiencia: Pérdida de la pierna.
» Discapacidad: Disminucién de la facultad para caminar.

» Minusvalia: Disminucién de la facultad para trabajar, participar en

actividades sociales normales y para mantener relaciones sociales.



49

Ejemplo 2

Un nifo de 3 afos de edad tiene alteraciones en su capacidad de
comunicacion, lenguaje e interaccion social, por lo que se le diagnostica un
trastorno autista.

» Deficiencia: Alteracién en el Sistema Nervioso Central, no especificado.

» Discapacidad: Dificultad para comunicarse, para establecer una interaccion
social, disminuido interés por el entorno.

» Minusvalia: Dificultad para seguir y adecuarse a las normas socialmente
establecidas. Estudiar en el sistema regular, trabajar en forma auténoma,

establecer relaciones sociales e intimas de pareja.

2.2 LA INFLUENCIA DE LOS ACUERDOS INTERNACIONALES EN LA
REALIDAD CHILENA.

La aparicién de la discapacidad como uno de los temas importantes para
las politicas gubernamentales de nuestro pais, es de reciente data.

Hasta el ano 1990, éste es abordado desde una Optica estrictarnente
sectorial y el gran énfasis provenia desde el sector privado y de organizaciones no
gubernamentales.

En el ambito cultural y social las personas discapacitadas tendian a ser
ocultas por sus familias pues la concepcidn con respecto a ellas, era de
anormalidad e inutilidad.
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A través de lentos pero significativos pasos, se han logrado avances a
escala mundial que de alguna u otra manera han impactado en nuestro pais, por
la via de los acuerdos internacionales y que a la vez permitieron establecer el

segmento de las personas discapacitadas, como uno de los grupos vuinerables de
la poblacién.

Algunos de los acuerdos ratificados por Chile, a partir de la década de los
noventa son:

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), en una sesion plenaria, del
ano 1975, da a conocer la Declaracién de los derechos de las personas con
Discapacidad. El afio 1982 se aprueba el Programa de Accion Mundial para los
Impedidos, enfatizando en el derecho de ellos a gozar de oportunidades iguales a
las de toda la poblacidn y de una participacidon equitativa en el mejoramiento de las

condiciones de vida, resultante del desarrollo social y econdémico.

La Oficina Internacional del Trabajo (O.1.T) establece la Norma Internacional
del Trabajo, para lograr la readaptacion y empleo de las personas con
discapacidad. Ratificado por Chile en Marzo de 1995. En general se trata de
adecuar las posibilidades de trabajo, cuando quien sufre un accidente queda
discapacitado, pero no contempla medidas para quienes nacen o sufren
enfermedades cuando aun no han tenido acceso al trabajo.

Posteriormente, la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1993,
dicta las Normas Uniformes, sobre la igualdad de oportunidades para las Personas
con Discapacidad, su fundamento politico y moral se encuentra en la Carta
Internacional de Derechos Humanos. Pese a que es vital, el establecimiento de
dichos derechos, esta claro que de no cumplirse no existe ningun tipo de
penalizacion para quienes los pasaran por alto o no los respetaran.
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Luego se llevaron a cabo cinco Conferencias Intergubernamentales
Iberoamericanas sobre Politicas para Personas con Discapacidad y Personas
Mayores, en donde se alcanzaron diversos acuerdos, igualmente ratificados por
nuestro pais.

2.2.1 ACCIONES REALIZADAS.

La ratificacion de los diversos acuerdos internacionales se transforrnan en
la base que da pie a una serie de iniciativas que el estado chileno comienza a
dirigir hacia el mejoramiento de las condiciones de vida de este grupo de
personas, que de acuerdo a antecedentes oficiales recogidos el afio 2000 alcanza
un 5,3% del total de la poblacion (Mideplan, 2001).

En el afio 1990 se crea el Consejo Nacional de la Discapacidad
(CONADIS), primer ente asesor del Presidente de la Republica en materias
relacionadas con la discapacidad. Su objetivo fue establecer los lineamientos para
el diserio de una Politica Nacional de la Discapacidad y elaborar un ante proyecto

de ley destinado a lograr la insercion social de las personas con discapacidad.

Bajo la Ley 18.989, en 1992 se crea el Ministerio de Planificacion y
Cooperacién (MIDEPLAN), el cual entre otras funciones debe disponer los
estudios de base para el diagnéstico de la situacion las personas con
discapacidad, proponer politicas sobre la materia y articular programas y
proyectos que favorezcan la integracion social de dicho grupo.

Al interior de la Divisién Social de Mideplan, nace la Unidad de la
Discapacidad, quien asume la formulacién de politicas, la coordinacién del sector
publico y privado, el desarrollo de estudios y propuestas de actividades respecto al
tema.
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Uno de los hitos mas relevantes ocurre cuando en el mes de enero de 1994
se promulga la Ley 19.284 que establece normas para la plena integracién de las
personas con discapacidad.

Sus disposiciones tienen por objeto establecer la forma y condiciones que
permitan obtener la plena integracion social de las personas con discapacidad en
la sociedad, y velar por el pleno ejercicio de los derechos que la Constitucion y las
leyes reconocen a todas las personas.

En su Articulo 3°, esta ley senala que:

se considera persona con discapacidad a toda aquélla que,
como consecuencia de una o mds deficiencias fisicas,
psiquicas o sensoriales, congénitas o adquiridas,
previsiblemente de cardcter permanente 'y con
independencia de la causa que las hubiera originado, vea
obstaculizada, en a lo menos un tercio, su capacidad

educativa, laboral o de integracion social (Ley 19.284: 7).

En este sentido, se entenderd por discapacidad educativa, laboral y de

integracién social, lo que la misma ley define como:

» Discapacidad Educativa: es aquella en la que la persona por sus
caracteristicas particulares tiene necesidades especiales ante las tareas
de aprendizaje, las que demandan adecuaciones, a fin de garantizarle
reales posibilidades de educacion.

» Discapacidad Laboral: es la incapacidad para procurase o realizar un
trabajo de acuerdo a su sexo, edad, formacioén y capacitacion, que le
permita obtener una remuneracion equivalente a la que le

corresponderia a un trabajador no discapacitado en situacién analoga.
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» Discapacidad para la integracion social. es la que una persona por
sus deficiencias psiquica, o mental, fisica y/o sensorial presenta un
menoscabo de su capacidad de insercidén en las actividades propias de
la sociedad humana, de la familia y/o de los grupos organizados de la
sociedad.

Cabe sefialar que en e/ caso del autismo la discapacidad se da en los tres
ambitos mencionados anteriormente el educacional, laboral y el de integracién
social.

Es importante aclarar que la Ley 19.284 considera que se encuentra
disminuida en un tercio la capacidad de una persona, en el orden educativo,
laboral o de integracion social, cuando presente alguna deficiencia en las areas
psiquica - mental, fisica y/o sensorial.

Las personas con autismo, presentan una deficiencia de tipo psiquica o
mental ya que se refiere a aquéllas cuyo rendimiento intelectual sea igual o inferior
a 70 puntos de coeficiente intelectual y/o presenten trastornos en el

comportamiento adaptativo, previsiblemente permanentes.

Con relacién a lo anterior, determina que la Calificaciéon y el Diagnéstico de
las discapacidades, le correspondera a las Comisiones de Medicina Preventiva e
Invalidez (COMPIN) de los Servicios de Salud, constatar, calificar, evaluar y
declarar la condicién de persona con discapacidad.

Por otro lado el Ministerio de Transporte y Telecomunicaciones obliga a que
los servicios de locomocién colectiva urbana y rural, deban asegurar a lo menos
uno de cada diez asientos de facil acceso, para ser utilizados por personas con
discapacidad.
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A través del Consejo Nacional de Televisién se establecen normas para el
acceso de la poblacion con discapacidad auditiva a la informacion proporcionada
por los servicios de radio- difusion televisiva.

En tanto, el Ministerio de Vivienda y Urbanisma fija un decreto que modifica
la Ordenanza General de Urbanismo y Construcciones, obligando a la eliminacion

de barreras arquitectonicas en las nuevas construcciones.

Uno de los avances quiza mas significativos, es dado por el Ministerio de
Justicia, que faculté la aprobacién del Reglamento del Registro Nacional de la
Discapacidad. En él, el Registro Civil de Identificacion lleva el Registro Nacional de
la Discapacidad, en el cual se inscriben todas las personas que asi lo soliciten y
que hayan sido declaradas discapacitadas por el COMPIN respectivo.

Ademas se inscribiran todas las personas naturales o juridicas y las
organizaciones de rehabilitacion, productivas, educativas, de capacitacion y en
general, todas las personas que se relacionen con la discapacidad.

Bajo este contexto, se ubica la creaciéon del “Fondo Nacional de la
Discapacidad” (FONADIS), organismo publico, autébnomo y con plena capacidad
para adquirir, ejercer derechos y contraer obligaciones, cuya finalidad es

administrar los recursos que el Estado destina al tema de la discapacidad.

Los recursos deben destinarse a financiar total o parcialmente, la
adquisicién por parte de terceros de ayudas técnicas destinadas a personas con
discapacidad de escasos recursos o personas juridicas sin fines de lucros que las
atiendan y también al financiamiento parcial o total de planes, programas,
proyectos que se orienten a la prevencién, diagnéstico, rehabilitacién e integracion
social de las mismas.
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2.2.2 POLITICA NACIONAL DE INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD.

Uno de los esfuerzos con mayor peso teérico es el fruto del trabajo que
desde el afio 1998 realizaron la Divisién Social de Mideplan y Fonadis, que
finalmente se tradujo en la Politica Nacional para la Integraciéon Social de las
Personas con Discapacidad y el Plan de Acciéon de la Politica. Ambos
documentos fueron validados y posteriormente aprobados por el Comité de
Ministros Social, en el mes de mayo del afio 1999.

El objetivo de la Politica, es incorporar en las decisiones superiores,
iniciativas que se orienten a un cambio cultural que permita eliminar el estigma
social asociado a la discapacidad, con la finalidad de abrir espacios para la

incorporacion y efectiva participacion social de este grupo de la poblacién.

Desde la perspectiva tedrica-conceptual, esta Politica Nacional, también se
enmarca en |los objetivos de la accidn social del gobierno la que incorpora los

acuerdos internacionales suscritos por el Estado de Chile.

Su marco conceptual se fundamenta en los conceptos de deficiencia
discapacidad y minusvalia, propuestos por la O.M.S. que ya mencionamos
anteriormente Ademas de considerar entre sus principios articuladores los de

universalidad, normalizacién, democratizacién y continuidad de las acciones.

La prevencion, la rehabilitaciébn y la equiparacién de oportunidades,
conforman las tres areas en donde la Politica Nacional fundamenta su
intervencion.
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Las estrategias de utilizadas en el area de prevencién se refieren a la
adopcion de medidas que eviten que se produzcan deficiencias y discapacidades

0 a impedir que cuando éstas se han producido tengan consecuencias fisicas
mentales o sociales negativas.

En cuanto a la rehabilitacion, deja de ser vista como un proceso unicamente
médico, pasando a una vision que otorgue a la persona algunos facilitadores para
su integracién educativa, social y laboral.

El area de equiparacién de oportunidades, se orienta a eliminar todo tipo de
discriminacion, permitiendo un acceso igualitario a las comunicaciones, al medio
fisico y cultural, a la educacion, al trabajo y a la participacion en las organizaciones
de la sociedad.

En el marco general de esta politica se establece como aspecto
fundamental, la comunicacidn para la sensibilizacibn de la comunidad, que
contribuya a modificar actitudes y costumbres fuertemente arraigadas en la
sociedad, es decir, las acciones deben orientarse a un cambio cultural que logre la

aceptacion de la deficiencia y la discapacidad, de las propias personas y sus
familias.

Se postula el seguimiento y logro de acciones, que en su conjunto abriran
espacios para la integracion social de las personas con discapacidad.

Estas acciones se orientan a la equiparacion de oportunidades, poniendo
intensidad en el acceso a la informacién, integracion, acceso a la cultura el
deporte y la recreacion, ademas de la capacitacion del personal con
responsabilidad en la atencion de dichas personas.
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En la prevencion y rehabilitacion, con énfasis en la prevenciéon de
deficiencias y discapacidades y el asegurar el acceso a los procesos de

rehabilitacion integral y la prestacion de servicios de apoyo a las personas y sus
familias.

Respecto de la formulacién del Plan de Accién podemos sefialar que el
énfasis se encuentra en la necesidad de otorgar la mayor claridad posible a los
organismos publicos y privados, involucrados en la operacionalizacion de las
consideraciories de la Politica Nacional de la Discapacidad.

Formulado con un horizonte al afo 2006, el Plan de Accion se propone
avanzar en la integracion de las personas con discapacidad. Con este fin las
acciones estan destinadas a crear las condiciones que permitan la participacion e

integracién de ellas en la vida econdmica, social y cultural del pais.

Para que se den las condiciones sefialadas en el Plan de accion se
plantean como supuestos, que se mantenga el compromiso de otorgar prioridad a
la discapacidad como grupo vulnerable dentro del marco de la politica social del
pais; la determinacion politica de impulsar desde el Estado una politica de
integracion para las personas con discapacidad y por ultimo la existencia de
voluntad, recursos y autoridad suficiente para coordinar a los actores sociales,

facilitadores involucrados en la consecucion de los objetivos.

Los productos que se esperan, se relacionan con la eliminaciéon de barreras
arquitecténicas, el acondicionamiento del transporte publico, la modificacién del
Caédigo Civil en articulos que dificultan la integracion, sensibilizacion de la
comunidad, integracion al mundo del trabajo, adecuacion de los servicios de salud
para la atencioén, diagndstico y rehabilitacion.
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En este mismo marco, se busca la integracion de los discapacitados al
sistema regular de educacién y sensibilizar a la comunidad escolar para facilitar y
promover la integracion, ademas de lograr un sistema educacional con recursos
suficientes para la atencién de las personas integradas.

Se postula el fortalecimiento de las organizaciones existentes mediante la
creacion de organismos superiores a escala nacional y regional.

Por otra parte la idea es que la variable discapacidad sea incorporada de
modo permanente en los instrumentos oficiales de registro de informacién
estadistica usado en el ambito nacional (Encuesta CAS y CASEN, el Censo

Nacional de Poblacién y Encuesta de Empleo y otras).

Para promover la apertura de las comunicaciones hacia el mundo de las
personas con discapacidad, se orienta para la formalizacion de la incorporacion

del lenguaje de sefias en los medios de comunicacidn y sistema braile en
bibliotecas.

La ejecucidn de este plan contempla la participacion de sistemas publicos y
privados siendo el responsable directo de la coordinacién el MIDEPLAN.

Finalmente, con el objeto de tener un cuadro mas certero de los logros

estipulados algunos de los indicadores de medicién de la gestién del Plan de
Accion son:

> 100% de las capitales regionales tienen eliminadas sus barreras
arquitecténicas al afio 2006, en espacios publicos y al interior de edificios
publicos.

» Incremento anual de 5% de personas con discapacidad ocupadas con
contrato de trabajo con respecto a CASEN 1996.
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» 100% de los servicios de salud cuentan con planes especiales de atencion
para discapacitados.

» La totalidad de las escuelas especiales no tienen alumnos con discapacidad
que puedan integrarse a la educacion normal.

» Documento de caracterizacion y diagnéstico de la poblacion con

discapacidad a escala nacional, ocupando base de datos actualizada.

» Desarrollo de a lo menos el 50% de las actividades del Plan Nacional de
Prevencion.

2.3 TIPOLOGIA DE DISCAPACIDADES

En nuestro pais, el Fondo Nacional de la Discapacidad, define la existencia
de distintos tipos de discapacidad. Segun los ambitos del ser humano que se ven
afectados se clasifican en discapacidad mental, discapacidad fisica, discapacidad
siquica, discapacidad auditiva y discapacidad visual.

En primer lugar define la discapacidad visual, en tanto, la ceguera y la
baja vision son deficiencias sensoriales que producen discapacidad visual. El
Decreto Supremo N° 2505, en su articulo 3°, define las deficiencias sensoriales
como “aquellas deficiencias visuales, auditivas o de la fonacién, que disminuyen
en a lo menos un tercio la capacidad del sujeto para desarrollar actividades
propias de una persona no discapacitada, en situacion analoga de edad, sexo,
formacioén, capacitacion, condicidn social, familiar y localidad geografica”.

Dentro de la discapacidad visual, se encuentra la ceguera, la baja visién y la
retinosis pigmentaria.
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La discapacidad fisica, segun la Ley de Integracion Social de las personas
con Discapacidad, define como deficiencias fisicas “ aquellas que producen un
menoscabo en a 1o menos un tercio de la capacidad fisica para la realizaciéon de
las actividades propias de una persona no discapacitada, de edad, sexo,
formacién, capacitacion, condicion social, familiar y geografica, analogas a las de
la persona con discapacidad”.

Entre ellas destacan, la Esclerosis multiple, el mal de Parkinson, la Paralisis
cerebral, la Espina bifida y la Distonia muscular.

En tercer lugar y segun lo estipula el Decreto Supremo N° 2505, articulo 3°,
se considera que una persona tiene discapacidad psiquica cuando presenta
“trastornos en el comportamiento adaptativo, previsiblemente permanentes’. Esta
puede ser provocada por diversos trastornos mentales, como la Depresién Mayor,
la Esquizofrenia, el Trastorno de panico, el Trastorno esquizomorfo y el Sindrome
organico.

Paralelamente, la sordera y la hipoacusia (baja audicion) son deficiencias
sensoriales que producen discapacidad auditiva. El Decreto Supremo N° 2505,
en su articulo 3°, define las deficiencias sensoriales como “aquellas deficiencias
visuales, auditivas o de la fonacién que disminuyen en a lo menos un tercio la
capacidad del sujeto para desarrollar actividades propias de una persona no
discapacitada.

Finalmente menciona la discapacidad mental, que se caracteriza por un
funcionamiento que presenta mayores dificultades que la media en el plano
intelectual y que, generalmente, coexiste junto a limitaciones en las habilidades
sociales y de adaptacién. Puede tener causas biomédicas, de deprivacion
sociocultural, comportamentales y educativas. Se puede manifestar en un nivel
leve, moderado, severo o profundo.
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Algunos ejemplos de deficiencias que pueden derivar en una discapacidad
mental son el Sindrome de Down, el sindrome de X Fragil, el sindrome de Westt,
la Fenilcetonuria y el Autismo.

El Fonadis define el Autismo como:

un trastorno generalizado del desarrollo, en el que se ven
afectadas la mayoria de las funciones adaptativas que se

presentan en el desarrollo normal (Fonadis, 2002: 9).

Ahora bien, no existe una cifra exacta de cuantas personas padecen
Autismo, en Chile.

La relevancia de la clasificacion que propone FONADIS, radica en que situa
al Autismo como una discapacidad de tipo mental y a la vez dentro de una gama
mas amplia como son las discapacidades en general. Ello sin duda favorece la
difusion e informaciéon a escala popular y gubermamental, dando asi un paso
elemental para el reconocimiento del autismo como una problematica especifica y
compleja, con sus propias caracteristicas y necesidades.

Las diversas medidas adoptadas en favor de la poblacion con discapacidad
tienen su asidero en la magnitud de esta problematica, ya que como se observara
a continuacién no deja de ser considerable la magnitud de personas afectadas
por una u otra deficiencia, sobre todo si consideramos que probablemente los
instrumentos de medicibn aun no son lo suficientemente confiables, para
representar de una manera fiel la realidad que atarie a nuestro pais.
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2.4 SITUACION DE LA POBLACION CON DISCAPACIDAD EN CHILE.

El Ministerio de Planificacion y Cooperacion es el organismo responsable
de evaluar la situacion socioeconémica, asi como el impacto de los programas
sociales en las condiciones de vida de la poblacidn de nuestro pais.

Para ello, ha realizado periddicamente la Encuesta de Caracterizacion
Socioeconémica Nacional, CASEN, durante los afnos 1985, 1987 y bianualmente a

partir de 1990, correspondiendo su Ultima aplicacion a noviembre del 2000.

En la version del afio 1996 se incorpord a esta encuesta, la variable
discapacidad; en el afio 1998, no fue considerada y posteriormente, en la versidon
del afio 2000 se retoma la pregunta acerca de la existencia en el hogar de
personas con alguna discapacidad.

Los objetivos de esta pregunta son cuantificar la poblacibn con
discapacidad, ubicar su situacién en el contexto socioecondmico del hogar y
caracterizar en el conjunto de la poblacion el segmento con distintas

discapacidades.

Segun estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud, en paises en
vias de desarrollo, como es el caso de Chile, se calcula que entre el 7.5% vy el

10% de la poblacion presenta algun grado de discapacidad, eso equivale a cerca
de un milldn cuatrocientas mil personas.

En tanto, en la ultima versién de la Encuesta Casen, correspondiente al afio
2000 se cuantificé que el 5.3% de la poblacidén total del pais, declara alguna
deficiencia, 1o que en términos de magnitud resulta altamente significativo ya que
equivale a 788.509 personas. Asi o muestra el siguiente grafico:
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GRAFICO N° 1

DISCAPACIDAD DECLARADAENLA
~ POBLACIONDELPAIS |

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.

El grafico anterior nos revela un incremento de 170.000 mil personas con
respecto al aflo 1996 en donde sélo alcanzaba a un 4.3% de la poblacidn total,
equivalente a 618.509 personas.

En cuanto a la distribucidon de la poblacién con discapacidad por sexo,
podemos observar en el grafico N° 2, que es practicamente homogénea. El 52.3%
correspondiente al sexo femenino se debe principalmente a un aspecto
demografico y es que la poblacion que declara discapacidad es mayor en el
segmento de mas de 64 afos de edad, y como sabemos la esperanza de vida en
Chile es casi 6 anos promedio mayor para las mujeres.
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GRAFICO N° 2

POBLACION QUE DECLARA
DISCAPACIDAD SEGUN SEXO

TR RSy

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.

Dentro de los tipos de discapacidad mas recurrentes en la poblacién,
encontramos una clara prevalencia de la deficiencia de tipo visual con un 36%,
seguida por las discapacidad para oir con un 28.6% como nos muestra la préxima
tabla.

CUADRO N° 3
TIPOS DE DISCAPACIDAD CHILE 2000

Fuente : MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.
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En la tabla anterior el tipo de discapacidad mental ocupa el cuarto lugar de
frecuencia con un 9.0%, revelando una gran diferencia con relaciébn a las
discapacidades de tipo fisicas. Esto explica, en cierto modo, que en un principio el
creciente auge de la tematica de la discapacidad se haya relacionado con dicho
tipo de deficiencia ya que generalmente son mas visibles, evidentes y conocidas a
nivel popular. Situacién a la que también ha contribuido la Teletén.

Con relacién al tipo de discapacidad declarada y ia variable edad, el grafico
N° 4, nos muestra que no es igual para todas las discapacidades.

Es asi como la mudez y las discapacidades de causas psiquiatricas se dan
con mayor proporcion en la poblacién menor de 64 afios. Por el contrario, las

discapacidades para ver, oir y de tipo fisica son mayores en la poblaciéon de mas
de 64 afios de edad.

GRAFICO N° 4

TIPOS DE DISCAPACIDAD Y EDAD

Fuente:MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.
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En la discapacidad mental, destaca que la mayor parte de las personas que
la padecen son menores de 64 afos de edad, debido a que la mayoria de las
discapacidades de este tipo, se manifiestan en los primeros afios de vida del

individuo (en el autismo generalmente se manifiesta antes de los tres anos).

Cabe sefialar que probablemente a futuro se visualice un incremento de la
poblacion de mas 64 afos con discapacidad mental, en consecuencia de la cada
vez mayor, demencia senil.

Respecto de la escolaridad promedio de la poblacién que declara alguna
discapacidad podemos sefalar que alcanza los 6.5 afios, a diferencia de los 10
afnos que declara la poblacion sin discapacidad 1o que se traduce en una brecha
de 3.6 afos de escolaridad promedio entre ambas poblaciones, como lo indica el

cuadro siguiente:

GRAFICO N° 5

SITUACION DE ESCOLARIDAD

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.

De lo anterior, podemos inferir que quizas las medidas adoptadas en
materia de educacién para personas con alguna deficiencia han sido insuficientes
y poco eficaces.
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En este sentido, se analizb la asistencia a establecimiento educacional de
nifios entre 6 y 18 anos de edad. Se encontré que el 93.4% de los nifios sin
discapacidad asisten a algun establecimiento educacional, mientras que en la
poblacién con discapacidad lo hace un 87.6%, determinando la existencia de un

12.4% de niflos discapacitados que se encuentran excluidos del sistema
educativo.

Una alarmante realidad detecté la encuesta CASEN 1996; consigné que
el 16,9% del total de la poblacion discapacitada no presentaba escolaridad, cifra
muy superior al porcentaje nacional, que para ese afio era de 3.8%. En tanto, el
59.2% de los discapacitados mentales, declararon no haber asistido a la escuela.

La situacién laboral de la poblacion con discapacidad del pais, nos indica
que casi un alarmante 60% de ellos, se encuentra inactivos(ver cuadro n° 6). Es
decir, que son personas que durante la aplicaciéon de la encuesta no tenian trabajo
y tampoco estaban buscando.

GRAFICO N° 6
SITUACION DE OCUPACION
- 548 ]
| %

38.9

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO2000.

Esta cifra se hace aun mas abrumadora si consideramos que s6lo un
38.9% de la poblacién sin discapacidad se encuentra inactiva.
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Si profundizamos el andlisis encontraremos que segun la Encuesta
CASEN 1996, del 13.1% de las personas con discapacidad mental, el 91% de

ellas se encontraban inactivos y sélo el 9% ocupados, cesantes o buscando
trabajo por primera vez.

Esta situacion se incrementa en este tipo de discapacidad por la escasa
probabilidad de integracion laboral que tiene una persona perturbada en sus
facultades mentales o con un retraso en su nivel cognitivo, en comparacion con las
dificultades de una persona con incapacidades fisicas pero con sus capacidades
mentales y cognitivas normales, para las cuales aun persisten problemas de
infraestructura y de oportunidades laborales.

Oftra de las informaciones obtenidas, se refiere al sistema previsional de
salud en que se atienden las personas con discapacidad. El grafico n°7 es claro en

sefalar que el 81.2% de ellas se atienden en el sistema publico de salud.

GRAFICO N° 7

SISTEMA PREVISIONAL DE SALUD

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.

Este aspecto se explica por la dificultad que tienen las personas con
discapacidad para acceder a los sistemas de salud privados que alcanzan un

7.1%, a diferencia del total de la poblacién en que el 20.6% recibe atencion en
dicho sistema.
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En cuanto a la variable participacién, tenemos que la poblacién con
discapacidad participa en mayor medida que la poblacién sin discapacidad, en
organizaciones de la comunidad, por una discreta diferencia de casi 4%, asi lo
muestra el grafico siguiente:

GRAFICO N° 8

POBLACION QUE PARTICIPA EN
~ ALGUNA ORGANIZACION

B

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN ANO 2000.

Esto se debe a que la mayoria de las personas que padecen alguna
deficiencia se acercan y se agrupan con personas que se encuentran en
condiciones similares. Convirtiéndose, en muchos casos, en grupos de apoyo
significativos para estas personas y/ para sus familias sobre todo por los lazos
afectivos que ahi establecen, la comprensién, el entendimiento y la oportunidad de
compartir experiencias analogas.

Por ultimo, una de las variables de mas interés corresponde a la referida a
la pobreza, segun el método de la Linea de Pobreza, del total de la poblaciéon con

discapacidad el 20,7% se encuentra en situacion de pobreza, asi se representa en
la siguiente tabla:
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CUADRO N° 9
SITUACION DE POBREZA CHILE 2000
LINEAPOBREZA | POBLACIONCON - | POBLACIONSIN
o  DISCAPACIDAD |  DISCAPACIDAD

Indigente B BE 57 : — 57

Pobreno indigente | 145 150
Nopobre | 798 T 783
Total - 100 100

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN 2000.

La encuesta destaca en este punto, que al comparar los niveles de
pobreza de la poblacién con discapacidad versus la que no declara discapacidad,
no encontramos diferencias sustanciales en ellas. En ambos universos se constata

un 5,7% de indigencia y casi un 15% de pobreza no indigente.

Sin embargo, este hecho no es extrafo, ya que la forma de medir la
pobreza no estipula, en ninguno de sus puntos, la discapacidad de un miembro de
la familia, el gasto en medicamentos, en rehabilitaciéon, u otros, por lo tanto no
tendria porqué reflejarse un indice mas alto de pobreza en la poblacién con
discapacidad.

No obstante, debemos mencionar una considerable disminucion de la
pobreza en las personas con discapacidad, respecto al afo 1996. En ese
entonces se establecié un 26% de pobreza, dentro de los cuales el 7,3% eran
indigentes y el 18,8% pobres no indigentes. Lo que nos indica que la pobreza

disminuy6 en aproximadamente cinco puntos porcentuales, en 4 afos.
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Al mismo tiempo, se estimé que del total de la poblacion pobre con
discapacidad (26%), el 87% eran beneficiarios de pensidn asistencial de invalidez
(PASIS) o de subsidio unico familiar (SUF), beneficios que les permite acceder a
un ingreso monetario, a gratuidad en la atencion de salud y a ayudas técnicas
para la rehabilitacion.

A lo largo de este capitulo, hemos podido constatar que la preocupacion,
por la situacion de las personas con discapacidad, en el ambito guberriamental ha
aumentado paulatinamente sobre todo en los ultimos afios, primero impulsada por
la ratificacion de diversos acuerdos internacionales hasta lograr la implementacion

de una Poalitica Nacional de Integracion para las personas con discapacidad.

