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RESUMEN

Palabra clave: TEA- Asperger

Una revision bibliografica sobre estructura y dinamica familiar, TEA- Asperger,
estrategias educativas, entre otras nos llevd a plantearnos las siguientes
interrogantes ¢ Cual es el impacto psicosocial en familias de nifios diagnosticados
con el Trastorno del Espectro Autista Asperger?, ¢El sistema educativo esta
familiarizado con esta tematica? Mediante el periodo de realizacion de esta
monografia logramos relacionar experiencias personales con literatura referida a
esta temética donde ambas coinciden que es necesario tanto para la familia como
para el sistema educativo tener un mayor acceso a material tedrico y practico el
cual permita comprender de una mejor manera las caracteristicas mas prevalentes

en personas que presentan TEA-Asperger.

Para que la comprension de este material sea de facil acceso se realizd un set de
laminas resumen en relacion a principales teméticas que tanto la familia como el
entorno mas préximo de personas que presentan TEA-Asperger, con el propésito
de conocer principales caracteristicas, estrategias de intervencion e informacién

relevante en relacion a personas con este tipo de caracteristicas.
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INTRODUCCION

La siguiente tesis pretende conocer las distintas experiencias de las
familias que han enfrentado el proceso de adaptacion a una nueva realidad, con
la llegada de un hijo o hija con diagndstico de Trastorno del Espectro Autista
Asperger (TEA - Asperger).

Este sindrome, fue descrito por primera vez en el afio 1944 por el pediatra
Australiano Hans Asperger, quien observé caracteristicas similares en un grupo
de estudiantes, las cuales denomind psicopatia autistica. Este nombre no
prevalecié y actualmente es conocido como sindrome de Asperger, el cual esta
categorizado dentro de los trastornos generalizados del desarrollo.

Generalmente el diagnéstico de este sindrome se basa en la triada de
Wing, la cual describe; dificultad en la interacciobn social, comunicacion e
imaginacion (Wing,1998).

Este sindrome muestra una gran variabilidad sintomatica, es decir, dos
nifios (as) diagnosticados con este sindrome podran demostrar una
sintomatologia muy diversa la una de la otra, de este mismo modo, cabe destacar
gue la prevalencia de este sindrome se da con mayor frecuencia en el sexo
masculino.

Cabe sefialar que en esta monografia se proporcionara informacion
relevante respecto al Trastorno del Espectro Autista Asperger, sus causas Yy
tratamiento; como enfrenta la familia esta situacién (estructura y dinamica); las
etapas comunes que enfrenta cada sistema familiar, asi como también se
considera importante desarrollar como los establecimientos educacionales
atienden la poblacion con TEA - Asperger; como se forman sus profesionales para
su atencién, cuales son sus funciones y cémo se llevan a cabo las estrategias de
trabajo al interior del aula. Ademas fichas resumen de facil comprension las cuales
pueden ser utilizadas como referentes para la comunidad que rodea a estos nifos;

ya sea familiar, educativa y social, con el fin de favorecer su desarrollo psicosocial.
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1.1. Problematizacion o Presentacion del Problema:

Los seres humanos establecen vinculos desde que nacen, al comienzo con
la madre o persona a cargo, luego se extiende a diferentes personas quienes
forman parte de sus vidas.

Existen factores que propician o afectan de manera positiva 0 negativa el
aprendizaje y/ o vinculo que presentan los nifios en su primera infancia, como por
ejemplo: el entorno en el que crecen, las figuras representativas, la alimentacion,
la educacion, la situacion bioldgica genética de sus padres, entre otras. Unicef
(2016) la define como una etapa fundamental, ya que se experimentan diversos
cambios; fisicos, cognitivos y socio-afectivos.

En algunos casos existen dificultades durante esta etapa y posterior a ésta en

relacion a la escasa intencion comunicativa, interaccion social y emocional.