Como vemos este avance se ha dado fuertemente en el ambito tedrico, lo
que sin dudad revierte una gran trascendencia. Sin embargo, la satisfacciéon no
puede ser plena cuando comprobamos que aun persisten innumerables falencias
e inconsistencias a las que éstas personas se ven enfrentadas en su cotidiana
realidad, en donde ademas de la discriminacion, la falta de oportunidades, la
desinformacion, los prejuicios ante este tema, se agrega la inexistencia de una
herramienta eficaz que regule, fiscalice y penalice el incumplimiento de los
derechos y de las disposiciones dictadas en las leyes del Estado.

Lo que eminentemente nos lleva a concluir jue ¢l camine 1\4@ ey %qu

por recorrer y que nos llevara a superar estas muiltiples falencias es largo y lleno
de obstaculos econémicos, politicos, sociales y culturales.

Respecto de la situacién de la poblaciéon con discapacidad en Chile, la
vision es incompleta y parcelada de modo que deja fuera una serie de aspectos
que nos mostraria la compleja realidad que las afecta no sdlo como individuos,
sino que como seres insertos en una sociedad que todavia es hostil y poco

facilitadora de un real proceso de integracién educativa, laboral y social.
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CAPITULO 3
AUTISMO EN CHILE

Como se pudo apreciar en el capitulo anterior, las politicas sociales
destinadas a las personas con discapacidad son de reciente data, por lo que en su
mayoria pretenden instaurar las bases que favorezcan el paulatino incremento de

acciones dirigidas a elevar |la calidad de vida de este sector de la poblacion.

En este contexto, se advierte una carencia de politicas sociales especificas
destinadas a satisfacer las necesidades y solucionar las problematicas que
afectan a los sub- grupos que componen la realidad de las personas
discapacitadas en nuestro pais. Necesidades que sin duda, son diferentes para
cada grupo y dependen, entre otros factores, de las caracteristicas de la patologia
padecida; posiblemente las necesidades de nifios y jovenes con Sindrome de
Down, difieren sustancialmente de las de nifios y jovenes con Autismo.

El numero exacto de personas con autismo en Chile, se desconoce, pero
segun las ultimas estimaciones mundiales que sefialan que afectaria desde uno
hasta cuatro personas por cada mil (Quijada; op.cit), podriamos inferir una
poblacién cercana a las 30.000 personas.

Sin duda, uno de los momentos mas dificiles de enfrentar, es cuando a los
padres se les comunica el diagndstico de autismo de sus hijos, que se agrava con
la angustia que gira en torno a dodnde deben recurrir para solicitar apoyo,
orientacion, informacion, tratamiento u otros.

En nuestro pais, histéricamente el vacio que deja la falta de politicas
especificas en torno a lo sefialado anteriormente, ha sido satisfecho por diversas
fundaciones, instituciones u organizaciones de caracter privado, que son creadas

por las propias personas que padecen alguna deficiencia, por sus padres,
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familiares y/o amigos, los que claramente han jugado un rol fundamental en
nuestra sociedad.

El caso del autismo no es diferente. A partir de la década de los ochenta
comienzan a surgir las primeras iniciativas privadas que pretenden cubrir la falta
de una alternativa que les permitiera a los nifios y jovenes con autismo acceder a
un proceso de rehabilitacidén, de aprendizaje y de desarrollo, que sea acorde a su
problema especifico, ya que como hemos podido damos cuenta, esta
discapacidad posee caracteristicas que son propias de ella y que por lo tanto
conllevan a un sin numero de problematicas que necesitan ser abordadas con
igual especificidad y no nos referimos sélo al diagnéstico y tratamiento de las

personas afectadas, sino que también a las situaciones familiares que se
desprenden de ella.

3.1 ALTERNATIVAS DE ATENCION PARA PERSONAS CON AUTISMO.

En nuestro pais las alternativas que las personas con autismo tienen para
acceder a un tratamiento especifico de su problema, se focalizan principalmente
en la Regién Metropolitana. Aunque debemos reconocer la existencia de algunas
alternativas en regiones, la mayoria de éstas se encuentran en un proceso de
formacion.

La gran parte de las instituciones que se dedican a esta labor, son centros
privados, de atencién especializada, en donde los tratamientos son de alto costo y
el niumero de nifios atendidos es reducido.

Otra opcién la constituyen las fundaciones sin fines de lucro, creadas en su
mayoria por padres y de las cuales han nacido algunas escuelas especiales
orientadas a atender las necesidades de esta poblacion.
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Dentro del primer grupo, encontramos a la fundacién “EDUARDO
CARVALLO GUNDELACH?, creada el afio 1988, entrega atencion especializada a
10 niflos Asperger, Autistas o disfasicos, a través de un programa individual que

desarrollan en grupos de 5 nifios y que estan a cargo de auxiliares de parvulo.
Ademas cuentan con Psicologia, fonoaudiologia y Kinesiologia.

Otra de las instituciones privadas, en donde se cancela un arancel
diferenciado, es el Centro “LEO KANNER”. Su creacién en 1992 responde a la
necesidad de dar tratamiento educativo y un futuro laboral a nifios y adolescentes
con Autismo. Atiende a 17 nifios entre los 4 y los 16 afnos de edad durante media
jornada, en modalidad grupal. El equipo profesional se compone por Educadoras

diferenciales, Fonoaudidlogo, Psicologo, Musicoterapeuta y Profesor de Educacién
Fisica.

Una organizacién privada sin fines de lucro, es “PANAUT” (Padres de nifios
Autistas). Nace el aio 1994 y atiende a 39 personas dentro del Espectro Autista
entre los 2 y los 26 afios de edad que viven en el area Norte de la Region
Metropolitana. Permanecen media jornada, en modalidad individual o grupal y
reciben la atencién de Educadores Diferenciales, Fonoaudidlogo, Terapeuta y
Psicopedagogo.

El afio 1987 nace el colegio “ANAKENA”, a 240 nifios con Trastornos de la
Comunicacién y Lenguaje, de ellos aproximadamente 60 padecen Autismo. Se
dividen en grupos que no exceden los 8 nifios y reciben |la atencién de Educadoras

Diferenciales y un Fonoaudidlogo. Cancelan una mensualidad de $ 5.000.- pesos.

LA FUNDACION ORTODOXA SAN NECTARIO, dirige su accion en dos
lineas principales, una es el Centro de Diagndstico y la segunda es la Escuela
Especial N° 1681 “INTERACCION” que acoge a 30 alumnos autistas entre los 3 y
los 16 afios de edad. El equipo de trabajo lo componen Educadoras Diferenciales,

Psicoélogo, Fonoaudidlogo, Psiquiatra, Terapeuta y Profesor de Educacion Fisica.
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3.1.1 ASOCIACION CHILENA DE PADRES Y AMIGOS DE LOS AUTISTAS
“ASPAUT".

La Asociacién Chilena de Padres y Amigos de los Autistas (ASPAUT), es
una corporacién de derecho privado sin fines de lucro, formada por socios activos
y colaboradores. Sus inicios se remontan al afio 1983, fecha en la que el
Ministerio de Justicia le otorga personeria juridica.

Su nacimiento obedece a la necesidad de un grupo de padres y familiares
de nifios autistas que no contaban con una alternativa de rehabilitacién para sus
hijos. Por ello uno de sus primeros logros, en el afio 1993, fue la creacién del

Centro de Atencién Integral, que en sus inicios acogi6é a veinte nifos.

Con el paso de los arfos debieron enfrentar diversos obstaculos, tanto
econémicos como de diferencias con el equipo profesional en cuanto a la
proyeccion de la atencién. Esto radicd en una profunda crisis institucional que
significaria su cierre temporal durante tres meses.

En el afo 1996 se incorpora un nuevo equipo profesional, se reorganiza la
atencién y se reincorporan los antiguos alumnos. Gradualmente se va ampliando
la atencién a otros menores que lo solicitan, lo que genera nuevas necesidades y
la llegada de otros profesionales del area.

A contar de junio de 1998, el Centro de atencién Integral es reconocido por
el Ministerio de Educacion como entidad colaboradora de la funciéon educativa del
estado, convirtiéndose asi en lo que hoy en dia es la Escuela Especial N° 1637
“ASPAUT”. Desde entonces, ésta atiende un promedio de 100 nifios y jovenes que
se enmarcan dentro del Espectro Autista. Cabe sefalar que mas adelante
analizaremos con mayor profundidad esta institucion ya que de ella provienen las
familias que compusieron la muestra de esta investigacion.
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Posteriormente, “ASPAUT” asume el mantenimiento del Centro de atencion
“‘Rompe mi Silencio”, ubicado en la comuna de Maipu, el que fue igualmente
reconocido por el Ministerio de Educacion en el mes de mayo del 2002. Recibe a
37 nifios y jovenes y es de caracter gratuito.

El objetivo fundamental de ASPAUT, es mejorar la calidad de vida de las
personas con Sindrome Autista, desde ambitos diversos como el educacional,
laboral, social, de salud, a fin de propiciar su integracién en la sociedad.

Dentro de sus objetivos especificos destacan, el asistir a los padres y/o
tutores para brindarles informaciéon y capacitacion acerca del problema que los
afecta;, sensibilizar a la familia y a la comunidad sobre el autismo y sus
implicancias; interesar a las autoridades, para resolver los problemas que atarien a
los autistas a lo largo de sus vidas; promover la creacion de Asociaciones

Regionales y demostrar que las personas con autismo pueden ser utiles a si
mismos.

Por lo tanto, los servicios que ofrece son:
Educativos- terapéuticos, a través de la Escuela Especial “ASPAUT”.

Apoyo y orientacion familiar.

Sensibilizacién y difusion del tema del autismo.

vV V V V¥V

Evaluacion, diagnostico y orientacion externa, a través del equipo

profesional multidisciplinario de la Escuela Especial “ASPAUT".

Respecto al financiamiento de la asociacion, uno de los canales mas
relevantes lo constituye el Ministerio de Educacion a través de la subvencion y el
Servicio Nacional de Menores por la incorporacion de la escuela a su red de
apoyo. El alto costo que tiene la atencidn integral de una persona autista hace
insuficiente los aportes mencionados, por lo que se deben solicitar subvenciones

municipales, recurir a la organizacion de una Colecta Publica cada dos afios,
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independiente del aporte de los socios activos, que son los padres y el aporte de
socios colaboradores, quienes contribuyen al tratamiento de un nifio en particular
o de la escuela en general.

3.2 EDUCACION ESPECIAL EN CHILE.

La Educacién Especial, es una modalidad del sistema escolar, de tipo
transversal e interdisciplinaria, encargada de potenciar y asegurar el cumplimiento
del principio de equiparacion de oportunidades de aquellos nifios, nifas y jovenes
que presentan necesidades educativas especiales derivadas o no de una
discapacidad en todos Ios niveles y modalidades del sistema escolar.

La educacién especial ofrece tres modalidades de atencién:

a) En los establecimientos de educacion regular se trabajan dos modalidades, la
primera a través de un Proyecto de Integracidn Escolar para aquellos alumnos
con necesidades educativas especiales asociadas a una discapacidad y en
segundo término por medio de Grupos Diferenciales para aquellos alumnos

con necesidades educativas especiales no asociadas a una discapacidad.

b) Las aulas y escuelas hospitalarias ofrecen educacién compensatoria a
alumnos y alumnas del sistema regular y especial que, por problemas de salud,
deben permanecer en centros hospitalarios o en tratamiento ambulatorio
durante un periodo sostenido de tiempo.

c) Las Escuelas Especiales poseen un equipo de profesionales especialistas que
imparten ensefianza diferencial o especial a@alumnos que presenten alguna o
algunas de las siguientes discapacidades:
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» Deficiencia Mental. Es aquella que presentan los alumnos o alumnas cuyo
rendimiento intelectual es igual o inferior a 70 puntos de coeficiente
intelectual, medido por un test validado por la Organizacion Mundial de la

Salud. Incluye los rangos de “leve o discreta”’; “moderada” y “severa o
grave”.

» Déficit Visual: Es aquella que presentan los alumnos o alumnas que por
alteracién de su sensopercepcion visual en diversos grados y por distintas
etiologias, tienen limitaciones cuantitativas y cualitativas en la recepcion,
integracion y manejo de la informacién visual fundamental para su
desarrollo integral armonico y su adaptacion al medio ambiente, por lo que
requiere de equipos, materiales, procedimientos y técnicas adicionales
especializadas para el desarrollo de su potencial. Este déficit se presenta
en aquellos educandos que poseen remanente visual de 0.33 o menos, en
su medicion central.

» Deéficit Auditivo: Es la alteracién de la sensopercepcion auditiva en diversos
grados que se caracteriza porque los alumnos o0 alumnas presentan
limitaciones cuantitativas y cualitativas de la recepcién, integracion y
manejo de la informaciéon auditiva, fundamental para el desarrollo y la
adaptacion. Se consideran en esta categoria a aquellas personas que

tengan una pérdida auditiva igual o superior a 40 decibeles.

» Trastorno o Déficit Motor: Son deficiencias motrices que se producen como
consecuencia de alteraciones en el mecanismo efector o como

consecuencia de alteraciones en el sistema nervioso.

» Trastornos de la Comunicacion Oral: Son alumnos con trastornos de la
comunicacién primarios, secundarios o adquiridos, del desarrollo y del

habla, los que presentan algunas de las siguientes patologias:
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» Graves Alteraciones en la Capacidad de Relaciéon y Comunicacion:

» Personas con Trastorno Autista: Sindrome que se caracteriza por un
trastomo global del desarrolio que se manifiesta casi invariablemente en
los 36 primeros meses de edad.

» Personas con Graves Trastornos y/o déficit psiquicos de la afectividad,
del intelecto y/o del comportamiento.

» Personas con Disfasia Severa: Es una alteracién de la comprensiéon y
expresion basica, comprometiendo su conexion con el medio ambiente
sin alteracién del contacto afectivo. Se manifiesta alrededor de los 24
meses de edad.

3.2.1 ESCUELA ESPECIAL N° 1637 “ASPAUT”

Bajo este contexto la Escuela Especial “ASPAUT", ubicada en la ciudad de
Santiago de Chile, Gran Avenida N°2820 comuna de San Miguel, es reconocida
como tal en junio de 1998.

En la actualidad asisten alrededor de 115 alumnos, que presentan un
cuadro dentro del espectro autista, sus edades fluctuan entre los 2 y los 22 afios
de edad y provienen de las distintas comunas de la Region Metropolitana,
exceptuando algunos casos que provienen de Curacavi, Buin y San Francisco de
Mostazal.

El colegio se esfuerza por entregar una atencion integral a cada uno de los
alumnos, a través de un enfoque transdisciplinario que procure un trabajo
dinamico, coordinado y comprometido por parte de los distintos profesionales que
integran la institucion.



Se cuenta para ello con educadores diferenciales, asistentes técnicos,
asistente social, fonoaudioldgo, psicdloga, kinesioldga, musicoterapeuta,
profesores de educacion fisica y personal administrativo.

La modalidad de atencién es de tipo individual y grupal, determinandose
ésta, bajo el criterio de edad cronolégica, nivel de desarrollo o funcionalidad y
grado de severidad del autismo. En la actualidad se compone por 15 cursos, con
un maximo de 8 alumnos cada uno, 2 corresponden a atencion individual y 13 a
atencidn grupal, cuatro de los Ultimos se encuentran incorporados a Jornada
Escolar Completa.

El trabajo se enmarca en los principios de integracién y normalizacion que
plantean las politicas educacionales chilenas. Se propicia el aprendizaje activo por
medio de vivencias en situaciones y en contextos reales, es decir, el desarrolio de
conductas funcionales que sean utiles para la adaptacion del nifio o joven al
medio.

El enfoque educacional busca respetar las diferencias individuales en
cuanto a ritmo de aprendizaje, intereses y habilidades; por ello cada alumno posee
un programa individual, que contempla las areas emocional- social, cognitiva-
funcional, fisico- motora, vocacional y artistica. De esta forma, se inserta dentro
del curriculum, transversalmente, un programa de autonomia personal que se

desarrolla en una pequena casa ubicada dentro del colegio llamada “hogar
funcional”.

Conjuntamente los nifios participan en actividades complementarias de
hidroterapia, musicoterapia y kinesiologia.
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Por otra parte, sus grupos familiares pueden acceder a la atencidn
profesional de un equipo psicosocial, conformado por una Psicéloga y una
Asistente Social, que ademas realizan talleres para padres, encuentros y/o charlas
informativas segun los propios intereses de éstos.

En cuanto a los recursos fisicos y de infraestructura se cuenta con una
construccion sélida con tres oficinas, una sala de profesores, dos salas de clases,
una cocina y un comedor. En un segundo piso se ubica una sala de espera para
padres, una oficina para uso del centro de padres y apoderados, una sala de
musicoterapia, una sala de computacion, un auditérium, una sala de
sicomotricidad y cinco oficinas de atencion para uso de los profesionales de
apoyo.

Contiguo a la entrada y de material de madera se encuentra situado un
hogar funcional y siete salas de clase, para finalmente contar con una piscina
temperada con camarines respectivos y un patio implementado con juegos
estructurales.

Por ultimo, cabe sefialar que la familia es integrada durante todo el proceso
de aprendizaje del alumno. A comienzos del afo participan con el profesor en la
elaboraciéon del Programa educativo individual, luego concurren a instancias de
observacion dentro de la sala de clases, siguiendo con una participacion directa en
las actividades propuestas, apreciando el cumplimiento o no de tareas domésticas
especificadas en dicho programa, para terminar con la evaluacién del periodo a
finales de afio.

Esto con la finalidad de mantener un permanente canal de comunicacién
entre la familia y la escuela, confluyendo lo que los padres desean para su hijo y
lo que la escuela proyecta y puede aportar, en un sentido educativo, a dicho
propasito.
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Al favorecer un involucramiento de la familia en su conjunto, se potencian
las habilidades y capacidades del alumno, favoreciendo el desarrollo de un
proceso educativo integral que le sea util a él y a su grupo familiar. Es un hecho
que al no existir las instancias, condiciones y oportunidades que permitan la
participacion de personas adultas con autismo en el campo laboral u ocupacional
de nuestra sociedad, es la familia la que debera asumir dicha carencia a lo largo
de la vida del autista.



Il PARTE

CARACTERISTICAS DE LOS GRUPOS FAMILIARES
DE NINOS Y JOVENES CON AUTISMO

RESULTADOS DE LA INVESTIGACION



TEMA: “MI FAMILIA”
ALFREDO LOBOS BERRIOS
7 ANOS

ESPECTRO AUTISTA
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CAPITULO 4
UNA MIRADA DESDE LA ESCUELA HACIA LA FAMILIA

La ley de integracion social para personas con discapacidad, contempla el
reglamento que norma el acceso a la educacién de nifios, nifias y jovenes con
necesidades educativas especiales.

Dentro de la educacién especial se ofrece la atencién en escuelas
diferenciadas para aquellos nifios que padezcan algun tipo de discapacidad,
dentro de las cuales se incluye el trastorno autista.

El siguiente grafico nos muestra la matricula en escuelas especiales segun
el tipo de deficiencia atendida.

CUADRO N° 1
MATRICULA EN ESCUELAS ESPECIALES
SEGUN TIPO DE DISCAPACIDAD

CHILE, 2000.

TIPO DE DISCAPACIDAD | MATRICULA
Intelectual | __ 29.114
De la comunicaciénoral | 20.530
Audtva | 1267
Motora o 922
Visual [ 501
Autismo T 214
Total — | 52608

Fuente : Mineduc.

De los datos expuestos podemos inferir que para el afio 2000, de los 274
alumnos con autismo asistiendo a escuelas especiales, 120 de ellos se

encontraban matriculados en la Escuela Especial “ASPAUT”, correspondiendo al
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44% del total. Esto la convierte en la principal institucion educativa especializada
en la atencién de nifios, nifias y jovenes con autismo, proporcionando una muestra

amplia y fidedigna para la caracterizacion de las. familias con hijos con este
trastorno.

Del total, se utiliz6 una muestra de 51 los alumnos. Cabe mencionar que se
presenta el caso de dos hermanos por lo que el numero de familias que se
analizaran en el proximo apartado, equivale a 50.

41 CARACTERISTICAS DE LOS ALUMNOS SEGUN SEXO, EDAD, ANO DE
INGRESO Y NIVEL ESCOLAR CURSADO.

Uno de los elementos que caracteriza a los alumnos con autismo que
concurren a la Escuela Especial “ASPAUT”, dice relacién con su sexo. Como lo

indica el siguiente gréafico, en su gran mayoria (84%), corresponden al sexo
masculino y sélo el 16% al sexo femenino.

CUADRO N°2
ALUMNOS SEGUN SEXO.
ASPAUT, 2001

SEXO | NUMERODE | PORCENTAJE DE
ALUMNOS ALUMNOS
Femenino ' 8 16
Masculino | 43 | 84
Total | 51 100

Fuentef Aspaut, 2001.

Si comparamos esta variable con la realidad de la poblacion discapacitada
del pais, encontraremos que existe una diferencia sustancial, ya que en el ambito
nacional los hombres discapacitados alcanzan al 47,7% mientras que las mujeres
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corresponden al restante 52,3%. La minima diferencia en desmedro del género
femenino se debe a que la mayor parte de la poblacién discapacitada es mayor de
64 anos y como sabemos la esperanza de vida en Chile es casi 6 afios promedio
mayor para las mujeres.

En el caso del autismo, la desproporcién existente entre ambos sexos, se
explica por medio de los diversos estudios que sefalan una frecuencia cuatro

veces mayor en hombres que en mujeres, desconociéndose la causa biolégica de
este fenémeno.

Por otra parte, el Ministerio de Educacion sefiala que pueden matricularse
en escuelas especiales aquelias personas con alguna discapacidad cuya edad
oscile entre los 2 y los 24 afos, como plazo maximo podrian asistir hasta los 26
anos (Mineduc, 2002).

Respecto de las edades de los alumnos de la Escuela Especial “ASPAUT”,
éstas fluctuan entre los 4 y los 21 aios, con un claro predominio del 66% para el
grupo que va de los 4 hasta los 11 afnos de edad, por sobre el 34% que alcanza el

grupo de los 12 hasta los 21 arios. Asi lo expone el siguiente cuadro.

CUADRO N° 3
EDADES DE LOS ALUMNOS
ASPAUT, 2001
~EDADES ~ _NUMERODE | PORCENTAJE DE
(AROS) |  ALUMNOS 'ALUMNOS
4-7 | & — 27
8-11_ | 20 39
—2-15 | 9 18
~16-21 | 8 | _ 16
~ Toml | 51 100

Fuente: Asbaut; 2001.
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El menor peso relativo del grupo de edad entre los 12 y 21 afos, podria
deberse al hecho que hace veinte afios atras los estudios en el tema eran muy
escasos, por este motivo, los métodos utilizados en el diagnéstico menos
eficientes que hoy en dia.

Esto nos lleva a concluir que podria existir una poblacién joven—adulta con
autismo, no diagnosticada o erréneamente diagnosticada por lo que podrian
encontrarse en sus hogares y no insertas en el sistema escolar o en algun centro
especializado.

Ademas, al cruzar esta variable con el afio de ingreso del nifio a la escuela
(Ver cuadro N° 4) destaca que el 44% lo hizo entre los afos 1996 y 1997 fecha
que coincide con la reorganizacion del entonces Centro de Atencién
Especializado. Probablemente los alumnos de mas de 12 anos de edad, sean los
hijos de los padres fundadores de la institucién los que hoy en dia conforman
dicha poblacién de alumnos.

CUADRON° 4
ANO DE INGRESO DE LOS ALUMNOS.
ASPAUT, 2001

ANO DE NUMERO DE | PORCENTAJE DE
INGRESO ALUMNOS ALUMNOS
1996 ' 14 28
1997 8 16
1998 4 8
1999 9 18
2000 16 32
Total 51 100

Fuente: Aspaut, 2001.
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Si consideramos que el afio 1996 el Centro parti6 con 20 alumnos, se
puede constatar que catorce de ellos aun permanecen en la institucion, lo que
implica una baja tasa de desercion y un alto nivel de permanencia, lo que a su vez

explicaria las reducidas vacantes con que el establecimiento cuenta de un afo
para otro.

Tras una fase de transicion, a partir de los afios 1999 y 2000 se produce un
incremento en el ingreso de nuevos alumnos cercano al 50%, la mayoria de los
cuales se ubicarian en el tramo que va de los 4 hasta los 11 afos.

Sin duda, el auge que ha tenido el estudio del autismo en los ultimos afos
y la difusién de la importancia de detectar tempranamente los primeros sintomas,
para luego intervenir y favorecer el prondstico, ha impactado en el progresivo

incremento de atencidn a nifios pequefos.

Ahora bien, al momento de producirse el ingreso a la Escuela “ASPAUT”, se
define si el nifio requiere intervencién en modalidad individual o grupal. Como lo
indica el cuadro N° 5, existen los niveles de atencion pre-basico, basico y laboral.
La determinacion de qué nivel corresponde a cada alumno, se basa en los criterios

de edad cronolégica, nivel de funcionalidad y grado de severidad del autismo.

CUADRO N°5
NIVEL ESCOLAR DE LOS ALUMNOS
ASPAUT, 2001

NIVEL ESCOLAR| NUMERO DE | PORCENTA.JE DE
= T ALUMNOS ALUMNOS

Pre- Bésiggi’ - 8 16

Basico | 32 — 63

Laboral =~ | 11 21

Total 51 100

Fuente : Aspaut, 2001,
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Al mismo tiempo, la educacion especial determina grupos de edades para
cada nivel de atencidn. Para el nivel pre-basico, corresponden nifios entre los 2 y
los 7 afos 11 meses, al basico edades entre los 8 y los 15 afos 11 meses y por
ultimo desde los 16 hasta los 24 afios atarie el nivel laboral.

Segun esta clasificacion y si observamos el cuadro N°3, podriamos afirmar
una relativa concordancia entre en las edades y el numero de alumnos que asisten
a cada nivel de atencion.

A diferencia del sistema de educacién “normal”, el paso de un nivel a otro,
no implica en estricto rigor, la aprobacién consecutiva de cursos, sino que son
dinamicos, flexibles y responden al grado de logros alcanzados por los alumnos
en las distintas areas, en otras palabras, se puede determinar el ingreso de un

alumno a cualquiera de los niveles dependiendo de cual sea su necesidad en ese
momento.

Por otra parte si analizamos el afio de ingreso, la edad de los alumnos y los
anos de permanencia que lleven en la escuela, podremos deducir que las
caracteristicas y las necesidades de los alumnos varian segun la etapa en que
estos se encuentren.

Por lo tanto, cabe suponer que cada nivel de atencion va a originar en las
familias actitudes, preocupaciones, conflictos y necesidades distintas, respecto de
la situacién actual del nifio o joven y de sus posibilidades a futuro. Lo que
inevitablemente redunda en diversos enfoques de intervencion desde el trabajo
social, temas que profundizaremos mas adelante por lo que ahora sélo los
enunciamos.
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42 LAFAMILIAY EL AUTISMO.

De alguna medida todos los seres humanos crecemos y nos desarrollamos
en una familia y aunque esta adopte distintas formas, tamanos, costumbres,
normas y formas de relacién, debido a las caracteristicas culturales, sociales,
politicas y econémicas de cada pais, la mayoria comparte el objetivo primordial de
su existencia que es contribuir a la formacion y el desarrollo de individuos que
sean capaces de vivir en sociedad.

En este sentido, la familia como institucion primaria, ha jugado un rol
fundamental en la conformacion de ésta ya que ha sido el soporte fundamental

para el desarrollo humano, permitiendo a través de una compleja dinamica su
desarrollo y evolucion.

Ahora, si este individuo posee caracteristicas especiales, como es el caso
de las personas autistas, la familia cobra mayor trascendencia, ya que

probablemente sea ella la que lo acoja durante el transcurso de toda su vida.

En este sentido es relevante caracterizar los grupos familiares de estas
personas, para conocer las implicancias que conlleva la llegada y la posterior
convivencia con un hijo especial, caracteristicas que en definitiva potenciaran o

entorpeceran el proceso de rehabilitacién del nifio o joven autista.

La presentacién de los resultados de la investigacion se establecera sobre
la base de tres lineamientos basicos que seran desarrollados en los proximos
capitulos: composicion y estructura de los grupos familiares, perfil

socioeconémico, dinamica interna y participacion en la red social de apoyo.
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CAPIiTULO 5
ESTRUCTURA Y COMPOSICION DE LAS FAMILIAS CON HIJOS AUTISTAS.

—————————————

El origen geografico de las familias que asisten a la Escuela Especial
“‘ASPAUT", es bastante diverso, pudiendo constatar que en su totalidad provienen
de 22 comunas pertenecientes a la Regién Metropolitana, como lo muestra la
siguiente tabla.

CUADRO N° 6
LUGAR DE PROCEDENCIA DE LAS FAMILIAS
ASPAUT, 2001

COMUNA NUMERO DE | PORCENTAJE
FAMILIAS DE FAMILIAS

Pefialolén 2 4
La Pintana | 2 3
Quilicura- 2 4
El Bdsque 2 4
San-Miguel - 3 6
San Ramon 3 6
La Cisterna 3 6
La Florida - 4 8
Santiago 5 10
San Berardo 6 12
Pedro Aguirre Cerda | | 7 14
Padre ‘Hurtado, Las Condes, Puente
Alto, Maipy, Nufioa, Cerro Navia, La
Granja, Macul, Buin, Colna,| 11— | 22
Curacavi. ' = 7
Total = 50 100%

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001,
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El dato mas relevante de esta tabla es que - mas alla de la dispersion
comunal- el 94% de las familias se ubican en zonas urbanas y s6lo un 6% en
zonas rurales, éste es el caso de Buin, Colina y Curacavi.

Una de las razones que explicaria la heterogeneidad en cuanto a los
lugares de procedencia de las familias, se relaciona en primer lugar, con la
necesidad manifestada por los padres, de brindar al hijo una posibilidad de
desarrollo a través del acceso a una intervencidn profesional, integral y
especializada en autismo y, en segundo lugar, por la carencia de un centro
especializado en la comuna donde residen.

Otro factor a considerar es el caracter gratuito del establecimiento
educacional, ya que la gran parte de las instituciones abocadas a la atencién de
personas con autismo son particulares pagadas y sus tratamientos tienen un costo
imposible de cubrir por familias con ingresos medios o bajos. En tanto que la otra
posibilidad la constituyen escuelas diferenciales que reciben nifios con multiples
deficiencias y que por lo tanto no gerieran lineas de trabajo exclusivas para dicho
trastorno.

De lo anterior, se deducen los considerables esfuerzos que realizan los
padres, para brindarle a su hijo la atencidbn que necesita y que en algunas
oportunidades significan largas horas de viaje al dia, horas de espera en el

colegio y un gasto considerable en locomocion o transporte, entre otras.

5.1 TAMANO DE LAS FAMILIAS

Para caracterizar las familias, resulta importante conocer el tamario de
ellas, en funcion del numero de personas que la integran. Esto nos muestra el
cuadro siguiente.
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CUADRO N° 7
TOTAL DE INTEGRANTES EN LAS FAMILIAS
ASPAUT, 2001

NUMERO DE  NUMERO DE PORCENTAJE DE
INTEGRANTES FAMILIAS FAMILIAS
' 2y3 5 10
4y5 28 56
6y7 12 24
8y mas 5 10
Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001,

Como se puede apreciar en el cuadro precedente, el 56% de los hogares
con hijos autistas, estd compuesto por 4 y/o 5 miembros, proporcidbn que se
aproxima bastante a la realidad nacional, en un primer acercamiento, ya que a
través de los afios y a pesar de que se ha registrado una progresiva disminucion
del tamano de las familias este ha oscilado entre los 4 y 5 miembros.

Los resultados del Censo de 1982 establecieron un tamano medio de 4.4
personas por familia; la Encuesta CASEN de 1987 promedi6é un 4.28, en tanto la

Encuesta CASEN de 1990 refiere so6lo 4.05 personas por hogar (Sernam, 1994).

Este fendmeno es, en parte, un reflejo de la tendencia a la regulacidn de los
nacimientos que se observa en nuestro pais y responde a las caracteristicas y
necesidades de la sociedad moderna y a la incorporaciéon de la mujer al mundo
laboral, en donde el efecto mas inmediato es la reduccion del tamafio promedio
global de las familias chilenas.
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Al calcular el promedio de personas que integran las familias con hijos con
autismo, resulta significativo mencionar que observamos una diferencia
considerable respecto al promedio nacional (4.05), ya que en el primer caso
observamos una media que alcanza las 5.24 personas, por lo tanto, podemos
deducir que las familias con hijos autistas son mas numerosas y se componen por
un integrante mas respecto la tendencia nacional.

E! mayor promedio relativo avistado en las familias de “ASPAUT", se
explica, en parte, desde la perspectiva que un considerable porcentaje de familias
la integran mas de 6 personas (34%), lo que ademas nos indicaria una posible
tendencia a formar cierto tipo de familia, Io que podremos analizar mas adelante
en lo referido a tipologia familiar.

En el sentido contrario encontramos que so6lo un 10% del total de los grupos
se componen por 2 y 3 personas, por 10 que podemos deducir que se trataria de

grupos conformados por ambos padres y un hijo, o bien, por uno de los padres y
su hijo(s).

5.2 NUMERO DE HIJOS

Desde el punto de vista del nimero de hijos y al contrario de lo que
podriamos suponer las familias que tienen como unico hijo al nifio o joven autista
sélo obtienen un 24% del total, y en su mayoria corresponden a madres solteras o
separadas que han quedado a cargo de su hijo autista. Mientras que el 76%
restante, equivale a familias que tienen entre 2 y 4 descendientes y que ademas,
en un gran porcentaje cuentan con la presencia de ambos padres.

Al descomponer el 76% correspondiente a las familias con mas de un hijo,
destaca que la mayoria, es decir, el 36% tiene 2 hijos y solo el 14% de los grupos

presenta 4 descendientes. Asi se aprecia en el siguiente cuadro.
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CUADRON° 8
NUMERO DE HIJOS EN LAS FAMILIAS
ASPAUT, 2001

NUMERODE | NUMERODE |PORCENTAJE DE
HIJOS FAMILIAS FAMILIAS
1 12 24
2 18 — 36
3 13 26
4 , 7 ' 14
Total 5 | 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

Sin duda, el lugar que ocupe el hijo autista determinara de alguna u otra
forma el numero total de hijos que presente la familia.

De las familias con dos hijos, se observa una distribucion equitativa
respecto del lugar que ocupa el hijo con autismo: el 55% de ellos es primogénito,
en otras palabras, luego del nacimiento de un hijo especial nacié un segundo hijo
con caracteristicas normales.

Menos homogénea es la reparticion en las familias con tres hijos, ya que
claramente con un 54% el hijo autista ocupa el ultimo lugar, lo que significa que
luego del nacimiento de dos hijos normales nace el tercero con autismo. Un 39%

ocupa el segundo lugar y sblo el 15% ocupa el lugar nimero uno.

En el caso de las familias con cuatro hijjos no se observan casos donde el
primogénito sea el hijo autista, repartiéndose en proporciones similes los lugares
del centro y ultimo.
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A modo de conclusién, mayoritariamente las familias se componen por el
hijo autista y a lo menos un hermano, no obstante, parece determinante en la
decisién de los padres de tener o no mas descendencia, el lugar que ocupe el hijo
con autismo. Asi es como podriamos plantear que mientras mas hijos existan en
una familia menor probabilidad de que el primogénito sea el autista y viceversa.

El lugar que ocupe el hijo autista, también podria influir en las
interrelaciones con su(s) hermano(s), en la actitud que los hermanos tengan hacia
él y el tipo de relacion que establezcan, en el tipo de dinamica familiar que se
produzca, etc. Sin embargo estos elementos seran analizados con mayor
profundidad en el capitulo referido a dinamica interna.

5.3 TIPOLOGIA DE HOGARES

Otra forma de caracterizar a estos grupos, es determinando el tipo de hogar
que conforman y entenderemos que:

Es aquel constituido por una sola persona o un grupo de
personas, con o sin vinculos de parentesco que hacen vida en
comun, es decir, se alojan y se alimentan juntas (comparten
vivienda y tienen presupuesto de alimentacion en comun)

(Mideplan, 2001: 1).

La siguiente clasificacion corresponde a la utilizada en la Encuesta CASEN
del afio 1998. Ella distingue:

» Hogar unipersonal . aquel que esta constituido por una sola persona.

» Hogar familiar . el habitat es compartido por uno o mas nucleos

familiares.
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» Hogar no familiar . el habitat es compartido por dos 0 mas personas,

sin vinculos de parentesco entre si.

En nuestro pais, como se advierte en el cuadro N° 9, la distribucion de los
hogares se presenta con una amplia ventaja para los hogares de tipo familiar, con
un 92.0%, que como mencionaremos mas adelante, abarca a familias nucleares y
extensas en sus distintas formas.

En tanto, los hogares integrados sélo por una persona alcanzan un 7.6% y
aquellos no familiares logran una magnitud muy poco significativa del total de
hogares del pais (0.4%).

CUADRON° 9
TIPOLOGIA DE HOGARES
CHILE, 1998

TIPO PORCENTAJE

DE HOGAR DE FAMILIAS
Unipersonal 76
Familiar 92.0
No Familiar 04
Total 100

Fuente: Mideplan, Encuesta CASEN 1998.

Lo apreciado en la Escuela “ASPAUT”, no difiere en demasia de la realidad
a escala nacional. Sin embargo, destaca que la totalidad de los hogares, es decir

el 100%, corresponden al tipo familiar. Como lo muestra el préximo cuadro.
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CUADRO N° 10

TIPO DE HOGARES
ASPAUT, 2001
TiPO DE HOGAR PORCENTAJE DE
FAMILIAS
Unipersonal , -
Familiar 100
No Familiar ' -
Total 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001,

La tabla anterior nos muestra la inexistencia de hogares formados sélo por
una persona, ya que esta realidad posiblemente concierne a mujeres y hombres
que viven en forma autébnoma, sean éstos adultos jovenes que recién inician una
vida independiente de sus nucleos familiares o bien adultos mayores viudos que
no viven con sus hijos; evidentemente y debido a las caracteristicas de las

personas autistas es poco probable que logren un grado de independencia que les
permita vivir solos.

La omisién de hogares no familiares, es otro de los datos relevantes y nos
permite afirmar que todas las familias de los nifios y jévenes con autismo estan

integradas por personas que son parientes entre si.

Las tipificaciones anteriores ponen de manifiesto que cualquier grupo
humano que comparta una vivienda y se alimente en comun no es
necesariamente una familia y en este sentido, las relaciones nos permiten definir a
un grupo humano como familia.

Entenderemos a la familia:
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como un grupo social, unido entre si por vinculos de
consanguinidad, filiacion (biologica o adoptiva) y de alianza,
incluyendo las uniones de hecho cuando son estables. Es por
ello que se es miembro de una familia en la medida en que se
es padre o madre, esposo o esposa, hijo o hija, abuelo o

abuela, tia o tio, etc. (Sernam, 1994: 35).

Dentro de los hogares familiares, podemos ubicar a las familias segun su
composicién, colocando de relieve categorias como la parentalidad, la
conyugalidad y la consanguinidad.

La proxima clasificacidon, es la propuesta por el Informe de la Comision
Nacional de la Familia, en 1994.

» Hogar familiar nuclear, esta integrado por una pareja adulta, con o sin hijos o
por uno de los miembros de la pareja y sus hijos.

» Familia nuclear biparental: integrada por el padre y la madre, con uno o
mas hijos.

» Familia nuclear monoparental: formada por el padre o la madre y el o los
hijos.

» Hogar familiar extenso; es el constituido por una pareja o uno de sus

miembros, con o sin hijos, y por otras personas que pueden ser parientes o0 no
parientes.

» Familia extensa biparental: integrada por el padre y la madre, con uno o
mas hijos, y por otros parientes.

» Familia extensa monoparental: formada por uno de los miembros de la
pareja, con uno o mas hijos, y por otros parientes.
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Siguiendo esta tipologia, podemos destacar que en el ambito nacional la
proporcion de hogares familiares nucleares supera con un 63.4%, a los hogares
familiares extensos, que sélo logran un 28.6% (ver cuadro N° 11).

Estos ultimos albergan una diversidad de situaciones, como por ejemplo,
parejas jovenes que retardan el momento de su independencia por problemas
econdmicos o habitacionales; padres o suegros que conviven con sus hijos, e hijas
madres solteras o separadas con hijos, que conviven con sus padres.

CUADRO N° 11
TIPO DE HOGARES Y COMPOSICION

CHILE, 1998
TiPO DE HOGAR TOTAL
'Unipersonal 76
Familiar nuclear 63.4
Familiar extenso 28.6
No familiar 0.4
Total 100

Fuente: Mideplan, Encuesta CASEN 1998.

Por otra parte, la composicion de las familias con hijos autistas de la
Escuela Especial “ASPAUT”, se muestra similar a la realidad nacional, en lo que
respecta a los hogares familiares nucleares, mostrando cifras similares un 63.4%
en la realidad nacional y un 60% en las familias con hijos autistas. Asi lo sefala el

cuadro siguiente.
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CUADRO N° 12
TIPOS DE HOGARES Y COMPOSICION EN FAMILIAS
CON HIJOS AUTISTAS
ASPAUT, 2001

‘TIPO DE HOGAR ' TOTAL
Uhipersona! , -
Nuclear 60%
Extensa , 40%
No familiar -
Total 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001,

Si destaca el mayor peso relativo que adoptan las familias con hijos autistas
en la categoria extensa, un 40%, encontrandose notablemente sobre la media
nacional que sélo refiere un 28.6%.

Este hecho —como ya se sefald- puede responder a una multiplicidad de
situaciones familiares o personales complejas y dificiles. Sin embargo, en las
familias de la Escuela “ASPAUT”, el acontecimiento de tener un hijo autista
incrementaria la formacion y el mantenimiento a lo largo del tiempo de familias
integradas por él o los padres, él o los hijos y otros parientes. Sobre todo si
analizamos las implicancias emocionales, econémicas y sociales que conlleva la
llegada de un hijo con habilidades diferentes a la familia, en el contexto
sociocultural de nuestro pais.

Las caracteristicas de las personas con autismo demandan a su cuidador
dedicacién practicamente exclusiva y de tiempo completo, de modo que cualquier
descuido podria traer graves consecuencias para el bienestar del nifio; por
ejemplo, su impulsividad, el apego a rutinas y el rompimiento de ellas, las
conductas auto y heteroagresivas, entre otras.
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Ademas, en muchos casos y en especial cuando son pequefios o presentan
cuadros asociados como el retraso mental o la epilepsia, se entorpece la
adquisicion de habilidades que cualquier otro nifio de su edad ya hubiera
desarroliado con relacion a habitos de aseo y cuidado personal, control de

esfinter, alimentarse y vestirse autbnomamente, etc.

Un importante rol cumple la familia extensa, en la colaboracion econdémica
que necesitan €l o los padres para cubrir las necesidades especiales de un nifio o
joven con autismo que comprende, entre otros, la compra de medicamentos de
alto costo, las permanentes consultas médicas y la adquisicion de panales en el
caso de no existir el control de esfinter.

Esta colaboracién econdmica no sélo se traduce en la adquisicion de
productos y/o servicios necesarios para el hijo discapacitado, sino que en
ocasiones incluye la colaboracion en |a satisfaccion de necesidades basicas como
por ejemplo alimentacion, vestuario, vivienda y trabajo, para el grupo familiar.

Suceso que sera analizado con mayor profundidad en el apartado referido a
caracteristicas socioeconomicas.

Asimismo, es probable que |la carga emocional de tener un hijo especial,
lleve a buscar en la familia extensa un apoyo afectivo, primordial para sobrellevar

los momentos de desconsuelo y afliccion que invade a los padres en los periodos
mas complicados.

Por lo tanto, podriamos concluir que la busca de apoyo en el cuidado,
crianza y educacion del nifio o joven autista, favorece que los padres lleguen a
constituir familias extensas.
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Las situaciones descritas recientemente, serian aun mas dificiles de
sobrellevar de ser s6lo uno de los padres el que asuma el cuidado, la educacion y
mantencion de este hijo autista, por lo que éste se veria mayormente propiciado a
acudir a parientes que colaboraran en esta compleja tarea.

5.4 PRESENCIA DE L.AS FIGURAS PARENTALES.

Al descomponer el total de las familias extensas (40%), de acuerdo a la
presencia de las figuras parentales (ver cuadro N° 13), encontramos que la mayor
parte de ellas, esta integrada por ambos padres(26%), mientras que en un 14%
esta presente sélo uno de ellos.

En este sentido podiamos inferir que la crianza de un hijo con autismo, se

torna compleja no sélo para el padre o la madre que ha quedado solo(a) a cargo
de él, sino que también cuando existen ambos.

CUADRO N° 13
TIPO DE FAMILIAS, SEGUN LA PRESENCIA
DE UNO O AMBOS PADRES.
ASPAUT, 2001

TIPO DE FAMILIAS PORCENTAJEDE | DESGLOCE
| FAMILIAS |
Nuclear (fotal) 50
-« Biparental 52
oMoﬁéﬁérentat 8
Extensa (total) 40 '
«Monoparental | 14
Total;,,;f' = — I 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.
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Resulta destacable asimismo, que la proporcidon de familias nucleares
monoparentales, sblo alcance un 8%. Esto reafirma la aseveracién anterior con
relacion a que la extensién del hogar se explica de manera importante por la
busqueda de apoyo en parientes, que efectua el padre o la madre, soltero o
separado, para la crianza del nifio autista, planteando como base la hipétesis de la
imposibilidad o gran dificultad que implicaria estar s6lo(a) a cargo de este hijo con
necesidades especiales.

En efecto, podemos deducir que la probabilidad que el padre o la madre
que por diversas razones ha quedado a cargo del hijo autista, continue

conformando una familia nuclear y no busque unirse a otros parientes, es muy
reducida.

Respecto de la presencia de uno o ambos padres en los hogares de
nuestro pais, se observa una sustancial desigualdad con respecto a las familias
con hijos autistas de tipo extensas, segun lo muestra el préoximo cuadro.

CUADRO N° 14
TIPOS DE FAMILIA
SEGUN LA PRESENCIA DE UNO O AMBOS PADRES

CHILE 1992
TIPOS DE HOGARES PORCENTAJE DE FAMILIAS

Unipersonal y No familiar 151 -
Nuclear (total) 61.3

« Biparental : 52.1

» Monoparental : 9.2
Extensa (total) 236 |

« Biparental 16.3

e Monoparental 7 7.3
Total 100 '

Fuente: Serﬁém, 1992.
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De acuerdo a la tipologia nuclear, es importante mencionar que las familias
nucleares monoparentales con hijo(s) autista se encuentran un punto porcentual
menos, respecto al nivel nacional. Lo que confirma la hipétesis planteada

anteriormente con relacién a que es poco probable que el padre o la madre que a

quedado a cargo de su hijo con autismo constituya una familia nuclear.

Paralelamente, en la categoria extensa, sobresale la considerable
diferencia observada en favor de las familias con hijos autistas, que practicamente
dobla a los porcentajes nacionales en los tipos monoparental y biparental.

Sin embargo, esto responde proporcionalmente al numero total de familias
extensas, con hijos autistas, cuya magnitud es notablemente mayor que el
promedio de ellas a escala nacional, tal como fue analizado en los parrafos
precedentes.

En definitiva, los hogares que cuentan con la presencia de ambos padres,
prevalecen tanto en Chile como en la Escuela Especial "ASPAUT” logrando un
68.4% y un 78% respectivamente.

Otro de los fendmenos, que se desprende del andlisis de las tablas N° 13 y

14, es el referido a las familias monoparentales.

Segun el Informe de la Comision Nacional de la Familia de 1994, esta
condicion afecta a un 16.5% de las familias de nuestro pais, entretanto lo
apreciado en los grupos familiares con hijos autistas supera la proporcion nacional
con un 22%.

Al respecto el Ministerio de Educacion sefala:
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Existe ademds wuna proporcion importante de hogares
monoparentales, compuestos solo por uno de los conyuges.
Los cambios socioecondmicos del pais, las dificultades de
muchas parejas para seguir conviviendo, la realidad de las
madres solteras y la propia viudez, han facilitado el hecho
que nos encontremos cada dia con mds familias
monoparentales. Es decir, grupos familiares constituidos por

el padre, o la madre solay sus hijos/as (Mineduc, 1998: 25).

Se suma a las causas ya mencionadas, el hecho que el hijo nacido

producto de la relacion de pareja de sus padres, sea diferente, en otras palabras,
padezca trastorno autista.

Una caracteristica fundamental de las familias monoparentales con hijos

con autismo, es que el 100% de ellas, muestra que ha sido la madre la que ha
quedado a cargo del hijo.

Por consiguiente, podemos determinar que de finalizar la relaciéon de pareja
de los padres, no se observan casos donde la figura paterna haya asumido la
responsabilidad de quedar a cargo del hijo autista, pudiendo relacionar este hecho
a diversas razones; lo cierto es que:

No hay muchas referencias en la literatura sobre el “rechazo
paterno” per se, lo que no deja de ser sorprendente, puesto
que los padres son mas dados a abandonar a sus familias

que las madres (Herbert, 1992: 76).

Podriamos hipotetizar la existencia de un conjunto de factores, que
propiciarian el alejamiento del padre hacia su hijo con autismo y que
probablemente, se traduciria en un posterior incumplimiento o un cumplimiento
poco adecuado de su rol parental.
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En primer lugar, podemos proporier la existencia de factores culturales,

sociales y emocionales, que influyen en la dificultad del padre para aceptar la
condicion especial de un hijo.

Ningin ser humano esta lo suficientemente preparado para aceptar y
asumir que su hijo padece alguna deficiencia, no obstante pareciera que las
expectativas que el padre se forja respecto de este hijo, se cargan ademas, de un
importante peso cultural.

En Chile, y en general en Latinoamérica todavia se puede observar la
tendencia machista que refuerza la idea de un hijo hombre, sano, fuerte, que sea
el reflejo de su padre, que o acomparie en sus actividades y que sea capaz de
sucederl|o en el caso de éste faltar.

Al nacer un hijo autista, dichas expectativas se quiebren abruptamente,

impidiendo que el padre logre modificarlas y adecuarlas a esta nueva realidad.

En este sentido, el impacto que conlleva esta noticia denota una mayor
dificultad emocional del hombre para asumir la condicién especial de un hijo, para
reconocer, aceptar y enfrentar este cambio en su vida y adaptarse afectiva, fisica y
mentalmente a él para superarlo.

Una de las posibilidades es negar esta realidad, utilizandola como un
mecanismo de defensa que le permita continuar con su vida “normal” haciendo
como que ese acontecimiento nunca pasé en su vida y que finalmente se

traduciria en un progresivo distanciamiento e incumplimiento del rol paterno.
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También puede darse el caso, de figuras paternas que incapaces de asumir
esta diferencia, culpan y responsabilizan a su pareja, aludiendo cuidado
insuficiente durante el embarazo, falta de preocupacidbn o posibles causas
genéticas en la familia materna, 10 que va darfiando poco a poco la relacion hasta
llegar a la separacion, en algunos casos.

Los padres de cualquier nifio con desventajas cronicas tienen
que sufrir un cambio completo de actitud cuando se enteran
por primera vez de la verdad. y este proceso es doloroso.
Como todos, comienzan con la expectativa de que tienen un
bebé normal que crecerd como los demds. Se deben adaptar
al hecho de que todos sus planes y esperanzas para el futuro
del nifio (' y en cierta medida para su propio futuro también)
tendrdn que ser modificados. Es dificil para ellos resistirse a
la sensacion de que en alguna manera han fracasado. Las
anormalidades fisicas o mentales parecen desencadenar
sentimientos de vergiienza y culpa que son totalmente

irracionales, pero que se tienen que prever y comprender

(Wing, 1985:155).

Probablemente las razones descritas anteriormente expliquen de alguna u
otra forma, que las familias con padres unicos, se compongan en su totalidad por
mujeres; sin embargo no debemos dejar de considerar que en algunos casos ésta
no se relaciona con la condicion del hijo autista, sino que puede deberse a la
simple indiferencia del hombre por asumir su responsabilidad patema, o como
sefala Martin Herbert en su libro Psicologia en Trabajo Social:

un numero cada vez mayor de mujeres solteras siente que
quiere criar a su propio hijo por sus propios medios

(Herbert, op.cit: 145).
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El fendmeno de las familias con hijos autistas — como ya se enuncié - deja
al descubierto las dificultades emocionales, econdmicas y sociales que deben
encarar cotidianamente los padres y por lo cual se explicaria la tendencia a

conformar familias extensas.

Por este motivo, al quedar la madre sola, enfrentada a la tarea de criar a su
hijo(s) de los cuales uno o mas de uno, padece autismo, debe redoblar los
esfuerzos que le permitan satisfacer, en mayor o menor grado, las necesidades
basicas y las derivadas de la condicién de discapacidad del hijo, sorteando las
dificultades econdmicas, que se exacerban cuando la mujer se encuentra
imposibilitada de ejercer un trabajo estable que le signifique un ingreso minimo y
permanente.

Por otro lado, las angustias y tensiones que afectan su estado emocional y
las incomprensiones, discriminaciones y prejuicios que debe hacer frente en forma
diaria en nuestra sociedad conlleva a que ésta recurra a crear estrategias que le
permitan vivir y en algunos casos sobrevivir.

Es aqui donde nuevamente cobra relevancia la participacién de la familia
extensa, como una de las estrategias primordiales de sobrevivencia y explica el
alto numero de familias extensas monoparentales(14%), por sobre las nucleares
monoparentales(8%).

En el primer caso, es posible deducir que se trata de madres solteras que
viven con sus padres y que no han logrado independizarse con su hijo, ya sea por
razones econoémicas, habitacionales 0 emocionales. También alude a mujeres que
luego de fracasar en su relacion de pareja 0 matrimonio, vuelven con su hijo(s) a

su nucleo de origen, para buscar el apoyo de ellos en los ambitos ya sefalados.
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5.5 TIPO DE UNION Y ESTADO CIVIL DE LOS PADRES.

Finalmente, las familias pueden distinguirse de acuerdo al tipo de unién y
estado civil que presentan él o los padres que conviven con el hijo autista. De esta

forma lo muestra el siguiente cuadro:

CUADRO N° 15
TIPO DE UNION Y ESTADO CIVIL EN FAMILIAS
ASPAUT, 2001.

TIPO DE UNION NUMERO DE PORCENTA.JE DE
FAMILIAS FAMILIAS
Biparentales (total) (39) (78)
eCasados 33 66
oConViven : 2 4
e Reconstituido 4 8
Monoparentales (total) (11) (22)
e Soltera 8 16
e Separada 3 6
oViuda - -
Total 50 100

Fuente: Cuestionario “ASPAUT”, 2001.

Uno de los datos mas relevantes de la tabla anterior, es el alto porcentaje
de parejas que viven en vinculo conyugal, es decir, que estan unidas mediante el
matrimonio y que se encuentran muy por sobre los hogares biparentales que viven

en relacion de convivencia o también llamadas uniones de hecho.
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Ademas debemos distinguir un fendmeno relativamente nuevo que —entre
otras razones- responde a la cada vez mas alta tasa de separaciones
matrimoniales. Las familias reconstituidas se forman por una pareja, con o sin
hijos comuries, que integra hijos de uniones conyugales anteriores, de uno o
ambos miembros de la pareja. Esta condicibn atafie al 8% de los hogares

biparentales con hijos autistas.

Por ultimo, en el caso de las familias monoparentales no se visualizan
mujeres viudas, concentrandose mayoritariamente en la categoria de solteras.
Esto nos lleva a inferir que no lograron formalizar la relacion con el padre de su

hijo, la que probablemente finalizé antes o después de su hacimiento.
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CAPITULO 6
PERFIL SOCIOECONQMICO DE LAS FAMILIAS.

Otra de las dimensiones de una familia es la socioeconémica, que la
considera en relacion con sus funciones reproductivas, tanto de mantenimiento
cotidiano como generacional de la poblacién.

Al situarnos en la dimension socioecondmica estamos
considerando la familia en relacion con sus funciones
reproductivas, tanto de mantenimiento cotidiano como
generacional de la poblacion(...) las personas al unirse,
tener hijos y trabajar para mantener a sus dependientes,
entran en una relacion de reproduccion, produccion y
consumo. Estas actividades expresan una compleja y
dinamica combinacion entre reproduccion biologica
(sexualidad, procreacion y cuidado de los hijos) y
reproduccion cotidiana de los miembros de la familia,
vinculada directa o indirectamente a la generacion de
ingresos y recursos, al consumo de alimentos, otros bienes y

servicios sociales(Sernam, 1994: 111).

La siguiente caracterizacidn nos revelara si la presencia de un hijo autista

determina rasgos distintivos para una familia, en este ambito.

6.1 JEFE DE HOGAR

El jefe de hogar, constituye uno de los elementos primordiales al momento
de referirnos al ambito socioeconémico de una familia, ya que cotidianamente el
grupo familiar lo reconoce como la persona que aporta el mayor ingreso o bien el
que regula, en cierto modo, la convivencia familiar.
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No obstante, debemos mencionar que tedricamente y segun el ultimo
Censo de poblacion y vivienda realizado, se concibe como jefe de hogar:

al hombre o mujer, que es reconocido(a) como tal por los

miembros del hogar particular(Censo, 2002).

6.1.1 EDADES DE LOS JEFES DE HOGAR

En cuanto a la distribucién de las edades de los jefes de hogares de dichas
familias, destaca el mayor peso relativo que adoptan los hogares adultos que
corresponden al tramo cuyos jefes tienen entre 30 y 59 afos de edad, como se

expone a continuacion:

CUADRO N° 16
EDAD DEL JEFE DE HOGAR CON HIJO AUTISTA

ASPAUT 2001
EDAD DEL JEFE DE HOGAR NUMERO DE PORCENTAJE DE
FAMILIAS FAMILIAS
Menor de 30 arios 2 4
Entre 30 y 59 aiios 43 86
60 afios y mas 5 10
Total 50 100

Fuente: Cuestionario "ASPAUT”, 2001.

Dicho grupo representa a hogares adultos, que ya han pasado la etapa de
formacién que corresponde a los jefes de familias jovenes menores de 30 afios y

gue en este caso sblo representan un 4% del total de familias.
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Conforme a sus edades, podriamos suponer que la mayor parte de las
familias con hijos autistas se encontrarian en una etapa de consolidacion,
traducida en el logro de la estabilidad laboral, econdmica y habitacional que, entre
otras, le permitirian satisfacer las necesidades que demande el grupo familiar. Sin
embargo, como veremos mas adelante, dicho equilibrio no necesariamente se ha
logrado en familias donde existe un hijo autista.

Cabe destacar que la cantidad de hogares encabezados por un adulto
mayor, ocupa el segundo lugar con un 10% del total, siendo muy probable que
correspondan a abuelos 0 abuelas que son reconocidos como tales por aportar el
mayor ingreso o por ser propietarios de la vivienda.

En el ambito nacional, podemos constatar una tendencia similar, en donde
también predominan los hogares adultos, con jefaturas entre los 30 y los 59 arfios
de edad (ver cuadro N° 17). Aunque es importante destacar que el porcentaje de
familias con hijos autistas supera por aproximadamente veinte puntos, al
porcentaje nacional, con un 86% y un 63.4% respectivamente.

Lo anterior nos explica el hecho que los hogares con hijos con autismo y
con jefaturas inferiores a los 30 afios de edad y mayores a 59 afos, alcancen una
proporcion poco significativa.