Recibir un diagnoéstico de tales caracteristicas como “Trastorno del Espectro
Autista Asperger” (TEA - Asperger) para una familia no es facil de aceptar por lo
general. Como lo plantea, Nafez (2010:117):

“El padre y la madre no llegan preparados para el encuentro con un
hijo con diferencias motrices, mentales, sensoriales o con dafio
neuroldgico o malformaciones.

Es un hecho indiscutible que hay un hijo ‘inesperado” para la
pareja parental, que se les volvié diferente y desigual.

Surge en ambos padres, en los momentos posteriores al
diagndstico, un sentimiento de extrafiamiento ante é€l; vale decir,
algo que es familiar se vuelve ajeno y raro”.

Los padres y familiares de personas con Sindrome de Asperger se
enfrentan a una serie de retos para los cuales tienen poca o ninguna informacion y
formacion. Generalmente los padres y familiares experimentan colera,
decepciones, frustraciones y toda una variedad de emociones relacionadas directa
o indirectamente con el trastorno. Es posible que en la mayoria de las familias, el
impacto psicosocial del diagnéstico sea importante y probablemente haya un

periodo de negacién por lo inesperado y violento del golpe.



“Impacto psicosocial en familias de niiios diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista; Asperger”

“Las familias con nifios con discapacidad experimentan una serie

de desigualdades como las relaciones con las distintas

oportunidades, menores ingresos en el trabajo, el ocio y la calidad

de la vida familiar. Por lo tanto, no sélo las personas con

discapacidad sufren desventajas y discriminacion, “es la familia

como un todo que estd inhabilitada por una sociedad injusta”,

segun Pantano, Nufiez y Aracena (2012:190).

En relacion a esto, las dificultades que el nifio puede presentar, podrian
destruir las expectativas de los padres y con el paso del tiempo aceptar que su
hijo(a) presente algunas dificultades por el resto de su vida. Ademas de los
problemas comunes que origina un nifio o nifla con TEA - Asperger se produce
una fuerte reacciéon emocional, afectando en lo econdmico, social y familiar. El
TEA - Asperger afecta a toda la familia. Algunos padres describen su vida
cotidiana usando diferentes términos: “doloroso, molesto, dificil, normal,
complicado, desilusionante y traumatico” son algunos de los mas habituales. Es
por esto que cada familia y dentro de ésta, cada integrante se ve afectado por el
miembro TEA - Asperger de una manera diferente. Cada familia hace frente a
este reto con su propio estilo.

Es importante destacar el apoyo de los docentes para ayudar a superar
este momento de angustia, incertidumbre y desorientacién en relacién a los
apoyos pedagodgicos y multidisciplinarios que requerira el o la estudiante que
presenta un TEA - Asperger. Es la educacion especial la que constituira un papel
fundamental en este periodo, ya que sera la principal encargada de optimizar los
apoyos requeridos y asi también comprometer a la familia como agentes activos
de los procesos de aprendizaje de sus hijos y poder lograr un mejor pronéstico y
calidad de vida. Las o los educadores diferenciales seran los encargados de
tomar esta realidad y dar un enfoque positivo, donde el aprendizaje sera
abordado como una experiencia social, la cual seré valiosa para los nifios y nifias

con TEA - Asperger para asi lograr el maximo potencial de su desarrollo.

Cabe destacar la importancia de esta tesis, ya que se pretende entregar en

su apartado final informacion relevante a las familias y contextos cercanos acerca

10
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de esta compleja tematica. Generalmente en los establecimientos educacionales,
no se dispone de este tipo de materia de facil comprension.

Los documentos a los cuales las familias tienen acceso son construidos
con lenguaje técnico y descriptivo de este diagnostico. En ellos no se presentan
datos o estrategias de ayuda cercana y de facil comprension.

Por esto, esta tesis dispone de un marco teorico que informa brevemente
tematicas fundamentales y resume tépicos relevantes para su facil acceso

comunicativo para las familias.

1.2.-Pregunta de investigacion.
Segun revision de estudios bibliograficos, nuestra pregunta de investigacion es:
“¢Cual es el impacto psicosocial en familias de ninos diagnosticados con el

Trastorno del Espectro Autista Asperger”?

1.3.- Objetivos de investigacion:

Para responder a la pregunta antes sefialada nos hemos planteado los siguientes
objetivos:

e Objetivo General:

Establecer, a través de estudios bibliogréaficos, el impacto psicosocial en la familia,
al tener dentro de su nucleo un integrante con el Trastorno del Espectro Autista -

Asperger.

e Objetivos Especificos:

1. Identificar caracteristicas generales en personas diagnosticadas con
Trastorno del Espectro Autista - Asperger.

2. Determinar estructuras familiares frecuentes que presentan las familias,
frente a la presencia de un nifio o nifia con Trastorno del Espectro Autista -
Asperger.

3. Desarrollar principales intervenciones educativas en niflos o nifias con

Trastorno del Espectro Autista - Asperger.

11
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1.4.- Justificacion y/o relevancia de la investigacion.

Como futuras educadoras diferenciales se plantea esta investigacion
monografica para conocer a través de diversos autores, el impacto psicosocial en
familias de nifilos diagnosticados con TEA - Asperger. Se busca saber como
enfrentar dicho diagnostico frente al sistema escolar, ya que en diversas
ocasiones dificulta mucho a los padres encontrar un establecimiento el cual cubra

todas las necesidad de sus hijos con TEA - Asperger.

Se selecciona este tema para abordar desde una mirada pedagodgica el impacto
psicosocial que provoca contar dentro de las familias, con un integrante con estas
caracteristicas.

El concepto psicosocial desde una mirada epistemoldgica se interpreta
como la conexidon que existe entre lo individual (recurso interno) y lo colectivo
(recurso externo). Para Erickson (1985) este concepto fue uno de sus campos de
investigacion, cuyo significado ha evolucionando a través del tiempo. Para este
autor la busqueda de la identidad es el principal tema de la vida del ser humano, la
sociedad es esencial para el desarrollo de la personalidad, asi también destaca la
importancia de la conexién entre lo individual, mas lo colectivo lo que da como
resultado el “Desarrollo Psicosocial”. Donde la sociedad actuara como agente
modelador sobre la conducta de los sujetos, el cual dependera de tres procesos:
bioldgicos, psiquicos (experiencia personal y relacional) y ético-social

(organizacion cultural).

Las diversas concepciones vinculan la importancia de lo individual méas lo
social (interrelacion) es decir, cada miembro familiar recepcionara y aceptara el
diagnéstico TEA - Asperger dependiendo de la informacion, de sus experiencias
previas y de su concepcion sobre este trastorno. Es por esto que se abordara este
tema especifico de manera descriptiva, brindando un analisis breve y particular de

forma exploratoria y/o explicativa.

12
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En nuestro pais el afio 2012 se realiz6 el ultimo Censo, que incluyo las relaciones

de la poblacién con discapacidad que vive en Chile. De acuerdo a los datos

obtenidos se puede conocer la cantidad de total de personas con discapacidad

segun sexo, edad, nivel educacional, trabajo y tipo de discapacidad, algunas de

estas cifras se describen a continuacion:

= En Chile existen 2.119.316 personas con discapacidad, que representa el
12,7% de la poblacion total expresada por el Censo 2012.

= Segun la distribucion por sexo, en el pais hay 987.753 hombres (46,6%) y
1.131.563 (53,4) mujeres con algun tipo de discapacidad.

= El Censo 2012 clasificod la discapacidad en “dificultades”, donde se incluyen
dificultades fisicas o de movilidad, sordera o dificultad auditiva incluso usando
audifonos, ceguera o dificultad para ver incluso usando lentes, dificultad
psiquiatrica, mental o intelectual y mudez o dificultad en el habla.

= La mayor cantidad de poblacion, con discapacidad tanto en hombres como
mujeres, tiene alguna discapacidad fisica (983.141), le sigue la discapacidad
sensorial: la ceguera (890.569) y sordera (488.511). Mas atras queda la
dificultad psiquiatrica, mental o intelectual (373.545) y mudez o dificultad en el
habla (217.688).