CUADRO N° 17
HOGARES SEGUN LA EDAD DEL JEFE DE HOGAR

CHILE 1998.
EDAD DEL JEFE DE HOGAR | PORCENTAJE DE FAMILIAS
Menor de 30 anos 116
Entre 30 y 59 afios 63.4
60 afios y méas ' 249
Total 100

Fuente: Encuesta CASEN, 1998,
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6.1.2 SEXO DE LOS JEFES DE HOGAR

Con relaciéon al sexo de los jefes de hogar, la Encuesta CASEN 1998, indicé
que el 77.2% de los hogares tiene jefatura masculina mientras que el 22.8%
presenta jefaturas de sexo femenino (Mideplan, 1999).

Las familias con hijos autistas presentan una situacién bastante analoga a
la anteriormente expuesta, mostrando que el 80% de hogares cuentan con jefes

de sexo masculinos y el 20% restante corresponde a mujeres jefas de hogar.

Como puede advertirse en el cuadro precedente (N° 18), el porcentaje de
hogares con jefaturas femeninas es ampliamente superado por los hogares cuyos
jefes son de sexo masculino; Sin embargo esta situacidon responderia a factores
culturales que histoéricamente se han desarrollado de esta forma.

Desde una perspectiva cultural, la jefatura masculina es
percibida como la principal tarea del hombre. En ella se
asocian tres nociones muy arraigadas en la poblacion:
primero, que el hombre es el proveedor fundamental de los
grupos familiares en cuanto aporte de ingresos; segundo,
que a esa funcion se le asigna un valor distinto a otras que se
desarrollan al interior de la familia y, tercero —como
consecuencia de lo anterior- que ser proveedor genera poder
y autoridad hacia los demds miembros del hogar (Sernam,

1994: 125).
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CUADRO N° 18
SEXO DEL JEFE DE HOGAR

ASPAUT, 2001.
SEXO DEL JEFE DE NUMERODE | PORCENTAJE DE
“HOGAR HOGARES | HOGARES
Mascufino 40 , 80
Femenino E ' 10 : , '20
Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

En este sentido, es probable que la condicién de discapacidad de un hijo
refuerce el rol proveedor del hombre, maxime cuando no sélo debe procurar
satisfacer las necesidades basicas de él, sino que también las derivadas de su
condicion especial.

Generalmente, dichas necesidades son de alto costo, por lo que, en
muchos casos, parte importante del presupuesto familiar se destina a su
satisfaccion, como podremos constatar mas adelante. Esto a su vez implica que el
jefe de familia redoble los esfuerzos fisicos, ya sea trabajando horas extras, en
dobles jornadas o desempefiando actividades informales que le permitan
incrementar el ingreso familiar, sin considerar la permanente presion psicolégica y
el desgaste emocional que significa cumplir con dicha responsabilidad.

Cuando las familias tienen jefatura masculina pueden darse dos
situaciones. La primera es que el varon sea el unico proveedor y la segunda es
que esta funcion sea compartida con otros miembros, principaimente cényuges u

otros parientes segun la composicién del grupo familiar.
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Segun la Encuesta de la Comisién Nacional de la Familia en la mayoria de
las familias chilenas es el hombre el que principalmente realiza las actividades
desarrolladas al rol proveedor, mientras que la mujer se dedica a las actividades
del hogar y cuidado de los hijos. A pesar de ello, destaca que anterior a la llegada
de los hijos, ambos miembros de la pareja asumian la mantencién econdémica del
hogar, lo que llevaria a deducir que la divisién del trabajo por sexo en la familia se

acentua, entre otros factores, como consecuencia del nacimiento de los hijos
(ibid).

A pesar que debemos reconocer la creciente y sostenida incorporacién de
la mujer al mundo laboral en los ultimos afios, es probable que |la presencia de un
hijo con discapacidad intensifique aun mas dicha divisién.

Como nos confirma el cuadro N° 19 el 78% de las madres de hijos autistas

se desempefian como duenas de casa. De ellas un 18% conjuntamente realiza
trabajos informales y esporadicos.

Pese a que estas familias presentan una situacidon econdmica deficitaria —
como veremos mas adelante- sélo el 22% de las madres trabaja fuera del hogar,
lo que podria explicarse por la imposibilidad de ellas de incorporarse al mundo
laboral debido a la atencién y al cuidado exclusivo que deben dedicar al hijo con
necesidades especiales.
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ACTIVIDAD DE LAS MADRES
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ASPAUT 2001
ACTIVIDAD NUMERO DE PORCENTAJE
MADRES DE MADRES
Duerfia de casa 30 60
Dueﬁa de casa y realiza trabajos
informales y esporadicos. : 9 18
Trabaja fuera del hogar en forma
dependiente 11 22
Total V 50 100

Fuente:Cuestionario ASPAUT, 2001.

Por otro lado y a pesar de la diferencia, no es menos considerable el 20%
que alcanzan los hogares con jefatura femenina, de modo que podemos inferir que

de cada cinco hogares con hijos autistas, uno es encabezado por una mujer.

Del total de hogares con jefaturas femeninas(10), tenemos que ocho
corresponden a hogares monoparentales y soélo dos familias biparentales

presentan a la mujer como jefa de hogar. Asi se aprecia en el siguiente cuadro.

CUADRO N° 20
FAMILIAS, SEGUN SEXO DEL JEFE DE HOGAR,
Y LA PRESENCIA DE UNO O AMBOS PADRES
ASPAUT, 2001

SEXO DEL JEFE “FAMILIA FAMILA | TOTAL
DEHOGAR | MONOPARENTAL | BIPARENTAL
Femenino 8 z | 10
Masculino 3 37 | 40
Total 11 3 50

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001
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Referente a lo expuesto previamente, cabe determinar que en las familias
monoparentales con hijos autistas priman las jefaturas femeninas, mientras que en
las familias biparentales se observa exactamente lo contrario.

Ademas da cuenta que los hogares monoparentales con jefatura masculina
equivalen a familias extensas en donde el abuelo es reconocido como tal. Igual
situacién se estima en las familias biparentales, en las que la abuela asume la

jefatura, generalmente por la cesantia que afecta a él o los padres del nifo o joven
autista.

6.1.3 ESCOLARIDAD DE LOS JEFES DE HOGAR.

Uno de los antecedentes que mas se relaciona con la situacion
socioecondmica de la familia, es la escolaridad del jefe de hogar, ya que
comunmente se establece que a mayor nivel de escolaridad, mayor probabilidad
de desarrollar una actividad laboral que signifique altos ingresos, por lo que se
determina una relacién directamente proporcional entre ambas variabies. Si esta

premisa es también aplicable a familias con hijos autistas, podremos comprobarlo
posteriormente.

Con relacion a esta variable los resultados de la Encuesta CASEN afio
1998 confirmaron que:

la escolaridad promedio de los jefes de hogar del pais es de
9.2 aiios de estudio, lo que significa haber completado la

educacion basica (Mideplan, 1999: 15).
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Mientras que los jefes de hogares de familias con hijos autistas, logran un
promedio de escolaridad sobre la media nacional, con 12.6 afios de estudio lo que
equivale a haber completado la ensefianza media. Ello demuestra la existencia de
una brecha de 3.4 afos de escolaridad a favor de éstos ultimos, como se puede
apreciar en el cuadro n® 21.

CUADRO N° 21
ESCOLARIDAD DE LOS JEFES DE HOGAR
ASPAUT, 2001.

ESCOLARIDAD NUMERO DE JEFES DE | PORCENTAJE DE JEFES
HOGAR DE HOGAR
E. Basica Completa 5 10
E. Basica Incompleta : 6 12
E. Media Completa 14 : 28
E. Media Incompleta 6 12
Técnica Completa 6 . 12
E. Superior Completa 7 10 20
E. Superior Incompleta , 3 ' ' 6
Total 50 100

Cuestionario ASPAUT, 2001,

Resulta significativa la inexistencia de jefes de hogar sin escolaridad, el casi
30% con ensefianza media completa y el 20% con ensefianza superior completa,
que se traduce en un promedio alto de escolaridad en las familias de nifios y

jévenes con autismo.
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6.1.4 SITUACION LABORAL DE LOS JEFES DE HOGAR

La primera variable de la que interesa conocer su comportamiento para
caracterizar la situaciéon de ingreso econdmico de los hogares y su fuente principal
de obtencion, es la situacion laboral del jefe de hogar.

Aqui podemos distinguir tres categorias. La primera se refiere a todas las
personas que trabajaron durante la semana anterior a la realizacion de la encuesta
a lo menos una hora, recibiendo por ello una remuneracion en dinero o0 en
especies; a los familiares no remunerados y a quienes teniendo empleo,
estuvieron temporalmente ausentes de su trabajo debido a licencia, huelga,
enfermedad o vacaciones, es la llamada Ocupados. En segundo término se
encuentran los Desocupados y corresponde a las personas que, no teniendo
empleo alguno, en los ultimos dos meses hicieron esfuerzos concretos para
encontrar trabajo. Por ultimo, identifica como /nactivos a aquellas personas de 15

afos y mas y que no se encontraban ocupadas ni desocupadas al momento de la
encuesta (ibid).

El cuadro N° 22 siguiente da cuenta de los valores obtenidos en esta
variable por los jefes de hogar de familias con hijos autistas.

CUADRO N° 22
SITUACION LABORAL DE LOS JEFES DE HOGARES
ASPAUT, 2001

" SITUACION LABORAL NUMERO DE PORCENTAJE DE
'DEL JEFE DE HOGAR FAMILIAS FAMILIAS

Ocupado : 38 T = 76

Desocupado_ 7 , 14

Inactivo - t{f??i”' ' : 5 10

Total 50 ~ 100

Cuestionario ASPAUT, 2001.
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Tal como lo muestra la informacién que proporciona el cuadro anterior,
existe un porcentaje considerable de jefes de hogar desocupados (14%), esta cifra
nos revela una importante disparidad con relacién al promedio nacional de jefes

desocupados que, segun la Encuesta CASEN 1998, sélo afectaba a un 4.5% del
total de la poblacion.

Es dificil atribuir la alta tasa de desocupados a una causa determinada.
Pese a ello podria explicarse, en parte, porque los porcentajes de ocupados son
similares en ambas realidades, lo que a su vez determina, una diferencia en la
tasa de inactivos que es mucho mas baja en las familias con hijos autistas que en
el pais con un 10% y un 23% respectivamente, ya que los jefes de hogares
inactivos mayoritariamente son adultos mayores jubilados, condiciébn que afecta a
escasos jefes de familias con hijos con autismo, concentrando su poblacién en

jefes de familia en edad de trabajar, es decir, menores de 60 anos de edad.

Sin embargo, lo anterior no es suficiente para explicarnos la considerable
cantidad de familias cuyos jefes se encuentran desocupados. Esto nos lleva
inevitablemente a preguntarnos si la presencia de un hijo autista afecta la situacion
laboral del jefe de familia. Probablemente la respuesta a dicha interrogante sea
afirmativa ya que el jefe de hogar debe compatibilizar su trabajo con el
cumplimiento de las responsabilidades que implica el cuidado de este hijo
especial.

En muchos casos los padres deben pedir reiterados permisos o bien
ausentarse del trabajo para llevar al hijo a controles médicos, a terapias, a
sesiones de trabajo, asistir a charlas informativas con respecto a la discapacidad,

responder a citas de diversos profesionales que trabajan con el nifio, etc.
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Lo anterior queda a la absoluta voluntad, disposiciébn y comprension que el
empleador tenga de la situacién del trabajador, ya que no siempre se esta
dispuesto a otorgar dichas flexibilidades, sobre todo cuando estd en juego la
producciébn y ganancia de una empresa; por lo que pude perfectamente
transformarse en un antecedente que determine la salida éste o bien dificulte su
ingreso a una fuente de trabajo.

Si nos detenemos a profundizar cdmo afecta a la familia de un nifio o joven
con autismo, la cesantia del jefe de hogar, podriamos visualizar que no se
advierten diferencias sustanciales respecto al comun de las familias. En ellas se
dificulta la satisfaccién de las necesidades de alimentacién, salud, vivienda,
vestuario, recreacion, suministro de servicios como agua potable, electricidad,
teléfono, etc. Sin embargo - como ya hemos mencionado- la presencia de un hijo
autista deriva multiples necesidades relacionadas con su condicién, como por
ejemplo la ingesta diaria de farmacos de alto costo, los permanentes controles
médicos, la realizacidbn de examenes, la adquisicidbn de pafiales cuando no hay

control de esfinter, el traslado diario a la escuela especial, entre otros.

Uno de los aspectos que primero se resiente con la falta de ingresos, es la
adquisicién de los medicamentos que requiere el hijo autista, ya que generalmente
son de un costo elevado. En este sentido, se han pesquisado casos dramaticos en
los que la falta de medicamento ha alterado gravemente el comportamiento del
nifio o joven, provocando trastornos de agresividad, falta de suefio, impulsividad,
angustia, ansiedad, que sin duda afecta la calidad de vida de él y de su grupo
familiar.

Otras situaciones que se presentan como consecuencia de la cesantia del
jefe de hogar son los largos periodos de ausencia del alumno a la escuela por
carecer del dinero necesario para su traslado ya que en el 99% de los casos debe
acompanarlo un adulto, lo que significa contar con el presupuesto para costear, a

lo menos, el valor de dos pasajes diarios, sin considerar las personas que por
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residir en lugares lejanos ocupan mas de un microbus, o las que deben

movilizarse en buses interurbanos donde el alumno debe cancelar la tarifa
completa, bien cuyo valor del pasaje es mayor.

A su vez, los periodos prolongados de ausencia o las inasistencias
ocasionales, pero permanentes, entorpecen el proceso de rehabilitacién del nifio o
joven, que en ocasiones refleja un detenimiento en su aprendizaje o un franco
retroceso y pérdida de las habilidades adquiridas hasta entonces.

En sintesis, podemos prever la importancia que adquiere la situacion laboral
de jefes de familia que cuentan con un hijo con autismo y como esta incide
directamente en la situacidn econdémica del grupo familiar sobre todo si
consideramos que en las familias nucleares biparentales el rol proveedor recae
mayoritariamente en el padre, mostrando a la madre, imposibilitada de desarrollar
una actividad laboral remunerada en forma estable, por abocarse casi
exclusivamente al cuidado del hijo discapacitado.

Esta variable también podria explicarnos la considerable proporciéon de
familias con hijos autistas de tipo extensa, cuya formacién responderia a la
busqueda de apoyo en parientes que contribuyan a la mantencion de la familia en
un periodo determinado de cesantia del jefe de familia.

6.1.5 CONTRATO DE TRABAJO

Otro factor a considerar es que del total de los jefes de hogar de familias
con hijos autistas ocupados, el 32% de ellos carece de un contrato de trabajo, cifra

muy por sobre el 19.5% que se estima a escala nacional.
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Por el contrario s6lo un 68% cuenta con contrato de trabajo, proporcién en
desmedro respecto al casi 80% encontrado a escala nacional en la Encuesta
CASEN 1998. Estos datos son los que muestra el préximo cuadro.

CUADRO N° 23
JEFES DE HOGARES OCUPADOS
CON Y SIN CONTRATO DE TRABAJO
ASPAUT, 2001

CONTRATO NUMERO DE JEFES | PORCENTAJE DE
'DEHOGAR | JEFES DE HOGAR
Con contrato : 26 68
Sin contrato 12 32
Total 38 100

Cuestionarid ASPAUT, 2001.

Uno de los datos mas relevantes del cuadro anterior nos permite inferir que
la falta de un contrato de trabajo se traduce en una serie de otras caracteristicas
que afectan directa e indirectamente la situacidbn socioeconémica del grupo
familiar, como son la inestabilidad laboral, la inseguridad, la carencia de un
sistema previsional y de salud si no se cotiza en forma voluntaria, posibles

irregularidades y/o abusos en la relacién laboral, bajos sueldos, etc.

6.2 INGRESOS Y SU DISTRIBUCION

En relacién con los ingresos autonomos de los hogares de nifios y jovenes
con autismo, el cuadro N° 24 nos muestra que un 44% (practicamente la mitad de
las familias), perciben ingresos inferiores a los $216.000 pesos.
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CUADRO N°24
INGRESO AUTONOMO DE LOS GRUPOS FAMILIARES
ASPAUT, 2001.

TOTAL DE INGRESOS DEL NUMERODE | PORCENTAJE
 HOGAR FAMILIAS DE FAMILIAS

0-115.000 ' 12 24
116.000 - 216.000 10 20
217.000 - 317.000 1 22
318.000— 418.000 8 16
419.000 - 519.000 4 8
520.000 - 620.000
621.000 y méas 4 8
Total 50 100

Cuestionario ASPAUT, 2001.

Sin duda que la gran proporcidn de hogares con ingresos inferiores al
sueldo minimo se relaciona directamente con el alto porcentaje de jefes de hogar
que se encuentran cesantes, que como pudimos apreciar anteriormente afecta a
un 14% de ellos. Esta situacion los llevaria a realizar trabajos esporadicos o los
llamados “pololos” que inciden directamente en una baja en los ingresos, que
probablemente se utilizan para satisfacer las necesidades mas basicas como la

alimentacion.

Comunmente tendemos a explicarnos los bajos ingresos, por la baja
escolaridad de los jefes de familia que les impediria desempefiarse en trabajos
donde exigen mayor preparacion y por ende mayores remuneraciones. Sin
embargo, en el caso de las familias con hijos autistas no se distingue una relacion
directamente proporcional entre ambas variables.
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En otras palabras, los ingresos no reflejan los niveles de escolaridad
alcanzados por los jefes de hogar en donde destaca un 28% con ensefianza
media completa y un 20% con ensefianza superior completa, por o que podemos
inferir que pese a tener la calificacion necesaria, éstos se encontrarian realizando

trabajos de menor calificacién, oficios o labores informales que redundan en bajos
salarios.

Si analizamos esta variable desde otra perspectiva podremos percatamos
que el monto del ingreso autbnomo promedio de Chile segun la Encuesta CASEN
1998 es de $466.589.- (Mideplan, 1999). Mientras que para las familias con hijos
autistas el ingreso promedio sélo alcanza los $281.820.- cifra que es notablemente
inferior y que incluso es menor que el promedio de ingreso mas bajo del pais que
corresponde a la VI regidn (296.575 pesos).

Respecto de la composicidn del ingreso auténomo de las familias con hijos
autistas, el 82% sefala que el mayor aporte lo hace el jefe de hogar como fruto del
trabajo que éste realiza. Ademas el 58% reconoce que éste constituye la uUnica

fuente de ingreso familiar, por lo que podemos inferir la compleja situacion que
desencadena la condicion de cesantia del mismo.

Como hemos resaltado a lo largo de esta investigacién un nifio o joven con
autismo genera innumerables necesidades relacionadas a su condicidon de
discapacidad y al igual que ofras personas también deben satisfacer sus
necesidades de alimentacion, salud, vestuario, educacién, recreacién, etc. Ahora
es muy probable que si el ingreso familiar es reducido, se otorgue prioridad a la
satisfaccion de las necesidades basicas en desmedro de las necesidades
especiales del hijo autista como la adquisicién de medicamentos, la postergacion
de atenciones médicas, dentales, de examenes de alto costo (escaner,
resonancias nucleares) el traslado del nifio a su centro de rehabilitacion entre

otros, decisiones que aunque no son voluntarias generalmente radican en
problematicas mayores.



128

A continuacion el cuadro N° 25, muestra la distribucién mensual del ingreso
auténomo que realizan las familias entre las principales necesidades.

CUADRO N° 25
DISTRIBUCION MENSUAL DEL INGRESO
ASPAUT, 2001.

PESOS(mil) | 0~20 [21-40[41-60] 61y+ TOTAL
RO N % [N°[% [N % N[ %] N | %
Alimentacién 5 10| 4|8 |11]22|30|60| 50 | 100
Servicios Basicos | 12 | 24 |28 |56] © |18| 1 | 2 | 50 | 100
Vivienda 1428 (12 (24| 4 [ 8 (20|40 50 | 100
Vestuario |49 |98 |1 |2 | - | - |- | -] 50 | 100
Atencionde Salud | 35| 70 |11 |22 | 4 |8 | - | - | 50 | 100
Medicamentos 57 |64 | 14|28 9 |[18| - | - | 50 | 100
Educacién 3468 (10|20 1 | 2 |5 |10| 50 | 100
Transporte 30|60(16|32| 2 | 4| 2| 4] 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

De Ia lectura de la tabla anterior podemos confirmar que basicamente el
ingreso familiar se destina a la satisfaccién de las necesidades de alimentacién y
vivienda. Resalta que una parte muy significativa del ingreso se destina a la
adquisicién de medicamentos: el 18% de las familias destina entre 41 y 60 mil
pesos mensuales y un 28% entre 21 y 40 mil pesos, igual cantidad dedican a las
atenciones de salud. Quizas éstos ultimos sean los gastos que mas las distinguen

de una familia comun.
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Un 56% designa entre 21 y 40 mil pesos mensuales al pago de los servicios
basicos lo que no implica que se encuentren al dia en él, ya que es frecuente
encontrar familias que adeudan cuentas de electricidad y agua potable por meses

y que al momento en que le suspenden el servicio cancelan o bien repactan la
deuda total.

Por ultimo, otro de los rubros que sobresale es el correspondiente al gasto
en el traslado del alumno a la escuela: un 32% asigna entre 20 y 41 mil pesos
mensuales, esto debido a que la mayoria de los nifios y jévenes deben ser

acompariados por un adulto, lo que incrementa el gasto diario en locomocion.

6.2.1 ESTRATIFICACION SOCIOECONOMICA DE LOS GRUPOS
FAMILIARES

La estratificacion socioecondmica es el método de clasificacion mas
empleado en la actualidad para segmentar la poblacién a partir de dos variables:

la econdmica y la social.

la segmentacion considera los siguientes factores al realizar
su clasificacion: el barrio en que vive la persona, la calidad
de la vivienda, la comuna, la educacion, profesion, y
actividades del jefe de hogar, el ingreso familiar, los
automoviles y otro tipo de bienes tales como televisor a
color, teléfono, video, refrigerador, microondas, lavadora y

computador (Hernandez, et al; 2002: 1).

Al aplicar esta clasificacion a la realidad de las familias de la Escuela
Especial 1637 “ASPAUT" podemos afirmar que:
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Del segmento que corresponde a las clases altas y media alta y que son |os
grupos A, B y C1 se aprecia la inexistencia de familias con hijos autistas que
cumplan con los requisitos para clasificar en este grupo, ya que se caracterizan,
entre otros factores, por vivir en sectores exclusivos, en viviendas de Iujo, con
jefes de hogar que hayan estudiado entre 17 y 20 afios y que perciban un ingreso
familiar promedio de dos millones 100 mi pesos. Cabe sefialar que segun estudios
realizados el afio 2000, el 10.7% del total de los hogares urbanos de Santiago

pertenecian a este estrato.

Un 10% de los grupos familiares de la Escuela Especial “ASPAUT”,
pertenecen a la clase media, llamada C2. Ellos viven alejados del centro de la
ciudad, en sectores tradicionales o de muchas viviendas nuevas, en villas, algunos
jefes de hogar son profesionales, con un promedio de 15 o 16 anos de

escolaridad, el ingreso promedio es cercano a los 820.000 pesos mensuales.

Al grupo C3 pertenecen el 18% de las familias y son categorizadas como
clase media baja. Cuentan con viviendas sélidas, generalmente pareadas,
ubicadas en sectores antiguos, relativamente modestos, con jefes de hogar que
cuentan entre 10 y 14 arfios de estudio y con un ingreso mensual de
aproximadamente 460.000 pesos.

La mayor parte de las familias con hijos autistas se clasifica como clase
baja en el estrato D, es decir, el 40% de ellas. Por lo general habitan viviendas
pequenas y economicas, en poblaciones populares, de gran densidad, personas
con estudios basicos completos 0 medios incompletos y que reciben un ingreso
promedio de 280.000 pesos al mes.

Por ultimo y representando al grupo con un bajo poder adquisitivo y de
extrema pobreza, tenemos al estrato E, que se distingue por vivir en sectores muy
populares y pobres, en viviendas pequefias, de material ligero o en malas
condiciones de habitabilidad, en donde el jefe de hogar ha estudiado en promedio
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5 afos, realiza trabajos ocasionales y el ingreso fluctua entre los 63.000 o menos
y los 245.000 pesos. Esta realidad atarie a 16 familias de nifios con autismo que
equivale al 32% del total, cifra muy por sobre el 10.8% observado en los hogares
urbanos de Santiago (Hernandez, et al; op.cit).

En el siguiente apartado profundizaremos el analisis de este importante
grupo de familias.

6.2.2 SITUACION DE POBREZA DE LAS FAMILIAS.

El método que nos permite estimar |la pobreza es el “método del ingreso” o
*del costo de las necesidades basicas’, y es el mas utilizado en nuestro pais y
también en el ambito internacional.

Desde 1987, MIDEPLAN ha realizado la medicion de la pobreza e
indigencia empleando este método, lo que ademas ha permitido la construccion de

indicadores comparables a lo largo del tiempo

De acuerdo con este método, a un individuo se le considera
pobre si su nivel de ingreso se situa por debajo de un nivel
minimo que le permita satisfacer sus necesidades basicas; e
indigente, si éste no le permite satisfacer sus necesidades
alimentarias. Estos minimos se denominan “linea de

pobreza” y “linea de indigencia” respectivamente(Mideplan,
2001:1)

La linea de la pobreza representa el ingreso minimo necesario por persona
para cubrir el costo de una canasta minima individual para la satisfaccion de las

necesidades basicas alimentarias y no alimentarias.



132

La linea de indigencia representa el ingreso minimo necesario por persona

para cubrir el costo de una canasta alimentarias.

Lo mismo ocurre cuando hablamos de familias u hogares:

Se considera en situacion de pobreza a aquellos hogares
cuyos ingresos son insuficientes para satisfacer las
necesidades basicas, alimentarias y no alimentarias de sus
miembros(...) y en situacion de indigencia a aquellos
hogares que, aun cuando destinaran todos sus ingresos a la
satisfaccion de las necesidades alimentarias de sus

integrantes, no lograrian satisfacerlas adecuadamente
(ibid: 2).

Segun las estimaciones del Ministerio de Planificacion y Cooperacion
basadas en la Encuesta CASEN 2000, no se constataron mayores diferencias en
la situacion de pobreza entre la poblacién sin discapacidad y la poblaciéon con

discapacidad en nuestro pais. Asi lo reflgja la préxima tabla:

CUADRO N° 26
SITUACION DE POBREZA
CHILE 2000

LINEA DE POBREZA | POBLACION CON | POBLACION SIN
DISCAPACIDAD | DISCAPACIDAD

indigente 57 57
Pobre noindigente 14.5 15.0
No pobre 79.8 793
Total - ' 100.0 100.0

Fuente: Mideplan, 2001.
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De la lectura de la tabla anterior podemos afirmar que existe un 20.2% de la
poblacidén con discapacidad que se encuentra en situacion de pobreza.

Ahora, para calcular la situacion de pobreza de las familias de nifos
autistas utilizaremos el mismo método. El cuadro numero 27 nos indica, la

estimacion del ingreso per capita para cada grupo.

CUADRO N° 27
INGRESO PER CAPITA DE LOS GRUPOS FAMILIARES
ASPAUT, 2001.

INGRESO PER CAPITA | NUMERO DE | PORCENTAJE DE
FAMILIAS FAMILIAS

0 - 20.281 8 16
20.282 — 40.562 13 26
40.563 — 60.562 13 26
60.563 — 80.562 7 14
80563y + 9 18
Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

Para el afio 2000 el valor de la linea de Indigencia para zonas urbanas,
alcanzo los 20.281 pesos y la linea de pobreza 40.562 (Mideplan, 2001).

Por ende, podemos concluir que 21 de las 50 familias con hijos autistas se
encuentran bajo la linea de la pobreza, equivalente a un 42% (ver cuadro N°28).

Esta cifra es alarmante, ya que practicamente dobla el porcentaje de
poblacién nacional que se encuentra en dicha situacion: 20.7%. Inclusive la
situacion es mas grave que la mostrada por la IX regidén categorizada como la mas
pobre del pais con un 32,8% de su poblaciéon bajo esta linea (Encuesta CASEN
1998).
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CUADRO N° 28
SITUACION DE POBREZA DE LAS FAMILIAS
ASPAUT, 2001.

LINEA DE POBREZA NUMERO DE PORCENTAJE
FAMILIAS DE FAMILIAS
indigente : 8 ' 16 :
Pobre no indigente 13 26 42%
No Pobre 29 58
Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

Al observar por separado la informacion que nos entrega el cuadro anterior,
podemos afirmar que el 16% de las familias con hijos con autismo son indigentes.
En otras palabras, esto significa que aunque dedicaran la totalidad de sus ingresos
a comprar alimentos, no lograrian cubrir adecuadamente las necesidades
nutricionales de sus integrantes.

Al mismo tiempo, los grupos familiares que estan en condiciones de
satisfacer sus necesidades alimentarias pero no el conjunto de las necesidades
basicas se definen como pobres no indigentes y atafie al 26% de las familias de

nifos y jévenes con autismo.

La situacidbn descrita anteriormente nos confirma la compleja realidad
socioecondmica que afecta a un importante grupo de familias cuyo hijo padece
autismo, ya que desde esta perspectiva podriamos hipotetizar que su llegada a lo
menos altera o cambia la situacion familiar.
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En este sentido, se podrian presentar dos posibilidades. La primera es que
la situacién econdmica del grupo familiar haya sido desde siempre precaria. Este
seria el caso de una familia cuyo jefe de hogar se encontraba cesante o realizando
trabajos esporadicos al momento en que se le diagnosticé autismo a su hijo. Con
ello debieron asumir una serie de gastos relacionados con examenes, atenciones
médicas, terapias, movilizacion, etc.; que a lo menos cambiara la forma de

distribuir el ingreso que tenian hasta ese momento (como pudimos apreciar en el
cuadro N° 25).

Si agregamos el impacto emocional que puede llegar a tener esta noticia en
el padre, mas la angustia de no contar con el dinero necesario para satisfacer las
necesidades especiales de este hijo, podremos inferir que su estado animico no
sea el mas favorable al momento de buscar mejores posibilidades laborales, por lo

que la inestabilidad laboral podria extenderse y perdurar por mas tiempo.

La segunda alternativa es que el estrato socioeconémico de la familia, hasta
el momento en que se confirma el diagnostico de autismo haya sido medio alto,
medio o medio bajo. Al igual que en el caso anterior, el primer ambito afectado es
la distribucion del ingreso. Sin embargo, es muy probable que las caracteristicas
ocupacionales, culturales y educativas de los padres o jefes de familia ubicados en
dichos estratos, sean de mayor nivel y estabilidad que las descritas anteriormente
y que por lo tanto aunque se ven enfrentadas a los mismos gastos tienen una

situacion econdmica que les permite enfrentar de mejor forma esta nueva realidad.

Sin embargo, a lo largo de las entrevistas se detecté que un importante
numero de familias donde trabajaban ambos padres, a lo menos uno, debi6 dejar
definitivamente de hacerlo para dedicarse al cuidado, crianza y educacién de este
hijo especial, lo que inmediatamente se traduce en una disminucion del ingreso
familiar, alterando nuevamente el ambito econdmico de ella.
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En este sentido, podriamos explicarnos, en parte, los altos indices de
pobreza registrados en estos hogares; confirmando que la llegada de un hijo con
autismo inevitablemente altera la dimensiéon econdémica de una familia, pudiendo
pasar de un estado a otro, sobre todo en aquéllos casos donde el ingreso familiar
pércapita, los ubica muy cerca de las Lineas de Pobreza o Indigencia. Asi lo
muestra el siguiente esquema:

» Desde una situacion de NO POBREZA a unade POBREZA

» Desde una situacion de POBREZA a unade INDIGENCIA

Como otro antecedente, es importante mencionar que generalmente al
hablar de pobreza pensamos en familias donde la pobreza es dura y se manifiesta
en la situacion habitacional precaria, en la nula o escasa escolaridad de los

padres, en problemas como alcoholismo, drogadiccion, etc.

Este no es el caso de las familias con hijos con autismo. En ellos |la pobreza
se manifiesta de una manera mas oculta, ya que las carencias son poco evidentes
y afectan principalmente las necesidades de alimentacion diaria, vestuario,
medicamentos, dinero para trasladar al nifio o joven al centro de rehabilitacién,
para realizarle los examenes médicos que requiera, entre otros. Podemos
mencionar como ejemplo el hecho que en algunos casos pueden contar con una
vivienda, sin embargo es probable que si son propietarios no cuenten con el dinero
para mantener al dia el pago de los dividendos, el pago de los servicios basicos, o
bien que la vivienda se encuentre en precarias condiciones de habitabilidad, o
como vimos en un numero importante de familias que se encuentran en calidad de

allegados en casas de familiares.
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En definitiva, la llegada de un hijo autista siempre va a impactar el ambito
socioeconémico de una familia. Lo que si variara es el grado de este impacto, que
sin duda dependera de multiples factores, pero principalmente de la situaciéon
econdmica que la familia enfrente al momento que comienzan el proceso de

buscar, primero un diagndstico y luego un tratamiento para el problema que afecta
su hijo(a).

6.2.3 ACCESO A BENEFICIOS SOCIALES.

En todo sistema econdmico existen grupos de la poblacién que quedan
rezagados del desarrollo econémico que alcanza el pais. Estas personas son las
que viven en la extrema pobreza y son calificados como indigentes o0 pobres no
indigentes y constituyen un grupo de atencidén preferencial para el Estado por su
alto grado de vulnerabilidad socioeconédmica.

A través del tiempo se han implementado politicas de caracter asistencial
cuya finalidad es suplir las deficiencias en alimentacion, educacion, salud, e
ingresos, junto con mejorar la distribucion de los ingresos a favor de los grupos
mas pobres.

Dentro de los distintos programas(...) estan aquellos que
conforman la Red Asistencial(...) tienen como objetivo,
personas que no reunen las condiciones para poder superar
por sus propios medios la pobreza 'y por lo tanto su situacion
no es solucionable a través de programas de capacitacion,
educacion o vivienda, sino por medio de un subsidio en
dinero que les permita satisfacer sus necesidades bdsicas

(Superintendencia de Seguridad Social, 1999: 95).
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Como parte de ellos destaca la Pension Asistencial de Invalidez (PASIS),
beneficio que consiste en el pago mensual de una suma de dinero fijada por ley,
que favorece a personas de cualquier edad con discapacidad mental, carentes de

recursos y cuyos ingresos propios y por persona del grupo familiar, no excedan del
valor del 50% de la pension minima (37.251 pesos).

El articulo 2° de la Ley 19.735, considera persona con discapacidad mental
a toda aquella que, como consecuencia de una o mas limitaciones psiquicas,
congénitas o adquiridas, previsiblemente de caracter permanente, vea
obstaculizada, en a 10 menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de
integracion social. Se entiende disminuida en un tercio la capacidad de la persona
cuando, considerando en conjunto su rendimiento en las areas intelectual,
emocional, conductual, y relacional, se estime que dicha capacidad es igual o
inferior al setenta por ciento de lo esperado para una persona de igual edad y
condicién social y cultural (Estado de Chile, 2001).

Por lo tanto, las personas con Autismo son sujetos potenciales beneficiarios
de esta pension. Sin embargo, la realidad nos muestra que del total de los
alumnos que componen la muestra (cincuenta y uno) sélo siete reciben este
beneficio. Ver el siguiente cuadro.

CUADRO N° 29
ALUMNOS QUE RECIBEN PASIS
ASPAUT, 2001.

PENSION ASISTENCIAL NUMERO DE | PORCENTAJE DE
DE INVALIDEZ ALUMNOS ALUMNOS

SL - B 7 13.7

NO - 44 86.3
Total ~— — 51 100

Fuente Cuestionario ASAPUT, 2001,
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Categoéricamente distinta es la realidad a escala nacional que indicé que del
total de la poblacion pobre con discapacidad, el 87% es beneficiaria de pensién
asistencial de invalidez (PASIS) o subsidio unico familiar (SUF), subsidio que
ademas les permite acceder a gratuidad en la atencién de salud en los servicios
publicos (Mideplan, 2000).

Es probable que esta situacion se deba al puntaje que las familias con hijos
autistas obtienen en la aplicacién de la encuesta CAS II, instrumento que prioriza
y selecciona los beneficiarios de programas sociales, y que evalua cuatro
variables principales: ingreso, situacion ocupacional, escolaridad jefe de hogar y
situacion habitacional.

Como pudimos constatar en parrafos precedentes, el nivel educacional de los
jefes de hogar fluctua mayoritariamente en la educacibn media completa y
superior completa, o que se traduce en un puntaje alto para dicha encuesta,
independiente que el nivel educativo no se traduzca en desempenos laborales de
alta calificacién. Por otra parte, la situacion habitacional mide el acceso a ciertos
bienes y servicios sin importar la tenencia de ellos, es decir, una familia en
condicion de allegados aunque no sean duefios de la vivienda y de su

equipamiento es probable que califiquen con un puntaje alto, por el sélo hecho de
tener acceso a ella.

6.3 SISTEMA PREVISIONAL DE SALUD

Un elemento que nos interesa describir en este estudio se relaciona con
identificar el sistema de salud al que acceden los nifios y jovenes con autismo. Tal
como lo muestra el cuadro N° 30, la mayor proporcion se concentra en los que son
atendidos por el sistema publico.
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CUADRO N° 30
SISTEMA PREVISIONAL DE SALUD
ASPAUT, 2001

SISTEMA DE SALUD NUMERO DE PORCENTAJE DE
' FAMILIAS - FAM!LIAS
Fonasa - = - 32 = 64
Isapre 16 : 32
Otro 2 4
Total - ' 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

A pesar que la mayoria de las familias con hijos autistas opta por FONASA,
es posible advertir algunas diferencias respecto a lo encontrado en la Encuesta
CASEN ario 2000 que sefnala que el 81% de la poblacion con discapacidad del
pais, es atendida por el sistema publico y apenas el 7.1% por el sistema de
ISAPRE.

La mayor diferencia radica en las familias con hijos autistas que optan por el
sistema de salud privado (32%) lo que evidencia una brecha abismal respecto al

porcentaje nacional (7.1%), que sefald la Encuesta CASEN 2000, para la
poblacién con algun tipo de discapacidad.

Probablermente el hecho que las familias con hijos autistas se encuentren
afiliadas en un importante numero a Instituciones de Salud Previsional (ISAPRE)
responde a la necesidad de buscar un sistema que pueda cubrir o bonificar las
necesidades de salud especiales, que requieren estos nifios y jovenes y que

ademas de su especificidad mantienen un caracter de por vida.
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En la actualidad, dichas necesidades no son cubiertas por el sistema
publico de salud, a pesar de los esfuerzos sélo se ha logrado que uno de los
examenes requeridos en estos nifios (Resonancia Nuclear Magnética) sea
cubierto en parte por FONASA, lo que sin duda es insuficiente al considerar que el
monto que los padres deben cancelar bordea los 100.000 pesos, esto sin contar el
pago de la anestesia que puede alcanzar otros 100.000 pesos; Cabe destacar que
el monto a cancelar son los mismos para todos los tramos incluyendo el tramo “A”
al que corresponden las personas que se encuentran cesantes, desocupadas, o
que reciben una pensidn asistencial que no supera los 36.000.- pesos.

Por otro lado, en el sistema publico de salud el acceso a médicos
especialistas (generalmente neurdlogos o psiquiatras) es sumarmente escaso, por
este motivo el tiempo de espera para lograr una consulta es a lo menos de 2
meses, lo que no se adecua a las necesidades de una persona autista que los
requiere en forma permanente y a veces urgente. Debido a ello y en otros casos
por buscar a un profesional idéneo en el tema los padres acuden a médicos

particulares, que deben costear destinando parte importante del presupuesto
familiar.

A pesar de las precariedades existentes, optar por el sistema de salud
privado no siempre es una alternativa adecuada para las familias que tienen un
hijo autista, ya que en general el costo mensual de los planes es sumamente
elevado, especialmente si reparamos en que el 44% de las familias perciben
ingresos inferiores a los 216.000 pesos mensuales; por lo que sabemos los
sueldos bajos son “castigados” por las ISAPRES por lo que los valores de los

planes que ofrecen son elevados en proporcion al sueldo de la persona.

Ademas las necesidades de salud de estos niflos pueden variar mucho en
poco tiempo y pueden ir desde las de especialidades neuroldgicas, psiquiatricas,
nutricionales, hasta las que son comunes para cualquier persona como las

dentales, oftalmolégicas, traumatélogicas. No obstante, no siempre los médicos se
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encuentran capacitados para brindar una atencién oportuna a estos nifios o
jovenes ya sea por la escasa experiencia en el tema y en el manejo de ellos, ante
lo cual los padres optan por un médico que cumpla con dichos requerimientos y

que no siempre se adecua al sistema de salud de la familia por lo que deben
costario en forma particular.

Es de suma relevancia destacar que este factor puede contribuir a la
formacion de la llamada “pobreza encubierta” a la que nos referimos
anteriormente, por lo que la informacion y orientaciéon que la familia del nifio pueda
recibir al momento de optar por uno u otro sistema de salud, es fundamental para
que puedan tomar una decisidén consciente y lo mas acertada posible segun la
situacién particular de cada una. En ello es manifiesta la contribucién que el

Trabajador Social puede y debe realizar.

6.4 SITUACION DE VIVIENDA Y CONDICIONES DE HABITABILIDAD.

El acceso a la vivienda, la estabilidad de la tenencia y las caracteristicas de
habitabilidad de la misma son elementos centrales para la constitucién,
consolidacién y estabilidad de cualquier familia. No obstante, mayor relevancia
adquiere cuando una de las personas que la conforman padece una discapacidad
que por ejemplo, lo incapacita para valerse de una vivienda por sus propios
medios, en el futuro.

En primer lugar, interesa describir el patrén existente respecto del tipo de
vivienda que habitan las familias con hijos autistas. El cuadro N° 31 muestra que el
esquema general no difiere sustancialmente de la tendencia observada en la
poblacién sin discapacidad de nuestro pais, donde segun la Encuesta CASEN ano
2000, prevalece el tipo “casa” con un 88.6%, seguido por 8.3% departamento en
edificio, un 2.6% en mediagua, pieza o mejora y un 0.5% en rancho, ruca o choza
(Mideplan, 2001).
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CUADRO N° 31
TIPO DE VIVIENDA FAMILIAS
ASPAUT, 2001

TIPO DEVIVIENDA | NUMERODE | PORCENTAJE DE
| — FAMILIAS FAMILIAS

Casa TR 82

Departamento 5 10

Mediagua =2 4

Pieza , , -2 , 4

Total 50 100

Fuente: Cuestionario “ASPAUT”, 2001.

Pese a lo anterior, podemos percatamos de la existencia de una importante
brecha en desmedro de las familias con hijos con autismo, en la categoria de
mediagua o pieza donde éstas alcanzan un 8%, mientras que en la poblacion sin

discapacidad solo el 2.6% vive en iguales condiciones.

Sin duda este fendbmeno responde, por una parte, a las deficitarias
condiciones socioeconémicas que presentan estas familias que no les permite
acceder a un tipo de vivienda de mayor calidad y por ende mayor costo (casa,
departamento); y por otra a la estructura de satisfaccién de necesidades que ellos
consideran prioritarias o de mayor urgencia satisfacer como las relacionadas con
los medicamentos o tratamientos del hijo discapacitado;

Cabe sefalar que esta condicion afecta la calidad de vida del grupo familiar
tanto en un sentido material como de convivencia y de relaciones interpersonales;

puesto que - como veremos mas adelante - se relaciona directamente con el
fenémeno del allegamiento.
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Respecto del material que prima en la construccién de las viviendas, el
siguiente cuadro muestra una clara tendencia del material sélido entendido como
ladrillo, hormigdn armado y piedra.

CUADRO N° 32
MATERIAL DE LA VIVIENDA
ASPAUT, 2001

MATERIAL | NUMERO DE | PORCENTAJE
| | B FAMILIAS | DE FAMILIAS
Ladriilo;cbncrete 33 66
Madera — 7 14
Mixto — 9 18
Adobe 1| 2
Tofat 50 - 100

Fuente: Cuestionario “ASPAUT”, 2001.

Por consiguiente, podriamos inferir que las condiciones de materialidad de
las viviendas, que incluye el estado de conservacién de muros, techos y pisos, en
su mayoria es buena y aceptable, con excepcién de la vivienda de adobe que
mostraba evidentes signos de deterioro.

La tenencia de la vivienda, es otro de los puntos relevantes de analizar, ya
que desde el punto de vista de la constitucion del patrimonio del grupo familiar, la
propiedad de la vivienda constituye la posesion mas importante para la mayoria de
las familias, por lo que generalmente estan dispuestas a realizar grandes

esfuerzos de ahorro para obtenerla.

Sin embargo, - como ya mencionaramos - dicha situaciébn se torna
sumamente compleja cuando existe un hijo discapacitado ya que
permanentemente esta generando gastos importantes que impactan el
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presupuesto familiar y dificultan o anulan la capacidad de ahorro de la familia, lo
que en definitiva se traduce en una postergacion de la posibilidad de obtener una
vivienda propia. Asi lo refleja el siguiente cuadro.

CUADRO N° 33
TENENCIA DE LA VIVIENDA
ASPAUT, 2001.

TENENCIA NUMERO DE | PORCENTAJE DE |
, y ' FAMILIAS -~ FAMILIAS
Propia pagada 4 — 15 | 30
Propia pagénddse , 8 16
Arrendéda 9 ' 18
Cedida | 5 10
Allegado = 13 , 26
Total : : 50 100

Fuente: Cuestionario “ASPAUT”, 2001.

La hipbtesis anteriormente expuesta se confirma al observar que las
familias que son propietarias de la vivienda, considerando las categorias de
“propia pagada” y “propia pagandose” solo alcanza el 46% del total, cifra que se
encuentra muy por debajo del 70.5% que evidencia la poblacién sin discapacidad
en nuestro pais(Mideplan, 2002).

En este sentido, y como ya avistaramos en parrafos anteriores, el
allegamiento constituye un fendmeno relevante en las familias con hijos autistas,

ya que la proporcién que vive en esta condicion alcanza el 26%.

En la poblacién de nuestro pais y segun lo sefald la ultima Encuesta
CASEN, se observd una considerable disminucion de este tipo de hogares, de
918.756 el afo 1990 a 743.450 el afio 2000.
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En el 2000, el allegamiento se redujo a alrededor de un 30%
de los hogares, considerando tanto aquellos que no tienen

casa como aquellos que reciben en la suya a un hogar

allegado(Mideplan, 2001: 5).

Desde Iuego el allegamiento constituye uno de los problemas
habitacionales mas criticos en nuestro pais ya que involucra tanto a los allegados
como a los receptores en aspectos econdmicos, culturales, de convivencia,
interrelaciones, costumbres, entre otros; Dos o mas nucleos familiares que
deciden voluntaria o involuntariamente (por necesidad, conveniencia) compartir, ya
sea un mismo sitio 0 una misma vivienda.

Las causas que pueden llevar a esta situacion no son siempre econémicas,
ya que esta forma de vida no es privativa de los mas pobres y existen, aunque

decrecientes, proporciones importantes de allegamiento en todos los grupos de
ingreso (Sernam, 1994).

No obstante, de los 13 hogares allegados, 10 corresponden a un tipo de
allegamiento interno y como sefiala el Informe de la Comision de la Familia:

el allegamiento interno se asocia con mas claridad a
la extrema pobreza: cuatro de cada diez de estos
nucleos se ubica en el grupo de mds bajos ingresos, lo
que refuerza la impresion de que el origen de este
modo de convivencia es econdmico antes que

cultural(ibid: 135).

Como ya hemos mencionado, es probable que las caracteristicas
socioecondémicas de las familias con hijos autistas favorezcan la formacién de
hogares allegados, sobre todo cuando vemos que de las trece familias que
muestran esta condicidn, siete corresponden a nucleos biparentales que por la
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falta de trabajo o por condiciones laborales precarias de uno o0 ambos cényuges
carecen de la autonomia para satisfacer sus propias necesidades. Los seis casos
restantes equivalen a nucleos monoparentales, en donde la madre asume el
cuidado y crianza del hijo autista sin el apoyo paterno, motivo por el cual recurre a

su familia de origen en busca de apoyo econémico, social y emocional.

En relacién con el acceso de las viviendas a los servicios basicos como el
agua potable, sistema de eliminacién de excretas y energia eléctrica, podemos
destacar que un gran porcentaje de ellas disponen de dichos servicios, por o que

se infiere que los indicadores de saneamiento son buenos y aceptables.

El cuadro N° 34, nos muestra que el 100% de las viviendas cuentan con
agua potable que proviene de la red publica, lo que descarta otras vias de

procedencia como son |los pozos, norias, rios o vertientes.

CUADRO N° 34
DISPONIBILIDAD DE ACCESO AL AGUA POTABLE
ASPAUT, 2001.
PROCEDENCIA DEL NUMERO DE | PORCENTAJE DE
' AGUA FAMILIAS 7 FAMILIAS
Red publica (Cia. De 50 100
agua potable) '

50 " —100%
Total

Fuente: Cuestionario “ASPAUT” 2001 .'

Cabe mencionar que a pesar de los datos expuestos en la tabla anterior,
dos de las cincuenta viviendas contaban con careria fuera de la vivienda pero
dentro del sitio.
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El acceso a energia eléctrica, presenta un panorama similar: el 100% de las

viviendas cuenta con él y en su totalidad proviene de la red publica de alumbrado,
asi lo muestra la préxima tabla.

CUADRO N° 35
DISPONIBILIDAD DE ACCESO A ENERGIA ELECTRICA
ASPAUT, 2001.

DISPONIBILIDAD DE ENERGIA | NUMERO DE | PORCENTAJE DE
ELECTRICA FAMILIAS | FAMILIAS
Red puiblica 50 100%
Total 50 100%

Fuente: Cuestionario “"ASPAUT”, 2001.

La presencia de servicio higiénico en una vivienda es otro factor que denota
la calidad de ella, conjunto con el tipo de bafio que puede ir desde aquel que se
encuentra conectado a alcantarillado, a un cajén sobre pozo negro, uno quimico o
simplemente no contar con él.

El cuadro n° 36 indica que sélo dos de las cincuenta familias no contaban
con un sistema de eliminacioén de excretas dentro de la vivienda. Esto debido a
que las viviendas eran mediaguas instaladas sin sistema de alcantarillado; por
este motivo deben compartir el uso del bafio con los habitantes de la vivienda
principal.
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CUADRO N° 36
SERVICIO HIGIENICO DE LAS VIVIENDAS
ASPAUT, 2001.

EL SERVICIO HIGIENICO DE ESTA | NUMERO DE | PORCENTAJE DE
VIVIENDA ES O ESTA FAMILIAS FAMILIAS
Conectado a alcantarillado 47 94
Cajén sobre pozo negro 1 2
No tiene 2 4
Total 50 100

Fuente: Cuestionario “ASPAUT”, 2001.

En tanto, la vivienda que presenta el bafio de tipo cajén sobre pozo negro,
se debe especificamente a que se encuentra ubicada en una zona rural donde

predominan este tipo de servicios higiénicos.

Ademas de las condiciones de habitabilidad y materialidad de una vivienda,
también interesa describir el estado de ella por dentro, es decir, si cuenta o no con
el equipamiento necesario o por lo menos basico, que permita la realizacién de las
actividades diarias y cotidianas de toda familia como: cocinar, conservar los

alimentos, lavar, dormir, descansar, asearse, etc.

Para ello, se establecieron las categorias de “suficiente” e “insuficiente”,
considerando que en la ultima califican todas las viviendas que carecen de a lo
menos uno de los siguientes artefactos y/o servicios: calefont, refrigerador, cocina,

lavadora, comedor, living y camas.

Bajo estos criterios, el estudio nos revela que el 20% de los hogares de los

nifios y jovenes autistas califican en la categoria de “insuficiente”.
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Esta carencia sin duda afecta la calidad de vida que los grupos familiares
llevan; por ejemplo la privacion de artefactos, tales como el calefont ( 6 de los 10
casos) influye directa o indirectamente en el aseo, la higiene y la presentacion de
las personas afectadas, también puede darse el caso de familias que sufren
permanentes resfriados 0 neumonias por exponerse diariamente a agua fria. se
vean catadas en su salud sufran de que personal o incluso derivar en problemas
de salud como resfriados permanentes, neumonia etc. El panorama se agudiza
cuando pensamos en casos de nifios y jovenes que no controlan esfinter y que
usan pafales o que son dependientes de un adulio para su aseo y limpieza

personal.
CUADRO N° 37
EQUIPAMIENTO Y ENSERES DE LAS VIVIENDAS
ASPAUT, 2001.
CATEGORIA NUMERO DE PORCENTAJE DE
FAMILIAS FAMILIAS

Suficientes 40 80

insuficientes 10 20

Total 50 100

Fuente: Cuestionario “ASPAUT”, 2001.

Asimismo se pretendid determinar el estado en que se encontraban los
enseres y artefactos, ya que no basta conocer si cuentan o no con ellos, sino que
también su calidad, mantencién y usabilidad. En este sentido, el estudio revel6
que la mayor parte de las familias, cuarenta y cinco equivalente al 90%, contaban
con equipamiento en condiciones “aceptables’, es decir, cumpliendo su funcion de
manera 6ptima. Tres de los cinco casos restantes mostraron una condicion regular
y dos un estado deficiente.
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El hecho de haber realizado las entrevistas en los propios domicilios de los
alumnos de la Escuela Especial “ASPAUT”, permitio observar el estado de higiene
y limpieza de las viviendas.

En general, la siguiente tabla nos muestra el predominio, con un 80%, de
condiciones optimas de limpieza e higiene, o que no sélo es importante por el
hecho en si, sino que ademas nos permite inferir la existencia de conductas como
la preocupacion, el cuidado y el afecto hacia la familia y hacia este hijo especial.

CUADRO N° 38
HIGIENE Y LIMPIEZA DE LAS VIVIENDAS
ASPAUT, 2001

CATEGORIA | NUMERO DE FAMILIAS PORCENTAJE DE
FAMILIAS

Optima 40 80

Regular ] 18

Deficiente 1 2

Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

Otro de los aspectos relevantes de estudiar en el ambito de vivienda es el
nivel de hacinamiento existente. Segun la concepcién utilizada en la Encuesta
CASEN 1998, se define como indicador de hacinamiento:

la relacion entre el nimero de personas del
hogar y el numero de recintos habitables que
ocupan en una vivienda. Se estimo que existe
hacinamiento cuando en un hogar hay mds de
tres personas por recinto  habitable

(Mideplan, 2000:2).
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Conforme a lo anteriormente citado podemos establecer que cinco familias,
que corresponden a un 10% del total, revelan un nivel de hacinamiento importante,

que refleja un numero excesivo de personas con respecto al espacio disponible.

Si pensamos que este nivel de hacinamiento esta determinado para
hogares en donde sus integrantes no poseen caracteristicas especiales, podemos
imaginar lo complejo que se torna el panorama cuando ademas uno de los
miembros de la familia padece una deficiencia como el autismo, en donde por las
caracteristicas de ésta, las personas que lo padecen necesitan exactamente lo
contrario, es decir, espacios amplios donde puedan deambular, ordenados, sin
muchos estimulos, espacios de privacidad, que ayuden a evitar la angustia, la
ansiedad y que no sean riesgosos para el nino y su familia en momentos de crisis

o descompensaciones que éste sufra.

Otro factor relacionado con este tema es el numero de personas que
habitan una vivienda y el numero de camas que disponen. CELADE el ano 1997
define como situaciéon normal a 1.3 o0 menos personas por cama, como situacion
problematica entre 1.4 y 2.5 personas por cama y como critica a 2.6 0 mas

personas por cama. El cuadro préximo nos indica la situacion de las familias.

CUADRO N° 39
NUMERO DE PERSONAS POR CAMA
ASPAUT, 2001.

NUMERO DE NUMERO DE | PORCENTAJE DE
PERSONAS POR CAMA FAMILIAS FAMILIAS
1.3 o-menos 37 74
14y25 11 22
2.6 o mas , 2 4
Total 50 100

Fuente: Cuestiénario ASPAUT, 2001.
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De la lectura del cuadro anterior, se desprende que el 22% de las familias
presentan una situacion de camas que podriamos denominar como problematica y
sélo un 4% una situacién critica.

Aungue bajo este concepto no serian alarmantes las cifras, cabe mencionar
la existencia de otro fendmeno que si se presenta en estas familias y es el hecho
que en un 32 % los nifos y en algunos casos jovenes con autismo duermen en el
mismo dormitorio que los padres o abuelos y mas aun en un 10% de los casos
comparten la misma cama. Pareciera que la causa de esta situacidén responde a

actitudes de sobreproteccion mas que a la falta del recurso en si.
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CAPITULO 7
DINAMICA FAMILIAR

Las familias se desarrolian de acuerdo a sus caracteristicas estructurales
como su tamano, las personas que la integran, el parentesco, su evolucidén
histérica. De igual forma inciden sus caracteristicas socioeconémicas como el
jefe de hogar, el ingreso, la vivienda, entre otras. Sin embargo, existe una
dimension subjetiva de la familia que es imprescindible abordar si queremos
comprender integralmente el problema del Autismo: la dinamica familiar.

Este ambito denota la forma en que cada grupo se relaciona
cotidianamente, enfrenta y resuelve distintas situaciones sean o no de conflicto;
Aqui es donde se mezclan los impulsos, los pensamientos y las emociones, es la
forma de funcionamiento que ésta adquiere, el modo de relacion entre sus
miembros, de éstos con otras personas y con las diversas instituciones u
organizaciones que componen nuestra sociedad. Cabe considerar que cada
familia, asi como cada miembro de la familia, es unica y por lo tanto, también lo es

la forma en que ellos se relacionen y convivan.

Diversos estudios, definen ciertos patrones bajo los cuales se desarrollaria
el llamado ciclo vital de la familia, el que consta de etapas marcadas por el

desarrollo individual, en donde el sistema familiar crece y se adapta a los sistemas
externos.

La primera fase se refiere a la formacion de la pareja(...)
punto de partida que presupone el interés de constituir una
familia con los parametros universales de una pareja con
hijos(...), luego con el nacimiento de los hijos comienza la
etapa filial, la que finaliza cuando éstos comienzan a

independizarse afectiva y/o economicamente para abandonar
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el hogar y asi dar paso al llamado nido vacio (Quintero, 1997:
121-124).

Sin duda y como se menciona en la cita anterior la llegada de los hijos
marca una etapa trascendente en el desarrollo de todo grupo familiar. En este
sentido cabe preguntarnos, qué sucede cuando ese hijo del que se espera crezca
sano, fuerte, independiente y se desarrolle en forma normal, parece no conectarse
con la realidad, con sus padres, hermanos y muy por el contrario, parece cada vez
mas ligado a su propia realidad y a crear su propio mundo y espacio.

Desde el enfoque sistémico se considera a la familia como un sistema

integrado en que todos los miembros se influyen unos a otros.

El sistema familiar es mds que la suma de sus partes
individuales(... )tan integral es esta relacion entre las partes
y el sistema total, que si un individuo o subsistema familiar
flaquea en su funcionamiento, la totalidad del sistema
familiar se ve afectada. A la inversa, si el sistema familiar no
estd funcionando adecuadamente, los sintomas de esa

disfuncion pueden desplazarse hacia uno de los miembros
(ibid: 38).

En este sentido y a pesar de que el Autismo como discapacidad afecta en
estricto rigor, al individuo, a un solo miembro de la familia, podemos inferir que
ésta es una experiencia que trasciende el ambito familiar y, aunque cada familia
es unica y vive a su manera la presencia de un hijo con discapacidad, es posible
concebir que se producen cambios importantes, ciertas modificaciones o
adecuaciones al interior de la vida de cada nucleo, que predominan y los
caracterizan.

En efecto, la liegada de un discapacitado a la familia y la discapacidad

misma constituye una agresidon desmedida en aspectos econdmicos, sociales
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(como pudimos constatar en los capitulos precedentes) y también emocionales;

Por lo tanto, el funcionamiento familiar en su conjunto se resiente.
7.1  IMPACTO DEL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN LA FAMILIA.

Se han realizado estudios que describen el impacto que una familia tiene
cuando un miembro padece un trastorno cuyo diagndstico o condena a la

discapacidad. Al respecto se sefialé en la “Jornada de Familia y Discapacidad”:

Mas alla de las condiciones socioculturales y economicas de la
Jamilia pesa mucho el tipo y grado de discapacidad que sufre
el paciente; el prondstico que ésta tiene, la viabilidad de
tratamientos que a corto o largo plazo permita la recuperacion
parcial o total del enfermo; los costos economicos de este
proceso(...) el que el paciente tenga o no enfermedades
intercurrentes que empeoren su estado de salud; y el tipo de
personalidad y las capacidades reales y emocionales,
cognoscitivas, de adaptacion al estrés y readaptacion social
que tengan los afectados por una parte y el nucleo familiar por

otra (Dulanto, 2001:21).

En el caso del autismo, estos elementos se conjugan de tal manera que la
complejidad de la situacibn se hace mayor en relacion con ofro tipo de
discapacidades. Por ejemplo, el alto grado de desconocimiento y desinformacion
existente en la sociedad, hace que generalmente los padres se vean enfrentados
a una serie de miedos, temores, inseguridades, mitos y prejuicios al momento de
recibir el diagnéstico; por otro lado, el prondstico es incierto y va a depender del
grado de autismo y si se presentan cuadros asociados (como sabemos en el 75%
de los casos se asocia algun grado de retraso mental). Ademas existe una

escasez de organizaciones especialistas en el diagnéstico y tratamiento del
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autismo, sobre todo dirigidas a familias de un estrato socioeconémico medio o
bajo.

Se suma a ello, el que generalmente los padres de personas autistas han
vivido un periodo de deambulacion e imprecisiones antes de enterarse del
diagnostico final de sus hijos. Como el autismo no siempre es evidente desde el
nacimiento, los padres oscilan entre sus dudas, sabiendo a veces que algo anda
mal y convenciéndose a si mismos de que todo va a salir bien.

7.1.1 REACCION DE LOS PADRES ANTE EL DIAGNOSTICO.

Las personas a lo largo de sus vidas, enfrentan situaciones que de alguna u
otra forma resultan dolorosas. El que los padres se enfrenten al diagnostico de
discapacidad de un hijo debe ser uno de los dolores mas intensos, ya que ademas
se acompana de sentimientos de impotencia, miedo, culpabilidad, rabia y
frustracién; todos ellos dificiles de compatibilizar con el sentimiento de amor hacia
este hijo.

Asi es como el siguiente cuadro refleja que el 46% de las familias en
estudio, sefiala tener una actitud de dolor, tristeza, pena, incertidumbre e incluso

un rechazo inicial hacia el nifio, al momento de recibir el diagnoéstico de autismo.



CUADRO N° 40

ACTITUD DE LOS PADRES

FRENTE AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO DE SUS HIJOS
ASPAUT, 2001.

CATEGORIAS NUMERO DE PORCENTAJE
FAMILIAS DE FAMILIAS

Dolor, incertidumbre, rechazo 36 46
en un principio.
Negaciéon 10
Sobreproteccion 6
Aceptacion paulatina, apoyo y 30 38
superacion
Total 79 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.
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La Psicbéloga Ana Gonzalez describe que durante esta crisis y durante las

fases del proceso de adaptacion, que mas adelante se describira, se producen

sentimientos como la conmocién, incredulidad, proteccionismo, sensacién de

rechazo, dolor, tristeza, inadecuacién, incapacidad, enfado, hostilidad, vergiienza,

culpa, negacién. Sin perjuicio de lo anterior, refiere que no todas las personas

pasan por estos sentimientos, pero si por algunos de ellos, de forma mas o menos

intensa y que ademas hay muchos factores que matizan las respuestas que se

producen ante las diversas etapas de la crisis y que son importantes considerar a

la hora de intervenir profesionalmente con las familias como son el nivel cultural,

econdmico, ajustes personales de los padres, si tienen mas hijos o no, la

severidad del trastorno, las relaciones familiares previas a la llegada del hijo con

discapacidad (Gonzalez et al, 1999).
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Las categorias observadas en el cuadro N° 40 concuerdan con la percepcion
de que aunque es imposible predecir la magnitud del impacto ni la respuesta a él,
se puede afirmar que es inevitable que se produzcan cambios, en primer lugar por
el inminente proceso de duelo que implica el considerar la posibilidad de que un
hijo(a) nunca sera capaz de experimentar ciertos aspectos de la vida que se

esperan para el futuro de cualquier persona.

Se habla de duelo en el sentido que este es un proceso que se experimenta
ante la pérdida de lo querido o de lo esperado. Es un sentimiento intimo e intenso
que se expresa al mundo exterior dependiendo del género, la sensibilidad, la
personalidad, la vision de mundo y la capacidad de cada persona de exteriorizar el
dolor. Ahora, el duelo por la discapacidad se diferencia de otros porque el motivo
del dolor se mantiene presente y el sentimiento se encarna en un ser querido que

no sabemos si sufre, qué piensa y qué le esta pasando.

Lo importante en esta etapa es trabajar esa emocidn y no ignorarla, en otras
palabras: llorar, tener pena, tristeza, decaimiento, desconsuelo, quebranto, etc.
Tampoco es aconsejable decir frases como: fuerza, adelante, hay que seguir; ya
que no facilitan la expresion y la vivencia del sentimiento real y verdadero

ocultandolo detras esta “fuerza encubierta”.

La Revista Autismo en Sociedad N° 8, sefiala en uno de sus articulos que
todas estas reacciones son parte del proceso de adaptacion que comienza una
vez que a los padres, se les comunica el diagndstico de sus hijos. Sin embargo, se
debe tener presente que muchos factores pueden infringir este proceso, como la
naturaleza de la discapacidad, las necesidades especificas del nifio, su apariencia
—tal como lo mencionaramos anteriormente- la situacion financiera de |los padres,
su religion, creencias, su educacion, etc.; dichos elementos afectaran el tiempo de

reaccion y la habilidad de los padres para luchar con estas nuevas realidades,
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mientras se encuentran afectados emocionalmente por todo ello (Quebec Society
for Autism, 2002).

El proceso de adaptacioén conlleva cinco etapas bien diferenciadas.

» La primera se denomina como un Estado de Shock, donde la persona es
confrontada por una situacidn impredecible y debe afrontar esta nueva
realidad. Los padres se encuentran confusos, agitados y sorprendidos de que

esto les esté pasando a ellos.

» Le sigue la etapa de Confusiéon y Negacién, donde los padres buscan otros
profesionales con la esperanza de que se haya producido un error o actian
como si el problema no existiese. Es durante este periodo que los padres se
muestran confusos, enojados, abrumados solos y doloridos. Sin embargo, este
atajo es normal hasta que las personas pueden comenzar a lidiar con la
realidad de la situacion. Cabe sefialar que en la tabla anterior el 10% de los
padres reconocen haber tenido una actitud de negacién.

» La Realidad hace su aparicion y se da cuando los padres perciben lo que
verdaderamente les esta pasando. Atraviesan por un periodo de intenso dolor,
frecuentemente se sienten culpables o peor aun culpan a sus parejas por la
situacion, cuestionan sus valores, creencias e incluso sus propios
sentimientos.

> La cuarta fase se caracteriza por iniciar la Adaptacién y Lucha; aqui
generalmente el estrés como la ansiedad se disipan. Parecen recobrar sus
intereses y tener una mirada mas positiva hacia la vida en general, descubren
que la vida sigue adelante y que estan dispuestos a lidiar con sus problemas.
Progresivamente su actitud cambia y buscan en sus hijos sus capacidades

mas que sus discapacidades.
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» Finalmente el periodo de Reorganizacién. En ella los padres luchan con la
realidad y reconocen los limites y el potencial de sus nifios. Usan su
imaginacion y creatividad para encontrar soluciones a sus problemas. Durante
este tiempo estan abiertos al encuentro con otras personas que comparten
experiencias similares. Buscan mecanismos para enfrentar cotidianamente

esta realidad y no volcarse en su contra.

Es imprescindible comprender que este no es un proceso lineal y por ende
durante su desarrollo existen momentos de avance y de retroceso, que al
enfrentar situaciones dificiles deben revivir el estrés y la ansiedad. De igual forma

es posible que algunos padres nunca logren adaptarse por completo al hecho de
tener un hijo con discapacidad.

Otro modelo es el descrito en la Revista Atrévete (afio 1999), y es conocido
como transicion de Ericson, describe las etapas por las que pasan los padres de
ninos autistas:

» Inmovilizacion, ya que no se sabe cOmo enfrentar el problema.

> Minimizacién, en la que se reconoce la existencia del problema pero se le

resta importancia.

> Depresioén, que aflora como consecuencia de la sensacion de impotencia

que produce el problema.
> Aceptacioén de la realidad, que marca el inicio de la salida de la crisis.

> Autointerrogacion, en la que el reconocimiento del problema los hace

interesarse por esta nueva situaciéon que viven.
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» Buasqueda de significado, marca el inicio de la busqueda de conocimiento

e informacion para comprender el significado de los cambios que operan en
el hijo;

» Internalizacion, etapa en la que el conocimiento logrado permite adecuar

la propia conducta con respecto a los cambios operados con el nifio.

En el caso del autismo podemos inferir que la forma de enfrentar y
sobrellevar el diagnéstico no es igual para el padre que para la madre, puesto que

vivimos en una sociedad en la que el sexo define muchos roles sociales.

Al parecer el hombre se ve mayormente afectado y tarda mas en adaptarse
sobre todo porque es mas vulnerable a determinados valores sociales como el
triunfo, el intelecto, entre otros. La madre generalmente es mas perspicaz vy al
cabo de un tiempo se da cuenta que algo pasa y eso la alerta.

Es frecuente encontrar que la madre juega un papel mas
activo en el tratamiento y que en los padres se produzca
un mecanismo de racionalizacion e intelectualizacion de
la situacion, es que él se ocupa de los “papeleos”, de
buscar ayudas economicas y sociales, etc. (Gonzalez, et

al, 1999: 2).

Ademas generalmente son las madres las que asumen el cuidado del hijo,
los observan en sus actividades diarias, en sus comportamientos, actitudes,
reacciones y comparan su desarrollo con el de otros nifios de similar edad,
también son ellas las que los llevan al pediatra y por lo tanto suelen enterarse

primero de que algo no anda bien y posteriormente del diagnostico.
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Esto produce un desfase entre ambos padres, que conduce a que a los
hombres les sea mas dificultoso asumir la condicién especial de un hijo; se
quedan mas atras y mientras él esta en la etapa de negacion o inmovilidad, la
madre comienza la busqueda de significados.

7.1.2 REACCION Y ACTITUD DE FAMILIARES Y PARIENTES.

Otro factor conveniente analizar es el que se refiere a un dato pesquisado en
los capitulos anteriores, que es que el 40% de las familias de nifios o jévenes con

autismo son de tipo extensas, es decir, compuestas también por abuelos, tios,
primos, etc.

Por consiguiente cabe definir la actitud que éstos presentan ante la llegada
de este miembro de la familia con caracteristicas diferentes, bajo la percepcién de
los propios padres y sobre todo para detectar cdmo ésta puede influir ya sea
positiva o negativamente el proceso de aceptacion y posterior manejo familiar,

tanto para casos donde convivan o no con el nifio con autismo.

Destaca en la tabla n° 41, que el 32% de las familias nota una actitud de
incomodidad, desinformacién y distanciamiento de sus familiares con respecto al
hijo con autismo.

Esto se sienta como precedente para el 18% que afirma que con el paso del
tiempo perdieron paulatinamente todo tipo de contacto con su familia extensa,
tanto materna como paterna.
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TABLA N° 41
REACCION Y ACTITUD DE FAMILIARES PARIENTES
ASPAUT, 2001.

ACTITUD DE FAMILIARES NUMERO DE | PORCENTAJE
E FAMILIAS | DE FAMILIAS

Aceptacion, apoyo ' 28 : - H4
lncbfhodidad, desihformacién, 22 B 32
distanciamiento 1 ' '

Compasion, sobreproteccion T 6 9
No hay contacto ' — 12 18
Total | 68 ~ 100

Fuente:Cuestionario ASPAUT, 2001.

El alto nivel de estrés y tensidn que suelen presentar estas familias revelan
una mayor necesidad de que puedan contar con familiares que comprendan vy
apoyen a |los padres y hermanos que estan en permanente contacto con el nifio
autista, permitiendo de esta forma un respiro a la familia y una sensacion de
comprension y apoyo que les permita retomar las fuerzas fisicas y psicologicas

que necesitan para continuar con esta dificil tarea.

Lamentablemente la falta de apoyo familiar es una realidad y aunque es
necesaria la ayuda de muchas personas para llevar adelante a un nifio con estas

caracteristicas no siempre los padres pueden contar con esta colaboracién.

Muchas familias encuentran que sus hijos son excluidos de las actividades
familiares, tales como celebraciones, cumpleafos, paseos, etc. A veces el
problema es simplemente un prejuicio muy arraigado en contra de las personas
con alguna discapacidad. Frecuentemente se debe a la falta de informacion
adecuada acerca del nifo, de su comportamiento y al miedo por no saber
interpretar 1o que quiere o necesita.
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La familia de mi marido actua como si el nifio no existiera, y
mi hermana se pone toda nerviosa no sabe qué hacer ni
como tratarlo, asi que desde que empezamos con el nos
alejamos de la familia para evitarnos malos ratos,

discusiones e incomodidades (Cuestionario ASPAUT, 2001).

Actualmente con la incorporacion del concepto de Espectro autista, que
implica una mayor diversidad y amplitud en el entendimiento del autismo, ademas
de la cada vez mayor deteccion temprana del cuadro, se suma otra dificultad y

fuente de tensidn para los padres que es hacer entender a la familia que el nifio
efectivamente tiene un problema.

Generalmente los parientes y familiares que no conviven a diario con el
nifo(a) piensan que él sb6lo es regalén, que es un problema de retraso en el
lenguaje, 0 algo que ya va a pasar, haciéndoles ver a los padres que exageran y
es mas, que le hacen un mal al pedir ayuda y llevarlo a lugares donde debe

compartir con “niflos que tienen muchos mas problemas que él”.

Los parientes con frecuencia no comprenden lo que sucede y
Jjuzgan la crianza que le dan los padres. “Te dicen que tu hijo
es regalon, que lo tienes mal criado, que esto y que lo otro,

porque no se atreven a decirte que es raro”(Fonadis,1999:7).

Esto sin duda termina por distanciarlos de sus familias para evitar entrar en
agotadoras explicaciones y constantes disgustos.
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7.2 LA VIDA FAMILIAR

El cuidado que requiere un nifio autista es muy exigente para su familia. Los
padres y los hermanos, estan expuestos a multiples desafios que tienen un
impacto emocional importante. La frustracion, la tristeza o el sentirse
sobrepasados por las dificultades en la comunicacién y/o el contacto con su hijo,
no son factores menores.

Al consultar a los padres cual de las siguientes categorias definiria mejor la

convivencia familiar de su propio grupo, encontramos los siguientes resultados.

CUADRO N° 42
CONVIVENCIA FAMILIAR
ASPAUT, 2001.

CONVIVENCIA NUMERO DE PORCENTAJE DE
FAMILIAR o FAMILIAS FAMILIAS
Optima 3 6
Adecuada ' 29 58
Regular 16 32
Conflictiva 2 — 4
Total 50 RS 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

Resalta del cuadro anterior que el 32% del total de las familias definen una

convivencia regular y un 4% reconoce que es conflictiva.
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Convivir con una persona con autismo significa reconocer y
aceptar de por vida una responsabilidad desafiante(...) significa
trabajar sin hacer pausa alguna durante las 24 horas del dia, no
poder dormir con tranquilidad porque hay que vigilar todas las
interrupciones nocturnas; resolver diariamente los berrinches
imprevisibles y, en casos de autismo sumamente severo,
alimentarlos, vestirlos, y cambiarlos hasta que ellos/ellas
aprendan a hacerse cargo de sus propias necesidades. Pero
sobre todo, significa tener muchisima paciencia, dedicacion,
amor y persistencia para ensefiarles poco a poco las cosas mas

sencillas de una manera sistemadtica (Splanget; 1999: 1).

Al preguntar sobre el ambiente familiar que predomina en el hogar, con el
objetivo de profundizar el analisis anterior, se descubri6 que el 16% de ellas

admiten un clima generalmente tenso. Asi lo muestra el siguiente cuadro.

CUADRO N° 43
AMBIENTE FAMILIAR
ASPAUT, 2001

AMBIENTE FAMILIAR NUMERO DE PORCENTAJE |
| FAMILIAS | DE FAMILIAS
Calido yacogedor 5 10
Normal, con momentos buenos y - 7 35 : 70

conflictos que solucionan

Normal, a veces con un grado de ' 2 - 4
agresividad ' '

Tenéional, con até@nos momentos 8 ' 16
tranquilos —

Total = 1 50 = 100

Fuente:Cuestionario ASPAUT, 2001,
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Entre los argumentos que las familias sefialan del por qué prima un clima
tenso en el nucleo de la familia, encontramos: una figura paterna conflictiva por
problemas de agresividad o alcoholismo; una situacién econémica insostenible y el

permanente desacuerdo entre los padres en la forma de crianza del nifio 0 joven
con autismo.

Por otra parte, dos familias de nifios con autismo correspondientes a un 4%,
admiten que el ambiente que predomina en ellas es de hostilidad, y en ocasiones
con algun grado de agresividad presente.

El motivo de tal hostilidad, coincide plenamente por lo argumentado en la
“Guia para padres y maestros” donde se explica que en algunos casos el
insuficiente e inadecuado manejo conductual del hijo autista, por parte de los
padres, produce sentimientos de impotencia y descontrol que puede
desencadenar ambientes tensos e inclusive con algun grado de agresividad (Wing,
1995).

Ambas situaciones reflejan ambientes adversos, con una convivencia dificil
y mas bien alejada de un ambiente armonioso y tranquilo. Al respecto autores que
han estudiado este ambito sefalan:

Diversos estudios acerca del efecto del autismo en las
Jfamilias han demostrado que una de las consecuencias mds
comunes de tener un hijo con autismo es la presencia de
estrés cronico en los padres, derivado, entre otros factores,
de las dificultades que supone la convivencia diaria con una
persona que presenta, aparte de un déficit cognitivo severo
en la mayor parte de los casos, un trastorno conductual

amplio y profundo (Cuxart, 2001: 2).
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El tiempo y energia necesaria que requiere convivir con una
persona con autismo causa muchisima tension dentro del

nucleo familiar (Splanget, op.cit: 1).

El abordaje sistémico de la familia y el manejo de sus conflictos y crisis
conlleva la nocidén de tension como elemento siempre presente en la vida familiar,
por lo que la identificacion y definicibn de una tensidon son requisitos de vital

importancia para resolver una crisis familiar.

Una tensién es:

Una fuerza que tiende a distorsionar (...) puede definirse de
acuerdo con varios pardmetros: si es manifiesta u oculta,
aislada o habitual, permanente o temporaria, real o

imaginaria, universal o especifica (Quintero, 1997: 47).

En este sentido, la misma autora indica que para que estalle una crisis debe
haber una tensién que exija un cambio y una inflexibilidad que impida que dicho
cambio se produzca, por 1o que ademas de la tensién, se da algo que obstaculiza
esta flexibilidad de la familia lo suficiente como para que los esfuerzos iniciales de

ésta por reaccionar resulten indtiles. Estas son las fuentes de estrés.

Salvador Minuchin explica que una de las fuentes de estrés que actua sobre
los sistemas familiares, son los referentes a problemas de idiosincrasia, es decir,
aquellos propios de su funcionamiento, ante los cuales |la familia puede adaptarse
en una etapa pero en otra afectarse, ejemplo de esta fuente de estrés es un nifio
con retardo metal (ibid).
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Ahora, dentro de las crisis que pueden afectar a una familia existe la llamada
de desajuste o desgracias inesperadas, y corresponden a eventos traumaticos,
imprevistos que afectan subitamente al sistema familiar.

Las desgracias inesperadas tienen tanta posibilidad de
ocurrir en familias sanas como en aquellas que sufren todo
tipo de disfunciones (..)No obstante el peligro de las
desgracias inesperadas reside en la busqueda de culpables:
el esfuerzo por encontrar algo que alguien podria haber
hecho para evitar la crisis(...) Las situaciones imprevisibles
y por lo general caotica que precipitan una crisis de
desajuste son(...) la invalidez fisica o mental: se refiere a
entidades orgdnicas o psiquidtricas que  afectan
imprevistamente a algun miembro en un estadio avanzado de

su desarrollo (ibid).

Este es el caso del autismo ya que como sabemos o tiene componentes de
transmision genética o hereditaria, por o tanto es una condiciéon a la que toda
persona esta expuesta, es inesperada y generalmente se hace manifiesta al aro
y medio o dos afios de vida del nifio, antes del cual y en una proporcion
importante de casos, éste tuvo un desarrollo dentro de los parametros normales
que en algun momento se detuvo o se perdio.

Es brimordial, a la hora de enfrentar una situacion de crisis familiar,
considerar un estudio desarrollado en Esparia (Cuxart, op.cit) con una muestra de
35 familias con hijos autistas, cuyos resultados indicaron que cuando mas
profunda es la deficiencia mental del hijo con autismo, mas elevado es el nivel de
estrés de los padres. Consiguientemente, se pudo extraer como conclusion que
los padres con hijos autistas severamente afectados presentaran unos niveles de

estrés superiores a los de los padres con hijos autistas menos afectados.
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Volviendo al analisis del cuadro N° 43, un porcentaje equivalente al 70% del
total de las familias, sefalan mantener un ambiente familiar: “normal, con
momentos buenos y conflictos que solucionan”. Sin embargo, al ahondar en las
razones de este “aparente equilibrio”, las respuestas dejan entrever la existencia

de ciertas dificultades que aun no logran reconocer y/o enfrentar directamente.

Probablemente no son abiertamente reconocidos si es que la familia se
encontrara en la etapa de confusién o negacién, que sin duda va a determinar el

clima que la familia reconozca o no, dependiendo la etapa del duelo que enfrente.

Dentro de los argumentos que entregaron respecto a por qué definen un
ambiente normal y a qué se deben los conflictos, encontramos que doce,
reconocen que los conflictos se relacionan con las caracteristicas especiales del
hijo con autista y/o por las diferencias en su crianza. Asi lo muestra el cuadro
préximo.

CUADRO N° 44
RAZONES DE UN AMBIENTE FAMILIAR NORMAL
ASPAUT, 2001.

ARGUMENTO NUMERO DE | PORCENTAJE
FAMILIAS DE FAMILIAS

Normal, los conflictos se solucionan a traves del 15 30
dialogo y el apoyo.
Normal, los conflictos se relacionan con las 12 24
caracteristicas especiales del hijo con autismo-y
diferencias en su crianza.
Normal, con conflictos menores de lavida cotidiana. 18
Normal, con conflictos por la situacién econémica. 8 16
Normal, con conflictos de pareja o de relacién con 12
otros familiares que logran-superar.
Total 50 100

Fuente:Cuestionario “ASPAUT” 2001.
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En definitiva, no so6lo el autismo sino todos los trastornos que producen
discapacidades de por vida, generan algun tipo de modificacién al interior de la
familia, mas aun cuando nos referimos a la convivencia diaria. Ella se debe

reorganizar y adaptar a las caracteristicas y necesidades de este integrante con
caracteristicas especiales.

7.3 INTERRELACIONES FAMILIARES.

Como nos hemos podido dar cuenta existen estudios que demuestran el
efecto del autismo en el desarrollo de las familias. Sin embargo, dentro de este
sistema que es la familia, tenemos los subsistemas compuestos por las
interrelaciones que se producen entre sus miembros y como sefialaramos
anteriormente, es posible que debido a la complejidad de esta problematica, no
s6lo se vea afectado el nifio o joven sino que también la relacién entre los padres,
entre los hermanos y entre los padres e hijos.

El impacto de un nifio con necesidades especiales no afecta
unica y exclusivamente a la relacion de pareja, sino también
al resto de los miembros familiares(thermanos, abuelos
tios,...etc.) y afecta también a la relacion entre ellos

(Gonzalez et al, op.cit: 1).

En una ponencia realizada en Espafa se sefalé que aunque todas las
familias estan expuestas a presiones y demandas sociales, en el caso donde
existe un integrante con discapacidad se les afaden otras especiales. Por lo que
los efectos pueden ir desde fortalecer tanto a sus miembros individualmente como
a la unidad familiar, hasta debilitar tanto las relaciones, ya débiles previamente,
que desemboque en una ruptura del sistema familiar (ibid).
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7.3.1 ENTRE PADRES

Nuestra investigacion pudo establecer con respecto al sisterna conyugal (ver
cuadro N° 45) que un 22% de los encuestados admite la inexistencia de una
relacion de pareja entre los padres del nifio con autismo, entendiendo por esto que
se encuentran separados, sin ningun tipo de contacto, ni cercania. En el otro
extremo tenemos que sélo un 2% califica la relacibn como “Muy buena’.

CUADRO N° 45
RELACION ENTRE PADRES
ASPAUT, 2001.

CATEGORIAS NUMERO DE - | PORCENTAJE DE
FAMILIAS FAMILIAS
No existe 11 22
Optima 1 2
Adecuada 27 54
Regular 7 14
Conflictiva 4 8
Total 50 100

Fuente:Cuestionario ASPAUT, 2001.

Con relacion a lo anterior, Ana Gonzalez sostiene que no hay evidencia de
que este trastorno provoque rupturas en los padres. Sin embargo, hay casos que
revelan que puede convertirse en un catalizador de las separaciones, en parejas
con problemas previos (ibid).

Debemos tener presente que un hijo con discapacidad cuestiona
determinados valores que cultural y socialmente estan muy arraigados como la
belleza, la inteligencia, el éxito, la competitividad, la independencia. Por
conisiguiente es posible que cuando éstos se cuestionan, como ocurre en el caso

del autismo, no todas las personas tengan las herramientas para enfrentar y
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sobreponerse a esta situacién produciéndose un distanciamiento o una ruptura;
considerando en todo momento que esta incapacidad o dificultad para solventarla
era previa a la existencia del hijo con discapacidad.

Del mismo modo es relevante distinguir que se dan ciertos factores que
podrian aumentar la probabilidad de ruptura matrimonial, dependiendo como cada
miembro de la pareja y ambos en conjunto reaccionen, los manejen y resuelvan.
Por ejemplo las caracteristicas del nifo con necesidades especiales, la calidad
previa de la relacidn de pareja, los apoyos extrafamiliares, el estilo de resolucion
de problemas de cada integrante, etc.

Por consiguiente, podriamos establecer que ante la discapacidad la relacion
de pareja desaparece, se posterga, se desvitaliza y al evitar la discusion la

comunicacion también se deplora y ya no hay tiempo para negociar.

Si bien un estudio realizado con parejas inglesas y americanas traducido por
(ASPAUT, 1982) sefiala que en el 45% de los casos la relacion de pareja se
deteriora; el entendimiento es mejor en un tercio de ellas. Esto quiere decir que un
gran numero de parejas reconoce que los problemas de su hijo le han permitido
aceptar de mejor forma algunos hechos de la vida cotidiana, se demuestran mas
atentos con el otro, se hablan mas y comparten las responsabilidades frente a su
hijo. En otras palabras, es posible que en algunos casos y como consecuencia de
los dificiles procesos que atraviesan, el grupo familiar logre una unién y un
crecimiento que de no darse esta situacion probablemente nunca se hubiera
logrado.
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Los hijos con autismo no son la causa de problemas de
pareja(...) y los problemas de pareja tampoco son la
causa de tener hijos con autismo, la pareja como tal debe
resolver los problemas de su relacion con los mismos

argumentos que utilizarian si su hijo no fuera autista

(ibid: 4).

Cierto es que no solo el sistema conyugal se ve influido con la llegada de un
hijo con autismo a la familia, todas las ansiedades y preocupaciones que viven los
padres afectan también al resto de la familia.

7.3.2 ENTRE HERMANOS

Ademas de los padres, los hermanos de un nifio con autismo, son quizas |0s
que pueden sentirse mas afectados por la situacion y sin dudad el nivel de
afectacién fraternal va a depender principalmente de la gravedad de la

discapacidad, de la personalidad de los hermanos y de la actitud que adopten sus
padres.

No existen pruebas para determinar la afectacidn negativa o positiva que
tiene en un nifo, el hecho de tener un hermano con autismo.

Parece que algunos nifios normales son afectados
perjudicialmente por un hermano incapacitado, mientras que
otros se manejan bien y tal vez a largo plazo se beneficien

con la experiencia (Wing, op.cit: 152).
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El cuadro N° 46, confirma lo anteriormente sefialado ya que muestra que un
52% de las familias de la Escuela Especial “ASPAUT", define como “adecuada’ la

relacion existente entre los hermanos y un 14% como “regular”.

CUADRO N° 46
RELACION ENTRE HERMANOS
ASPAUT, 2001.

CATEGORIA NOMERO DE | PORCENTAJE DE
FAMILIAS FAMILIAS
No tiene 12 24
No hay contacto 1 2
Optima 4
Adecuada 26 52
Regular 7 14
Conflictiva - -
Total 50 100

Cuestionario ASPAUT, 2001.

Es probable que la proporcion de nucleos familiares que definen las
interrelaciones entre hermanos como regulares, se deba a que ellos veran que el
nuevo integrante de la familia recibe muchos mas cuidados y atencién por parte de
sus padres y a la vez este individuo se muestra poco sociable, no comparte juegos
ni tareas, lo que los hara sentirse dejados de lado, creando en ellos sentimientos

de celos que tarde o temprano se manifiestan en forma concreta.

Un nifio normal en edad escolar, con un hermano menor
autista, no sufre tanto por la falta de atencion pero puede
sentirse impedido de llevar a sus amigos a jugar a la casa

(ibid: 5).
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Muchas veces ocurre que los hermanos no pueden invitar a sus amigos a la
casa, porque el hermano autista rompe sus juguetes y obviamente esto es algo
dificil de aceptar para un nifio. También en el caso de los autistas que tienen
estereotipias, se autoagreden, gritan 0 se muerden pueden suscitarse situaciones
de mucha tensién para él o los hermanos.

En este caso es aconsejable que los padres puedan anticiparse y minimizar
estas situaciones dificiles, haciendo que en el hogar sean bienvenidos los amigos,
les faciliten un lugar donde puedan jugar libremente, cuidando los espacios de
recreacion de los demas hijos. Es aqui donde los padres deben ensefar al hijo
autista que no debe tocar algo que no es suyo, aunque esto en la practica sea
muy dificil de lograr, asi su hermano entendera que al él también se le respetan
sus derechos, y aceptara de mejor manera la pérdida ocasional de cualquier
objeto o pertenencia y estara dispuesto a jugar y compartir con él.

Se recomienda que los padres expliquen con franqueza y sencillez las
desventajas del nifio y que respondan las preguntas que los hermanos y sus
amigos hacen en forma clara, cordial y tranquila.

Como vemos para los hermanos no es una experiencia facil, ya que se
enfrentan a una cantidad de problemas especificos que pueden o no comprender
dependiendo la edad y la madurez de cada uno. Es posible que en su
razonamiento no acepten que sus padres tengan que prestar tanta atencion al
hermano con desventajas, sentimiento que es mas probable para un nifio que esta

préximo en edad al que es autista.

En este caso es necesario hacerles comprender que ese nifio necesita
mayor atencion no porque sea mas importante, sino porque tiene capacidades
diferentes y que con su cooperacion, su hermano 0 hermana podra salir adelante y
lograr su mayor potencial. Los padres deben estar en conocimiento de que esta
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situacion los puede afectar y por lo tanto necesitan estar conscientes de procurar
en todo momento abundancia de afecto e interés al resto de los hijos.

Del mismo modo, existen casos en que la mayor parte del tiempo, los
hermanos, tienen conciencia muy aguda de los problemas encontrados en su
hermano o hermana autista y aceptan faciimente compartir una situacién que es
muy compleja para sus padres; generalmente se ocupan de este nifo con mucho
afecto, colaboran en su cuidado, asumen responsabilidades, disfrutan
ensefiandoles y haciéndolo participar en sus propias actividades, en definitiva
saben velar por él.

Es comun encontrar que quienes tienen un hermano en
desventaja muestran un aire de madurez mayor que el

correspondiente a sus edad (Ibid: 154)

Existen casos en que los padres perciben que los hermanos o uno de ellos,
se sienten excesivamente responsables de este hermano especial, lo que sin duda
es inadecuado ya que asumen un rol que significa una importante carga emocional
y fisica que no les corresponde asumir. En este caso se recomienda a los padres
intentar quitarles responsabilidad pero sin quitar protagonismo. Si el nifio siente
que el centro familiar es su hermano, posiblemente se volcara hacia él, por lo

tanto se le debe hacer sentir que él también lo es, dedicandole tiempo y afecto.

En este sentido, los padres no deben sobrecargar a los demas hijos, ya que
si se les pide que asuman demasiadas cosas en un medio familiar ya sea con su
hermano o con las tareas del hogar, pueden sentirse aplastados por la
responsabilidad que se les es atribuida. Ademas los padres deben tener presente
que para ellos también es una situacion compleja y deben hacer frente a diversas

situaciones que les son complejas.
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Cuando tienen un hermano autista que presenta alteraciones conductuales
importantes como la auto y/o heteroagresion, obsesiones, rituales, llanto, gritos,
berrinches, alteraciones del suefio, etc.; es muy probable que esto se refleje, por
una parte, en su vida escolar afectando su rendimiento y concentraciéon y por otra,
en su vida personal, sobre todo cuando va creciendo con cierta ansiedad en
cuanto a su vida, a su futuro y la posibilidad de tener él mismo un hijo autista
cuando forme su familia. En el plano social — como ya se analizé- las dificultades
pueden aparecer cada vez que un compafero o amigo va a la casa, y debe
explicarle el problema de su hermano, soportar las preguntas y en muchos casos,

los comentarios y la discriminacion de que son victimas.

Corresponde a los padres ayudarlos para que no sufran ni la
reprobacion publica(cuando se tiene un hermano ast hay que
dejarlo en la casa), ni a la piedad de los otros (jah!
realmente se puede decir que ustedes no tienen mucha

suerte)(ASPAUT; 1982: 103).

En definitiva, los padres deben ensefiarles a sus hijos a hablar de este
problema que es el autismo, favorecer en todo momento la comunicacion,
demostrar el interés por ello, darles el tiempo y la atencidén que también necesitan
y permitirles traspasar sus sentimientos y emociones, de impotencia, hasta de
rabia frente de ciertas reacciones. Deben velar para que no se sientan
culpabilizados y puedan llevar una vida lo mas normal posible.

7.3.3 ENTRE PADRES E HIJOS.

Ahora, toda persona posee distintos roles segun el contexto donde se situe,

y éstos pueden ser el de padre, pareja, trabajador en el ambito faboral. Cuando
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existe un hijo con discapacidad parece suceder que los roles anteriores se
reducen quedando sélo el de padre del nifio afectado.

Generalmente sucede que uno de los padres se aleja(usualmente es el
hombre), faltando asi al rol parental que se espera de él, junto a ello aparecen
sentimientos de marginacién y de culpabilidad; y por otro lado, tenemos al padre
que se acerca(usualmente es la mujer) que obtiene como resultado un profundo
agotamiento, sentimientos de culpabilidad y en algunos casos hijos saturados por

la sobreproteccion. Lo que naturaimente va a desencadenar un desequilibrio en la
funcion parental.

El cuadro N° 47, indica que el 62% de los padres sefialan tener una relaciéon
“adecuada” con sus hijos autistas y sélo un 4% la reconoce “regular’, como la
muestra la siguiente tabla:

TABLA N° 47
RELACION ENTRE PADRES E HIJOS AUTISTAS
ASPAUT, 2001.

CATEGORIAS NUMERO DE PORCENTAJE DE
FAMILIAS FAMILIAS
Muy buena 6 12
Adecuada 31 62
Regular 2 4
Conflictiva - -
Soélo con uno de los padres 11 22
Total 50 100

Fuente:Cuestionario ASPAUT, 2001.

A pesar de los resultados que muestra la tabla anterior, es necesario

explicar que la literatura existente en relacién con este tema indica que la labor
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que deben cumplir los padres es extremadamente dificil, ya que se espera que
éstos eduquen a sus hijos para su integracion en la sociedad, otorgandoles los
medios y las ayudas necesarias para conseguir un desarrollo integral, desde un
ambito fisico, psicolégico, moral, intelectual y que finalmente les permita ser

individuos auténomos y preparados para ser felices y utiles en la sociedad.

Lovaas sefala que los padres de nifios autistas deben enfrentarse, al igual
que otros, pero en mayor grado, a problemas extremos de educacién que se
intensifican por el desconocimiento para hacerle frente (Gonzalez, E; 1999).

Hay una serie de situaciones que matizan y caracterizan la relacion que el o
los padres van estableciendo con su hijo autista. Por ejemplo un nifio que alos 7 u
8 afos de edad aun no logra controlar esfinter y ser auténomo en su limpieza va a
alterar el medio familiar y es probable que esto angustie mucho a los padres y
también los desaliente. Las rabietas, significan horas dificiles donde tendran que

ocuparse del nifio, descuidar la casa y olvidarse del resto de la familia; las
obsesiones, el apego a las rutinas, los gritos y alaridos del nifio también se tornan

un problema y es posible que en ocasiones se pierda la paciencia cuando éstas no
se pueden controlar.

Lo aconsejable en estos casos es evitar perder la paciencia, aunque
sabemos que esta no es una peticién simple y mucho mas facil dicha que hecha,
sobre todo si pensamos en casos extremos donde un padre debe por cuarta o

quinta vez en el dia limpiar el excremento del muro del bafo, o bafiar a su propio
hijo varias veces en el dia.
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Una serie de noches sin dormir y dias terribles pueden poner
a prueba la paciencia de un santo, pero el esfuerzo por
mantenerse en calma y ser razonable bien vale la pena.
Permanecer sereno, negarse a regatiar o resistirse a la
irritacion resulta mas facil si se trabaja constantemente en

ello (Wing; op.cit: 160).

Reconocer y aceptar estos problemas y tratar de buscar un equilibrio es lo
mas importante, también pedir ayuda en personas especialistas como educadores,

terapeutas o psicélogos que orienten a la familia en el manejo de conductas
desadaptadas.

Por ultimo, como sefala Lorna Wing (ibid), tener presente en todo momento
que la unién entre padres e hijos crece a través de la experiencia diaria de cuidar y
ser cuidado y que a pesar de las dificultades, la misma debilidad y dependencia de
un nifio en desventaja vuelve este vinculo especialmente fuerte.

El vinculo entre padres e hijos no es algo que se produzca
repentinamente, sino que es un proceso lento y que va
evolucionando. Hay que darse tiempo (Gonzalez, A,

2>

op.cit:2).

7.4 EXPECTATIVAS SOBRE EL FUTURO DEL HIJO CON AUTISMO

Ahora cabe preguntarnos qué ocurre cuando los padres se enfrentan a un

diagnéstico que claramente va a impedir que vean satisfechas las expectativas
que se habian creado en torno a ese hijo.

Los padres de cualquier nifio con discapacidad sufren un cambio completo
de actitud cuando se enteran por primera vez de la verdad, produciendo
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sentimientos y actitudes que ya fueron analizadas anteriormente; como todos
comienzan con las expectativas de que tienen un bebé normal que crecera como
los demas. Por lo tanto, deben adaptarse al hecho de que todos sus planes y
esperanzas para el futuro del nifio y para ellos deberan ser modificados y este es
un proceso largo y complejo que, de cierta forma finaliza, con la aceptacién de la
condicion del hijo. De ella depende las nuevas expectativas que los padres se
hagan considerando la condicién propia de su hijo y de la visualizacién que tengan
respecto a sus capacidades y posibilidades.

El cuadro N° 48 nos muestra una gama de respuestas que fueron las mas
recurrentes al mornento de escuchar las respuestas de los padres. Resalta el
hecho que doce familias expresen no plantearse ningun tipo de expectativa en
relacién a su hijo, lo que podria interpretarse como una forma clara de evadir la
realidad, es decir, negarse a aceptarla.

CUADRO N° 48
EXPECTATIVAS SOBRE EL FUTURO DEL HIJO AUTISTA

ASPAUT, 2001.
CATEGORIAS NUMERO DE | PORCENTAJE
FAMILIAS DE FAMILIAS

Que adquiera lenguaje, habla. 3 6
No se plantean expectativas 12 24
Desarrollo de acuerdo a sus posibilidades, =
ojala un grado minimo de independencia 14 28
Dependencia total y de por vida, y 9 18
preocupacion por posible desamparo.
Superacion, integracidn, desarrollar alguna 10 20
actividad.
Rehabilitacidén total o en gran parte 2 4
Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.
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Es posible observar que las expectativas vayan cambiando en la medida
que el nifo o joven también evolucione. Generalmente al principio de este
proceso, cuando los niflos son pequenos y los padres recién se enfrentan al
diagndstico de autismo, su mayor preocupacién es la ausencia o retraso en el
lenguaje, desean saber cuando el nifio va hablar (la tabla anterior nos revela un
6% de padres con esta expectativa). Para muchos padres la aparicién de lenguaje
significa que no van a tener mas problemas, ya que piensan que todas las
dificultades se desencadenan por ia ausencia del habla. Ademas que de la fuerte
implicancia emocional que esto tiene para ellos, por un lado el deseo que los
llamen “mama” o “papa” y por otro la angustia que les produce no saber qué le
pasa, qué piensa o qué le duele cuando se enferma.

Un motivo de preocupacion permanente que se acentua cuando los hijos
crecen y los padres se sienten mas envejecidos y con menos fuerza es qué va a
pasar con el hijo cuando ellos no estén, cuando mueran o no puedan hacerse
cargo de ellos. El 18% de las familias afirma sentir esta afliccién, sobre todo
cuando el hijo autista vive una vida feliz en su casa, y a pesar de las dificultades y
con mucho esfuerzo y perseverancia logran satisfacer sus necesidades y
potenciar al maximo sus capacidades para brindarle una mejor calidad de vida.

Es importante hacer referencia a que esta preocupaciéon adquiere mayor
énfasis en los casos de familias nucleares monoparentales, es decir madres solas
con su Unico hijo autista. La oferta de lugares de internacién especializados en la
atencién de nifos, jévenes y adultos con autismo, en Chile es nula. Por otra parte,
las actuales politicas de salud tienden a propiciar la mantencidén del nifio, joven y
adulto en su familia, a pesar de las dificultades y los riesgos incluso vitales que
éstos o su entorno puedan correr. Los hospitales psiquiatricos, en tanto, no
ingresan niflos con diagndsticos crénicos, sblo los atienden en forma ambulatoria y
temporal.
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En este sentido existe un grave problema no resuelto y que no es asumido
por organismos publicos ni privados. Por lo que debiera ser motivo de
preocupacion para el Estado brindar un lugar que se adecue a las necesidades de
este grupo tan vulnerable de la poblacién y asi evitar que sigan estando en el mas
absoluto desamparo.

7.5 PROBLEMAS ESPECIALES POR TENR UN HIJO AUTISTA.

Si bien los padres de nifios autistas deben enfrentar problemas o dificultades
similares a los de las familias que tienen hijos con otras discapacidades, como la
discriminacion, la afectacién econdémica, el proceso de duelo, etc. Existen otros
que se derivan casi en forma exclusiva por el hecho de tener un hijo que padece

autismo.

Al preguntar a los padres sobre cuales serian estos problemas llama la
atencién que un 33% del total de las familias, sefiala que la mayor dificultad ha
sido el distanciamiento de familiares y amigos, el aislamiento de la comunidad y de
la vida social que llevaban con anterioridad, asi como ver restringidas sus
posibilidades para trabajar o desarrollar otras actividades de esparcimiento o

desarrollo personal. Asi lo indica el siguiente cuadro.



CUADRO N-° 48

PRINCIPALES PROBLEMAS QUE SE VEN
ENFRENTADAS LAS FAMILIAS

ASPAUT, 2001.
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CATEGORIAS NUMERO DE | PORCENTAJE
FAMILIAS DE FAMILIAS

Vida Social, distanciamiento de amistades y
familiares, imposibilidad de trabajar u otras 26 33
actividades
El ambito econémico 24 31
Discriminacién-y rechazo 14 18
Desinformacion sobre el autismo 9 12
No observa problemas derivados
directamente del hecho de tener un hijo con 5 6
autismo
Total 78 100

Fuente:Cuestionario ASPAUT, 2001.

Los episodios embarazosos, cuando salen a visitar a familiares, van de

pueden alterar o descompensar el comportamiento de su hijo.

compras 0 van de paseo a algun parque mas la verglienza que estos eventos
producen en los padres van provocando que paulatinamente dejen de hacer estas

actividades y al mismo tiempo eviten involucrase en situaciones que saben que

Asi es como el tener un hijo con estas caracteristicas va limitando las

alguien de la familia se quede a su cargo.

actividades sociales de la familia y las que en conjunto pueden realizar, buscando

alternativas como formas de turnos para salir con el nifio autista o bien para que

Cada vez que ocurre lo per, el impulso a retirase de la vida

publica se hace mayo (Esquivias, 2002: 8).
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Frente al desconocimiento social del autismo los padres se sienten
obligados a dar explicaciones adonde sea y a quien sea por la conducta que tiene
su hijo. Mientras que los comentarios, las miradas y las criticas producen
momentos de mucha tension y desagrado. Esto se agudiza si pensamos que los
autistas tienen una apariencia fisica normal por lo que se hace mas dificil ya que
generalmente creen que se trata de un niflo maicriado.

Como los nifios aparentan ser normales fisicamente, la gente
no entiende porque ese nifio grita, se comporta mal en
publico, realiza acciones inesperadas, de tal manera que los
padres reciben agudas criticas por el mal comportamiento
del nifio, sintiéndose apabullados(...) a menudo los padres
tienen gran dificultad cuando tratan de sacarlos del medio
hogareiio yendo a negocios, en transportes publicos, a
caminar, a Vvisitar parques o campos d juegos, a hacer

compras e incluso comer en restaurantes (Lien; 1997: 1).

Una de las tareas mas dificiles es sobrellevar los comentarios antipaticos y
crueles de los extranos. Para encarar estas situaciones algunas personas llevan
tarjetas en las cuales se explica el problema y se las reparten a las personas que
dicen, actuan o reaccionan ignorantemente. Otros tienen discursos preparados
para estas situaciones y pueden instalarse a explicarle el cuadro, sus
caracteristicas, origen, etc. Los menos reaccionan agresivamente o dejando en
jaque a la personas con comentarios tales como: el es discapacitado y usted
itiene alguna excusa para su comportamiento?, pero también es cierto que en la

mayoria de los casos se ignora la situacion u optan por desaparecer rapidamente
del lugar (Esquivias, op.cit).
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No obstante, es un hecho que las personas no reaccionan de igual manera
frente a un autista que frente a un nifio “normal”. Por ignorancia, muchas veces les
temen y ese temor se transforma en actitudes de discriminacién y en una forma de
actuar inapropiada.

Por este motivo el 18% de las familias con hijos con autismo siente como el
principal problema el rechazo y la discriminacion, y con relacién a ello un 12%

encuentra que lo es la desinformacion.

Considerando los elementos expuestos es recomendable que la familia en
conjunto decida cual va a ser la postura que va a tomar frente a “os otros” con el
objetivo de autocuidarse y evitar desgastarse fisica y psicolégicamente dando

explicaciones una y otra vez.

El autismo no es una enfermedad comun y la mayoria de la
gente no conoce nada acerca de ella, por lo que los padres se

sienten solos e incomprendidos(Lien, op.cit).

A pesar de todas las dificultades que se han descrito, debemos reconocer la
existenicia de un 6% del total de las familias que no observan dificultades que

provengan en forma directa por el hecho de tener un hijo autista.

7.6 PARTICIPACION EN LA RED SOCIAL DE APOYO

Como vemos, las familias con hijos autistas poco a poco se van convirtiendo
en familias cerradas, aisladas de su entorno y con escaso contacto con los

subsistemas que conforman la sociedad.

Al contrario de lo que sucede, incluso con otras familias que tienen hijos con

discapacidades diferentes al autismo. De hecho segun la Encuesta Casen del afio
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2000, el 33.7% de la poblaciéon con discapacidad, en nuestro pais, participa en
alguna organizacion, mientras que de la poblacién sin discapacidad lo hace un
30.2%.

Al preguntar a las familias en estudio, el niumero de organizaciones o
instituciones con las cuales se vinculan o mantienen algun grado de participacion,
queda de manifiesto el bajo nivel de contacto con la red social, incluso con la mas
cercana e informal como es la familia, los amigos, los vecinos, entre otros. Mas
baja aun es la participacidn en organizaciones sociales como los centros de
madres, clubes deportivos, juntas de vecinos, grupos de recreacion. Igual
situacion se da con las municipalidades, hospitales, consultorios, etc. El proximo
cuadro nos revela que el 18% admite relacionarse al menos con dos

organizaciones.

CUADRO N° 49
RED SOCIAL DE APOYO DE LAS FAMILIAS
ASPAUT, 2001.

N° DE INSTITUCIONES U | NUMERO DE PORCENTAJE
ORGANIZACIONES FAMILIAS DE FAMILIAS
1-2 S 18
3-4 30 60
5y mas 11 22
Total 50 100

Fuente: Cuestionario ASPAUT, 2001.

Cabe sefialar que la gran de los grupos familiares refiere que las
organizaciones o instituciones con las que se relaciona son: el trabajo, la escuela y
la Asociacion de Padres y Amigos de los Autistas “ASPAUT”, que desde el
momento que ingresa el niflo pasa a convertirse en un grupo de apoyo

fundamental para la familia.
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CONCLUSIONES

Las diferencias estan cada dia mas integradas a la sociedad
contemporanea. Cada vez comprendemos y aceptamos al que es diferente. Este
proceso socio cultural se ha dado en forma paulatina a 1o largo de la historia de la
humanidad vy tras afos de reflexién y discusion hemos percibido que existen
grupos de personas que segun sus caracteristicas fisicas, psicoldgicas, mentales
o de acuerdo a sus capacidades diferentes estan en un estado de vulnerabilidad
ante el resto de los componentes de la sociedad.

Es el caso de las personas con discapacidad que, segun estimaciones de la
Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.) en paises en vias de desarrollo, como
Chile, entre un 7,5% y 10% de la poblacién presenta algun grado de discapacidad.
La misma entidad entiende que las personas con discapacidad son aquellas que a
consecuencia de una deficiencia ven restringidas o anuladas su capacidad para
realizar una actividad en la forma o dentro de los margenes que se considera
normal para un ser humano (O.M.S_, 1980).

Dentro de la gama de discapacidades encontramos las de tipo mental que
se caracterizan por un funcionamiento que presenta mayores dificultades que la
media en el plano intelectual y coexiste junto a limitaciones en las habilidades
sociales y de adaptacion (Fonadis, op.cit).

A su vez, tenemos que una de las deficiencias que deriva en discapacidad
mental es el Autismo.

Si bien todas las personas que presentan alguna discapacidad padecen
situaciones similares en cuanto a sus necesidades y problematicas en el ambito
personal, familiar y social; cada sub grupo presenta especificidades y dinamicas

propias que se relacionan directamente con las caracteristicas del cuadro, su
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origen, efectos, severidad, momento en que se manifiesta, posibilidades de
tratamiento, prondstico entre otras y en como ellas afectaran el desarrollo de la

persona y de su familia en el contexto educativo, laboral, econdmico, familiar y
social.

En este sentido es relevante coriocer estas microrealidades para que asi el
Estado asuma un rol mas participativo y focalizado en las reales necesidades de
estos grupos y que dentro de las politicas sociales dirigidas a este sector incluya
politicas especificas destinadas a abordar de mejor forma los problemas que
atafien no s6lo a las personas con discapacidad fisica, a los que se han dirigido en
gran parte los esfuerzos y las acciones de los ultimos gobiernos, en desmedro de
la poblacién con discapacidad mental o psiquica, que de alguna u otra forma, esta
mayormente invalidada para desarrollar una vida dentro de los parametros
considerados “normales” en nuestra sociedad.

El Autismo es un trastorno generalizado y severo del desarrollo, ya que

afecta la mayoria de las funciones adaptativas que se debieran presentar en un
individuo.

En primer lugar existe una alteracion en la relacibn social (mirada,
expresion facial, posturas corporales, falta de reciprocidad afectiva y emocional,
ausencia de conductas espontaneas para compartir intereses o logros). Asimismo,
en términos cualitativos se encuentra alterada la comunicacion (retraso o ausencia
del lenguaje oral, no compensado con gestos o mimica, incapacidad para iniciar o
mantener conversaciones, ecolalias y frases sin sentido comunicativo, falta de

juegos de ficcidén o imitacion).

La tercera dimension es la falta de flexibilidad mental y comportamental que
se manifiesta en la preocupacién excesiva por un foco de interés, adhesion a
rutinas especificas, estereotipias motoras repetitivas y la preocupacion persistente
por partes de objetos.
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Cabe senalar que el estudio del autismo es de reciente data (1943), por lo
que aun existen muchas dudas que resolver. Aun se desconocen las causas
exactas que lo producen, no obstante es posible afirmar que es un trastorno
neurobioldgico, descubrimiento que ha sido de gran importancia para liberar a los
padres de la culpabilidad que cargaban al principio cuando se creia que ellos eran
los causantes del estado de sus hijos.

Actualmente se lo concibe como Espectro Autista ya que puede
manifestarse de maneras diferentes que dependen de la edad, Coeficiente

Intelectual, severidad, sexo, etc. Por lo que varia de un individuo a otro y dentro
del mismo (Wing, op.cit).

Diversos estudios sefialan que afecta cuatro veces mas a hombres que a
mujeres, lo que explica en parte, el origen genético de la discapacidad. Respecto a
su prevalencia no existe un consenso sobre todo por la carencia de un examen
médico que diagnostique su presencia, pero es posible afirmar que producto de
los adelantos, el mejoramiento de los instrumentos y la amplitud del criterio
diagndstico (espectro autista), se ha llegado a cifras que hablan de uno a cuatro
personas afectadas por cada mil habitantes (Quijada, op.cit).

Entonces, y a pesar de que en Chile se desconoce el numero exacto de
afectados, podriamos suponer la existencia de una poblacion aproximada de que
30.000 personas con esta discapacidad.

Segun la Encuesta CASEN del afio 2000 (Mideplan 2001) el 5,3% de la
poblacién chilena, equivalente a 788.509 personas, declar6 tener alguna
discapacidad. De ellas 71.259, es decir el 9%, corresponde a discapacidad
mental. Podriamos afirmar que el 40% de la poblacion con discapacidad mental
en Chile corresponderia a personas que estan dentro del Espectro Autista. En
otras palabras se puede sostener esa cifra de 30.000 familias chilenas con uno de

sus integrantes afectados de autismo, que se enuncid en el parrafo precedente.
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Sin duda que los esfuerzos que se han hecho en esta materia, a nivel del
Estado han sido minimos en razén de la gravedad que conlleva para |la familia el
tener a uno de sus miembros afectados de autismo. En este contexto la falta de
politicas especificas destinadas a satisfacer las necesidades y/o resolver las
problematicas que atafien a esta poblacidn, ha sido cubierta, en gran parte por
instituciones y organismos de caracter privado, que se localizan su mayoria en la
Regiéon Metropolitana, donde los tratamientos son de alto costo y el nimero de
nifios atendidos es muy reducido.

Como otra opcién aparecen las fundaciones sin fines de lucro, creadas
mayormente por los propios familiares que sufren la experiencia de tener un hijo,
hermano, nieto y/o sobrino autista, y que los ha motivado a trabajar para poder
ofrecerles un lugar donde puedan desarrollar al maximo sus potencialidades y al

mismo tiempo acoger a la familia, orientarla y apoyarla en este largo proceso.

En este contexto, el afio 1983 nace la Asociacion Chilena de Padres y
Amigos de los Autistas (ASPAUT), que se ha transformado en la principal
alternativa de atencién para nifios y jévenes con autismo en nuestro pais y cuyo
objetivo es mejorar la calidad de vida de las personas con autismo, desde el
ambito educacional, laboral, social y de salud, a fin de propiciar su integracion en
la sociedad.

Bajo su alero el ario 1998, el Ministerio de Educacién lo reconoce como una
entidad colaboradora de la funcién educativa del estado, convirtiéndose asi en la
primera escuela dedicada en forma especial a la atencién y tratamiento del
Autismo. En la actualidad alberga a un promedio de 120 nifios y jovenes entre los
dos y veinticuatro afos de edad que estan dentro del Espectro Autista.
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Como podemos constatar la problematica del autismo es compleja y
aunque su impacto en cuanto a volumen no sea tan significativo comparado con
otras discapacidades, la investigacibn ha demostrado que subyace a él, un
profundo impacto cualitativo a escala familiar, que es fundamental caracterizar
para poder entender integralmente la problematica desde sus diferentes aristas,
no sélo la médica o biologica, sino también la implicancia en la familia al nivel de
estructura y composicion, en el ambito economico y también de dinamica interna.
Sélo asi podran crearse instancias que procuren el bienestar biosicosocial de este
grupo vulnerable.

Desde la esfera de la estructura y composicién familiar cabe que el origen
geografico de las familias es tremendamente diverso ya que la Escuela N° 1637
“ASPAUT", se convierte en una de las principales referentes en el tratamiento de
sus hijos, es de caracter gratuito, dentro de la Region Metropolitana, por lo que
los padres incurren en considerables esfuerzos para brindarle a su hijo la atencion

profesional y especializada que requiere y que no encuentra en sus comunas de
residencia.

Respecto a la composicion de estos grupos familiares, destaca que el 56%
esta compuesto por cuatro o cinco integrantes. Existe un mayor promedio relativo
(5.2) de éstos con respecto a la tendencia nacional (4.05); asimismo ocurre con el
numero de hijos donde el 76% tienen entre dos y cuatro descendientes, situacion

que es contraria a lo que podriamos suponer: prevalencia de familias con hijos
unicos (s6lo atafie a un 24%).

Sin duda, el lugar que ocupa el hijo autista determina la decisién de la
pareja respecto a su descendencia, por lo que podemos establecer que mientras
mas hijos existan en una familia, menor es la probabilidad de que el primogénito
sea autista.
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También influye en esta decisién el miedo de los padres con un hijo unico
autista volver a tener otro descendiente con problemas, como también es

argumento el tener otro hijo para que el dia en que los padres falten, éste pueda
asumir el cuidado de su hermano autista.

Con relacion al tipo de hogares: el 100% de ellos son de tipo familiar, es
decir, que existen lazos de parentesco entre los miembros. Si los desglosamos en
el tipo de familias, destaca que el 40% de ellas son extensas, lo que significa que
ademas de los padres la componen abuelos, tios, primos, etc. Cifra muy por sobre
el 28,6% que existe a nivel nacional.

Este hecho puede responder a una multiplicidad de situaciones familiares o
personales complejos y dificiles. Sin embargo, creemos que el acontecimiento de
tener un hijo autista incrementa la formacién y el mantenimiento de familias de
este tipo, por sus implicancias emocionales, econémicas y sociales en el contexto
socio cultural de nuestro pais. Como sabemos las caracteristicas de las personas
autistas demandan a su cuidado, tiempo y dedicacion casi en forma exclusiva, en
donde cualquier descuido puede significar un gran riesgo para el nifo o las
personas que lo rodean y mas aun en casos de autismo severo donde el nivel de
autonomia es practicamente nulo.

El apoyo econdmico que brinda la familia extensa, en muchos casos
contribuye a satisfacer necesidades directas del nifio como vestuario,
medicamentos, examenes, escolaridad, terapia, entre otras; y por ultimo,
emocionalmente, en el sentido de buscar en familiares un apoyo efectivo,
primordial para sobrellevar los momentos de desconsuelo, angustia y afliccion que
invade a los padres en los periodos mas complejos.
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Ademas esta tipologia de familias se ve favorecido en el caso de que sea
solo uno de los padres es que esta a cargo de este hijo.

Segun la presencia de las figuras parentales resulta destacable mencionar
la existencia de un 22% de familias monoparentales, pero de ellas sélo un 8%
conforma familias nucleares y el resto (14%) son de tipo extenso; lo que nos lleva
a deducir que la dificultad que significa criar, cuidar y educar a un niilo con estas
caracteristicas lleva al padre a unirse a parientes que, de cierta forma, contribuyan
a esta labor.

Hipotesis que podemos corroborar con el 26% de familias extensas
biparentales.

En este sentido es imprescindible considerar en todo momento las
caracteristicas de estructura y composicion que prevalecen en estos grupos

familiares, y que determinaran formas de funcionamiento y dinamicas propias.

De este modo todos aquellos que intervengan en el proceso de
rehabilitacion del nifio ya sean, educativo, salud, laboral, psicolégico o social
procuraran la eficacia de sus planes de intervencién, involucrando y haciendo
participe a los miembros de la familia que conviven en forma permanente u
ocasional con la persona autista.

Otra de las dimensiones que nos permite formar una visién mas integral de
la problematica del autismo es su impacto en términos econémicos; ya que como
sabemos una de las funciones de la familia es mantener a sus dependientes, a
través, de la generacion de ingresos y recursos que permiten satisfacer
necesidades alimentarias, de otros bienes y servicios sociales (SERNAM, op.cit).
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El jefe de hogar constituye uno de los elementos esenciales en términos
economicos de la familia.

Podemos revelar que el 86% de ellos tienen entre 30 y 59 afios de edad lo
que equivale a familias en etapa de consolidacion, que se caracterizarian por
haber alcanzado cierta estabilidad laboral, econémica y habitacional. Sin embargo,
los resultados obtenidos nos indicaron que en una proporcién considerable de
familias con hijos autistas ésta aun no se ha logrado.

En cuanto al género de ellos sélo el 10% corresponde a mujeres jefas de

hogar, cifra que difiere bastante de la realidad nacional donde un 22,8% presenta
jefaturas femeninas. Sin duda este hecho se relaciona con que generalmente |a
familia identifica como jefe de hogar a la persona que aporta el mayor ingreso y en
el caso del autismo sélo el 22% de las madres desarrollan una actividad laboral
remunerada en forma dependiente y el 60% se declara duefia de casa,
principalmente por la imposibilidad de trabajar fuera del hogar y a pesar de

necesitarlo, por dedicarse exclusivamente al cuidado de este hijo con necesidades
especiales.

Comunmente se establece que a mayor nivel de escolaridad, mayor
probabilidad de desarrollar una actividad laboral que signifique altos ingresos.
Lamentablemente esta premisa no es aplicable al caso de las familias con hijos
autistas ya que a pesar de que el 28% de los jefes de hogar presentan educacion
media completa y un 20% educacion superior completa, el 44% de las familias
perciben un total de ingresos igual o inferior a los $216.000 pesos.

Dicho suceso esta relacionado directamente con la situacioén laboral de los
jefes de hogar que muestra un 14% de cesantia, por lo que suponemos realizan
algun tipo de trabajo esporadico o “pololos”’, que son bajamente remunerados,
ademas de los jefes de hogar ocupados un 32% no presenta contrato de trabajo.
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Esta situacion se hace insostenible si analizamos los innumerables gastos
que una familia con su hijo autista debe cubrir, entre los que tenemos la
alimentacion que no es menor si consideramos que muchos de ellos dentro de
sus obsesiones tienen la comida, o que por causa de los medicamentos pasan por
periodos de mucha ansiedad que focalizan hacia los alimentos, esto sin tomar en
cuenta que algunos nifos presentan trastornos de alimentacion como la
intolerancia a la lactosa u otros, por o que deben ingerir leche y otros productos
especiales de alto costo; las atenciones de salud son otro rubro donde el 14% de
las familias destina entre $ 21.000 y $ 40.000 pesos mensuales. Esto porque un
porcentaje importante (32%) opta por el sistema de salud privado ya que el
sistema publico no siempre cuenta con los médicos especialistas y con y con la
agilidad que estos nifios requieren, sobre todo cuando sufren crisis o
descompensaciones graves. Tampoco el sistema publico otorga los medicamentos
que se utilizan en el tratamiento de las personas autistas. El 18% de las familias
destina entre $ 41.000 y $ 60.000 pesos mensuales para adquirirlos.

Si pensamos que el 44% de las familias perciben menos de $ 216.000
pesos mensuales y sb6lo en atenciones de salud y medicamentos destinan
aproximadamente el equivalente a un sueldo minimo, cabe preguntarnos ;qué
sucede con la satisfaccion de las otras necesidades del autista y del resto de la
familia?. Es facil suponer la postergacion de unas u otras necesidades, lo que deja
a estas familias en una compleja y precaria situacién econémica que se refleja en

los preocupantes niveles de pobreza arrojados segun el método del ingreso.

El 42% de las familias con hijos autistas se encuentra bajo la linea de
pobreza. De ellas el 16% se categorizan como indigentes, lo que significa que 8
familias cuentan con ingresos percapita que aunque los destinaran en su totalidad
a alimentarse no lograrian cubrir los estandares nutricionales que un ser humano
necesita, este panorama se agudiza si pensamos que segun la Encuesta CASEN
del afno 2000 sbélo el 57% de la poblacion se encontraba en condicion de
indigencia.
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Por ultimo respecto a las condiciones de vivienda y habitabilidad podemos
sefalar que en el tipo de vivienda prevalece la casa con un 82% y s6lo un 8%
cuenta con mediagua o pieza;, podemos mencionar que por el comportamiento de
estos niflos es indispensable contar con un espacio amplio donde ellos puedan
permanecer y realizar sus actividades, sin interferir permanentemente en las de
los demas, y al igual que cualquier persona necesita contar con privacidad, un
espacio propio. En tanto el 66% de las viviendas son de material sélido y el 14%
de madera, aunque parezca légico este aspecto revierte gran relevancia al
momento de pensar en nifos y jovenes que presenten altos niveles de
agresividad. Se han detectado casos en que las puertas, ventanas y
electrodomésticos son el foco de descarga de estas situaciones, donde la persona
se descompensa y puede llegar a causarse dafo a si mismo o a las personas que
lo rodean.

El allegamiento constituye otro de los fenébmenos relevantes en las familias
con hijos autistas, ya que la proporcion que vive en esta condicién alcanza el 26%,
ya sea por voluntad o necesidad involucra una serie de problemas economicos,
culturales, de convivencia y costumbres que se acentian con la presencia de una
persona con autismo, ya que como hemos visto lo especial de su comportamiento
hace que no siempre sea comprendido, aceptado y tolerado y con mayor razén si

el allegamiento es interno, donde la convivencia es aun mas directa ( diez de trece
familias).

La tercera arista denota la forma en que la familia con un hijo autista se
relaciona cotidianamente, como sus integrantes han enfrentado el diagnéstico del
autista y los problemas derivados de esa condicion. En efecto, el suceso de tener
un hijo diagnosticado de autista conlleva una serie de alteraciones, cambios y/o

adecuaciones en el nucleo familiar.
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La perspectiva sistémica corcibe que la familia es un sistema integrado en
que todos los miembros se influyen unos a otros y cada uno influye el
funcionamiento global del mismo.

En este sentido la llegada de una persona autista a la familia, se acompara
de una serie de elementos que complejizan mas la situacién, como lo es el
desconocimiento del tema, los miedos y los prejuicios; la reaccién que los padres
identifican como la mas recurrente (46%), al momento de enterarse del
diagnostico es el dolor, la tristeza, la incertidumbre e incluso algun grado de
rechazo hacia este hijo al comienzo. Estos sentimientos se explican porque a
partir de ese momento las familias emprenden un largo proceso de adaptacién que
se inicia con una primera etapa de crisis, semejante al proceso de duelo que
implica el considerar la posibilidad que un hijo nunca sera capaz de experimentar
ciertos aspectos de la vida esperados para el futuro de cualquier persona y se

habla de duelo en el sentido que es un proceso experimentado ante [o querido o
lo esperado.

Es posible concluir que la forma de enfrentar y sobrellevar el diagnéstico no
es igual para el padre como para la madre. E| hombre se ve mas afectado y tarda
mas en adaptarse, frecuentemente niegan la situaciéon, no asumen y minimizan el
problema del hijo; mientras que la madre por el hecho de pasar mas tiempo con el
hijo es mas perpicaz y al poco tiempo se da cuenta que algo no anda bien e

inmediatamente comienza buscar respuestas y posibles soluciones al problema.

Con el paso del tiempo y dependiendo de factores tales como, la severidad
del autismo, la presencia de un cuadro asociado, la educacion de los padres, su
situacién econémica, caracteristicas de personalidad, entre otros factores, se va
dando lo que llamamos la convivencia familiar. Resalta que el 32% la define como
regular y sélo un 6% como optima, en este sentido Splanget; (1999) explica que la

convivencia con un autista implica trabajar sin hacer pausa alguna durante las 24
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horas del dia. Situacién que no es facil asumir, ni mucho menos vivir diariamente
tal nivel de demanda y dependencia.

Reflejo de ello es que el 16% de nucleos familiares reconocen el predominio
de un ambiente familiar tenso, con algunos momentos de tranquilidad, donde la
tensidn estaria relacionada con una figura paterna conflictiva, una situacion
econdmica insostenible y el permanente desacuerdo de algunos padres con
respecto a la crianza del hijo autista, por ejemplo; contraponiendo el rol regulador

con el consentidor, y el establecedor de normas con el permisivo.

El efecto del autismo, no sélo se manifiesta en el desarrollo de las familias,
sino también en las relaciones familiares. Es asi como en las relaciones entre los
padres del autista encontramos que el 22% no mantiene esta unién, si bien es una
proporcion importante lo fundamental, es resaltar que los hijos autistas no son la
causa de los problemas de pareja 0 de rupturas conyugales; sin embargo pueden
convertirse en catalizadores de las separaciones en parejas con problemas
previos a la llegada de este hijo(Gonzalez, A; op.cit).

Las relaciones adecuadas entre hermanos, cuando existen, deben ser
fortalecidas y propiciadas en gran medida, por los padres, evitando que éstos se
sientan culpables por no haber sido ellos los afectados, por sentirse dejados de
lado o por estar sobrecargados de responsabilidades que no le competen a su
edad, como asumir el cuidado, la limpieza y la ensefianza del hermano autista o
asumir la realizacion de las tareas del hogar para que la madre pueda dedicarse al
hermano. Es fundamental que los padres mantengan un equilibrio con ellos,
haciéndoles participes de su hermano en la medida que corresponda a su edad,
madurez y caracteristicas de personalidad, favoreciendo permanentemente la

comunicacioén, clara oportuna y sincera.
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Por dltimo el considerar los problemas especiales que las familias deben
enfrentar por tener un hijo autista, que segun lo expresado se relacionan en un
33% con el aislamiento social del nucleo familiar, el distanciamiento de familiares,
amigos y la restriccion o postergacion de trabajar o realizar diversas actividades
en la comunidad y en un 31% con la afectacién del ambito econémico, ademas la
desinformacion existente en todas las esferas de la sociedad, que en ocasiones se

traducen en episodios de discriminacién que poco a poco van dafiando al nifioy a
su familia.

En definitiva, la problematica del autismo como discapacidad trasciende al
individuo y supone cambios y una posterior adecuacion familiar en términos de

estructura y composicion, econémicos y dinamica interna.

Como hemos podido visualizar la complejidad de la situacion requiere un
esfuerzo por parte de agentes externos que apoyen al sistema familiar, y asi este
pueda sobrellevar de manera digna y satisfactoria los desafios que le plantea un
hijo con autismo.

Si bien debemos reconocer los avances alcanzados en materia de
discapacidad, principalmente en el aspecto tebrico, se hace cada vez mas

evidente la falencia en la practica, asi como también las inconsistencias entre
ambos niveles.

Es imprescindible que el Estado asuma la responsabilidad de propiciar
acciones tendientes a mejorar la calidad de vida de los nifios, jovenes y adultos
con autismo en Chile, desde un nivel educativo, de salud, acceso a rehabilitacion,

vivienda, prevision social, trabajo, en definitiva de integracion a nuestra sociedad.
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TRABAJO SOCIAL Y AUTISMO

El autismo, desde sus inicios ha sido estudiado y comprendido desde una
perspectiva, médica, biolégica y educativa, lo que ha contribuido a comprender las

posibles causas y manifestaciones en el individuo que lo padece.

En la dltima década se han desarrollado investigaciones que apuntan a
describir el impacto que produce en el seno de la familia y de sus relaciones la
llegada de un hijo con autismo; sin embargo estos esfuerzos aun son insuficientes
para comprender la integralidad de la problematica que trasciende al individuo,
afectando su entorno mas inmediato que es la familia en tres areas basicas: la

estructura y composicion, la economia familiar y su dinamica interna.

Lo mismo ocurre en la intervencion del autismo; el individuo es atendido
desde el enfoque médico, educativo y psicologico, pero no existe una perspectiva
que integre todas las dimensiones y, que mas alla del individuo, también integre a

su familiay por tanto intervenga desde esta visibn mas amplia y complementaria.

En este sentido, y considerando que no existen experiencias sistematizadas
de la intervencion del trabajo social en esta area especifica de la discapacidad, los
resultados de la investigacién nos llevan a concluir la relevancia del quehacer
profesional en este campo, desde una perspectiva que aporte una nueva mirada a
la problematica y como parte de una intervencidn integral y transdiciplinaria,
incorporando elementos socioecondmicos y familiares a los conocimientos ya
adquiridos, lo que a su vez ayuda a comprender determinadas situaciones a la

hora del diagnéstico y tratamiento en nifios y jdbvenes con autismo y sus familias.



204

Por ende el objetivo del trabajo social en autismo, seria contribuir a mejorar
la calidad de vida de los nifios y jévenes con autismo, propiciando el desarrollo de
las potencialidades de la familia para la solucion de sus problemas intrafamiliares,
econdémicos y sociales, que faciliten el desarrollo del proceso educativo del nifio
con espectro autista.

Los desafios que plantea el trabajo con familias con hijos autistas requiere
que el profesional comprenda y acoja las necesidades de cada nucleo, segun sus
propias caracteristicas, utilizando sus conocimientos y habilidades para potenciar
los factores resilientes que toda familia posee y que le permitiran sobrellevar el
impacto producido con la llegada de un hijo(a) autista.

Dentro de las funciones que debe cumplir un Trabajador Social en autismo
destaca el diagnosticar la realidad socioecondmica de dinamica interna,
educacional y cultural de la familia del nifo, a través de Entrevistas Familiares,
que debe incorporar las siguientes dimensiones:

Identificacion del nifio o joven
Grupo familiar

Antecedentes econémicos
Antecedentes econémicos
Situacién habitacional

YV V VYV V V V¥V

Dinamica familiar

La aplicacion de esta entrevista permitira un diagnostico familiar integral

que identificara factores favorables y desfavorables respecto el proceso educativo
del nifo.

De esta forma el profesional participa en el proceso de diagndstico integral
detectando factores que puedan influir, tanto positiva como negativamente, en el

proceso educativo del nifio y asi orientar a las posibles soluciones.
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Es esencial que el Trabajador Social posea ciertas habilidades que le
permitan la aplicacién de estas entrevistas familiares ya que es el instrumento que
le permitira diagnosticar la realidad de la familia. Sobre todo si consideramos el
trabajo con familias que probablemente se encuentran en un estado de crisis por
enfrentarse al diagnéstico de autismo de alguno de sus hijos. Entre esas
habilidades basicas se encuentran:

» Habilidades Sociales: Significa saber que es correcto hacer o decir en
diversas situaciones sociales requiere flexibilidad, espontaneidad y
sensibilidad.

» Habilidades de Comunicacién: El entrevistador debe ser capaz de hablar
en un tono de voz de conversacidén y proporcionar al entrevistado su
atencion completa. El ambiente emocional es muy importante, pero
también lo es el ambiente fisico, la privacidad cuando se puede.. Un
saludo afectuoso, un apretbn de manos firme, y una adecuada
presentacién de si mismo ayudara a establecer el acercamiento. Estas
cortesias diran al entrevistado que su entrevistador no es un adversario.
Establecer una conversacion inicial breve sirve para relajar a la
persona y otorgarle confianza como conversador. Es conveniente
utilizar preguntas guias al principio de una entrevista y como
transiciones de un area de indagacion a otra. Las preguntas guias diran
al entrevistado clara y brevemente cual es el propésito. La comunicacion
no verbal es muy importante, el uso de los ojos es probablemente el
mas importante de todos. Algunas personas se sientes ofendidas si son |
tocados, mientras que otras consideran el contacto fisico como parte de

la interaccion social.
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> Habilidades Analiticas: se debe seguir una secuencia légica en las

preguntas y los comentarios que se vayan haciendo en el transcurso de
la entrevista.

> Habilidades de toma de decisién: En muchas ocasiones el objetivo de la
entrevista sera tomar la decision de que el entrevistado pueda acceder a
un beneficio o por el contrario a que pierda uno, por lo tanto el
entrevistador debera tener cuidado de no dejarse llevar por estereotipos,

no prejuzgar sobre la base del sexo, antecedentes étnicos, torpeza,
brillantez, etc. (Du Ranquet, 1996)

Por ende, el perfil de un buen entrevistador tendra las siguientes
caracteristicas: directo, calido, perceptivo, receptivo, empatico, sensible,
respetuoso, paciente, veraz, cortés, puntual y considerado con el tiempo del
entrevistado.

Por ultimo es vital procurar que la entrevista se lleve a cabo, sin la
presencia del nifo autista, ya que su conducta dificil hace que los padres logren
concentrarse en ella, preocupados porque el nifilo se comporte adecuadamente.
Tampoco es recomendable la presencia de nifilos autistas con un mejor
comportamiento y un mejor nivel intelectual, ya que su grado de atencién y
comprension puede impedir que |los padres se expresen libremente.

Otra de las funciones del Trabajador Social en esta area es la
determinacion de planes de tratamiento para cada caso, segun los problemas
detectados en el diagnéstico. Uno de los modelos utilizados con mayor frecuencia
es el de intervencién en crisis de Erich Linderman y Caplan (1998), ya que define
como crisis a cualquier perturbacion que se produzca en una situacion estable y
que se caracteriza porque sobreviene de manera repentina provocada por una
situacién estresante, afectando a una persona o grupo que hasta entonces tenia
un adecuado nivel de funcionamiento.
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Este hecho es perfectamente homologable cuando la familia enfrenta la
primera fase, que es enterarse del diagndstico de autismo de alguno de sus hijos,
generalmente pequefio y que hasta ese momento habia tenido un desarrollo
aparentemente normal. La crisis conlleva un proceso de crecimiento que obliga a
la familia a buscar nuevos mecanismos de resolucion de conflictos. Su objetivo es

la restauracién del funcionamiento social y el estimulo de la capacidad adaptativa
de ella.

Es primordial que el profesional pueda reducir la atencién y la ansiedad de
la familia, prestandole apoyo, ayuda y permitiendo que las personas puedan
ventilar sus sentimientos, haciendo o diciendo lo que deseen.

Por otra parte, la utilizaciéon del modelo centrado en tareas permite que las
familias con hijos autistas puedan resolver:

Conflictos interpersonales

Problemas con organizaciones (trabajo, escuela, etc.)
Problemas en la tarea de asumir roles

Problemas de decisién

Problemas sicolégicos, de tipo conductual

YV V.V V VYV V

Y principalmente problemas de recursos inadecuados o insuficientes.

La caracteristica de este modelo es que el problema puede ser resuelto por
acciones que es posible realizar sin la presencia del trabajador social, donde éste
orienta, informa e insta a utilizar los recursos existentes en la red social de apoyo

(Du Ranquet, op. cit.).
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Bajo este contexto encontramos que los problemas mas recurrentes en las
familias con hijos autistas son:

Postulacién a pension asistencial de invalidez
Peticién de pensién de gracia

Obtencion de credencial de discapacidad

YV V. V V

Los relacionados con carencia de vivienda, trabajo, medicamentos,

examenes médicos, atenciones de salud, alimento, etc.

Asimismo el Trabajador Social, cumple la misién de informar y orientar

a la familia acerca de las implicancias, origen, prondstico y alternativas de
rehabilitacion del trastorno autista; motivando la importancia de la participacion de
la familia en este proceso. Ademas de la funcion de coordinar acciones en forma
sistematica y permanente con las distintas instancias que intervienen en el
proceso educativo con el fin de dar a conocer, orientar e informar sobre aquellas
problematicas sociales que interfieren en el proceso y coordinarse con las
instituciones de la comunidad para detectar recursos materiales, técnicos y
humanos que puedan ser utilizados por el nifio autista y su familia.
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ANEXO N° 1

MATRIZ DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

DEFINICION

DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES
CONCEPTUAL OPERACIONAL
1)Estructura y
composicion familiar:
Describe la totalidad de | pescribe la | Lugar de procedencia | PeRalolén, La Pintana,
las relaciones existentes|conformacion de los Quilicura, El Bosque, San

entre los elementos de un
La
estructura familiar es el
de

funcionales

sistema dinamico.

conjunto  invisible
demandas
que organizan los modos
de en que interactuan los

miembros de una familia.

hogares con hijos con
autismo, es decir como
se componen los
hogares en cuanto a su
de

presencia

tamario, lazos
parentesco
de figuras parentales,

etc.

Tamario

Numero de hijos

Tipo de hogar

Tipo de hogar familiar

Ramoén, La Cisterna, etc.

2y3
4y5
6y7
8 y mas

H W N =

Unipersonal
Familiar

No familiar

Nuclear

Extenso
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2)Nivel
Socioeconémico:

Posicién relativa personal

o familiar dentro de la
estratificacion social;
atendiendo al nivel de
ingreso, al nivel
educacional y a la
cobertura de las
necesidades de
alimentacién, vestuario,

vivienda y condiciones

minimas de subsistencia.

Se refiere a la posicién

grupo
la

que ocupa el
farniliar en
estratificacion social, de

acuerdo a la capacidad

de elia para satisfacer

sus necesidades
basicas de
alimentacion, vivienda,
vestuario, salud,
educacion y todas
aquéllas que se
relacionen con las

necesidades de un hijo
con autismo.

Presencia de figuras
parentales

Tipo de unién

Edad Jefe de Hogar

Sexo del jefe de

hogar

Actividad de la madre

Biparental
Monoparental

Casados
Conviven
Reconstituidos
Soltera
Separada
Viuda

Menor de 30
Entre 30 y 59
60 anos y mas

Masculino

Femenino

Duena de casa.
Duefia de casa y realiza
rabajos informales y

esporadicos.

Trabaja fuera del hogar
en forma dependiente.
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Escolaridad del jefe

de hogar

Situacién Laboral

Contrato de trabajo

Ingreso auténomo

Distribucion del
ingreso

Basica completa
Basica incompleta
Media Completa
Media Incompleta
Técnica Completa
Superior completa
Superior incornpleta

Ocupado
Desocupado

Inactivo

Sin contrato
Con contrato

0- 115.000
116.000- 216.000
217.000- 317.000
318.000- 418.000
419.000- 519.000
520.000- 620.000
620.000 y mas

Alimentacién
Servicios Basicos
Vivienda
Vestuario
Atencién de Salud
Medicamentos
Educacion
Transporte
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Estratificacion
socioecondémica

Situacion de Pobreza

Sistema  Previsional
de Salud

Tipo de vivienda

Material de la vivienda

Tenencia

Acceso a Agua
Potable

A, ByCi1
C2
C3

Indigente
Pobre no indigente
No pobre

Fonasa
Isapre
Otro

Casa
Departamento
Mediagua
Pieza

Ladrillo
Madera
Mixto
Adobe

Propia
Arrendada
Cedida
Allegado

Red Publica
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Acceso a energia|Red Publica

eléctrica

Servicio higiénico Conectado
alcantarillado
Cajon sobre pozo negro.
No tiene.

Equipamiento y | Suficientes

enseres. Insuficientes

Higiene y limpieza Optima
Regular
Deficiente

Personas por cama 1.3 o menos
14y25
2.6 o mas

3) Dinamica Familiar

Forma de relacionarse y|Es la forma  de|Actitud de los padres|Dolor

comunicarse de los |relacionarse, ante el diagnéstico. Negacién
miembros de la familia y | comunicarse e Sobreproteccion
de distribucion de roles, | interactuar que Aceptacién
afecto, cohesién y | establece la familia de

adaptabilidad. un nifo autista, de|Actitud de los | Aceptacion

acuerdo a actitudes, |familiares ante el|Incomodidad
roles, normas e | diagnostico. Compasion
interrelaciones entre No hay contacto
sus miembros.
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Vida familiar

Ambiente familiar

Relacion entre padres

Relacion entre

hermanos.

Relacion entre padres

e hijos

Optima
Adecuada
Regular
Conflictiva

Calido y acogedor
Normal, con momentos
buenos y conflictos que
solucionan

Normal, a veces con un
grado de agresividad
Tensional

No existe
Optima
Adecuada
Regular
Conflictiva

No tiene

No hay contacto
Optima
Adecuada
Regular
Conflictiva

Muy buena
Adecuada

Regular

Conflictiva

Sélo con uno de ellos.
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Expectativas sobre el
futuro del hijo.

Problemas especiales

Participacion en red
social de apoyo (N°

de organizaciones).

Que hable

No se plantean
Desarrollo de acuerdo a
sus posibilidades.
Dependencia total.
Desarrollo de alguna
actividad.

Rehabilitacién total.

Aislamiento
Ambito econémico
Discriminacion
Desinformacion

No se observan

1-2
3-4

S5y mas




CUESTIONARIO

1.- IDENTIFICACION DEL ALUMNO

Nombre

F. de Nac.

Edad

F. ingreso a Escuela
Curso

Recibe (PASIS)
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ANEXO N° 2

2.- ANTECEDENTES GENERALES

Domicilio

Teléfono

Informante

Fecha Visita Domiciliaria:

3.- ANTECEDENTES GRUPO FAMILIAR

LY

Nombre Parentesco

F. de Nac.

Est.
Civil

Escolaridad

Actividad

Situacion
Laboral (*)

Prevision

Salud.

D

( 1) Jefe de hogar

(* ) Ocupado, Desocupado o Inactivo - Con o Sin contrato.

Numero de integrantes .

Tipo de familia




4.-

vV V V VY

Y V¥V

>

INGRESOS
Aportado por el jefe de hogar

Aportado por el conyuge

Pensiones o Subsidios

Otros

Total Ingreso familiar

Ingreso per capita

Nivel de Pobreza

DISTRIBUCION MENSUAL DEL INGRESO
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Alimentacion | Servicios | Vivienda | Vestuario | Atenciones

Basicos de Salud

Medicamentos

Educacion

Transporte

5.- SITUACION HABITACIONAL

Tipo de Vivienda

>

»
>
>
>

Casa
Departamento
Mediagua
Pieza(s)
Otros

Material de la Vivienda

» Ladrillo

>
>
>

Madera
Mixto
Otro
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Tenencia de la Vivienda

» Propia Pagada
Propia Pagandose
Arrendada
Cedida

Allegado

V V V V

Servicios Basicos

Electricidad Agua Potable Servicio higiénico

(con o sin conexibn a alcantarillado)

Equipamiento v Enseres

Suficientes Insuficientes

En Estado: Optimo Regular Deficiente

Higiene y limpieza de la Vivienda

Optimo Regular Deficiente

Distribucion de la Vivienda

| Numero de piezas | Numero de dormitorio | Numero de camas | Numero de Personas por cama \

|
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6.- ANTECEDENTES DE LA DINAMICA FAMILIAR

Cual fue la reaccion, actitud o sentimientos que tuvieron al enterarse del diagnoéstico de

autismo:

» Los padres:

» Los otros miembros de la familia;

/Cuales son las expectativas con respecto al futuro de su hijo o hija?

Coémo definiria usted la convivencia diaria de su familia:
Optima Adecuada Regular Conflictiva.
'y

La mayor parte del tiempo el ambiente familiar es:

» Calido y acogedor

» Normal, con momentos buenos y conflictos solucionables
» Normal, a veces con un grado de agresividad
>

Tensional, con algunos momentos de tranquilidad

» ;Por qué?
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Relaciones interpersonales:

Entre los padres:

Entre padres e hijos:

Entre hermanos:

.Como se ha visto afectado el grupo familiar y cuales diria usted que son los principales

problemas que ha debido enfrentar por tener un hijo autista?

Red Social de apoyo del grupo familiar

VECINOS AMIGOS

PARIENTES ‘ IGLESIA

MUNICIPALIDAD CONSULTORIO

TRABAJO ESCUELA
CLUB DEPORTIVO ASPAUT

(0011 0 Z: 10 (011 = T