= El Censo 2012 también deja ver el nivel educacional segin sexo de las
personas con discapacidad. El 49% de la poblacion total cuenta con estudios
educacion bésica.

= En tanto 7,38% nunca ha asistido a clases, ni del sistema regular ni tampoco
algun tipo de educacion diferencial.

Nota: La informacion del Censo 2012 fue desestimada por el Gobierno de

Chile y determind realizar un censo abreviado en el afio 2017.

Controversialmente el Censo afio 2017, no contd con preguntas para detectar

poblacion de Personas con Discapacidad, este hecho se interpreta como

segregacion a este grupo, que en nuestro pais suma al menos entre el 15 a 20%

de la poblacién. A su vez demuestra la ausencia de una politica social fuerte y

concisa en torno a las personas que presenten algun tipo de discapacidad en

nuestro pais.

13
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En el aflo 2015 en nuestro pais, se realizo el 1l Estudio Nacional de la
Discapacidad. Este estudio determina la prevalencia de las personas en situacion
de discapacidad en Chile (dicho estudio es el mas reciente en relacion a esta

materia).

Prevalencia nacional en la poblacion de nifios, nifias y adolescentes en

situacion de discapacidad.

e Un 5,8% de los nifios, niflas y adolescentes entre 2 a 17 aflos se encuentran

en situacion de discapacidad.

Dificultad mental
o intelectual

Mudez o dificultad del habla

PsSD @ PesD

Dificultad fisica y/o
94 2% R 5'8% de movilidad
3.733.281 L 229.904 Dificultad psiquiatrica

Ceguera o dificultad para
ver aun usando lentes
Sordera o dificultad para
oir aun usando audifono
3.963.185

Total poblacion

2y 17 anos
PeSD

La discapacidad, asi como su severidad aumenta significativamente con la edad.
Llegando hasta un 38,3% en la poblacion adulta mayor, en el tramo de edad 60

afos y mas, de los cuales un 20,8% corresponde a persona en situacion de

Dificultad fisica y/o de movilidad - 36,9
e Tramo de edad o .
(5 18a29afos | 7,1% W 11,9

M PeSD Moderada Sord dificultad para
e 5,2% - 1,80% f0era 0 e
M PeSD Severa 8,24

discapacidad severa.

oir aun usando audifono
45a59ahos | 11,3%

8,3% [H 2,94 o btelactua I 5,4%
30a44aios | 21,7% I
14,6+ _ 72+ Dificultad psiquidtrica [l 4,1%
60 aflos y més | 38,3‘. — I3'7‘,:
20,84

17,6“0 14
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MARCO TEORICO
CAPITULO |
En este capitulo se presenta el Trastorno del espectro Autista a qué hace
alusién y sus sintomas, asi también el Trastorno del espectro Autista; Asperger,
cuando fue descrito y por quién, investigadores, caracteristicas, posibles causas,
énfasis en el desarrollo social del nifio o nifia y las doce estrategias de

intervencién mas utilizadas.

1.1 Trastornos del Espectro Autista
La denominacién de "trastornos del espectro Autista” hace referencia al abanico
de trastornos del desarrollo que incluyen al autismo y otros trastornos con
similares caracteristicas, donde los sintomas de cada uno de ellos pueden
aparecer en diferentes combinaciones y en distintos grados: dos nifios 0 nifias
con el mismo diagndstico, a pesar de tener en comudn ciertos patrones de
comportamiento, pueden presentar una amplia gama de habilidades y de
capacidades diferentes. (Ver Figura 1.1: “Trastornos del Espectro Autista y

otros trastornos y sindromes”).

Sindrome de

Rett -
Trastorno de Ansiedad
Oposiciéon
Desafiante
@aob) \ Trastorno
Pathological Demand por Déficit
Avoidance (PDA) de Atencidn
Trgsforno Autismo (TDhA)
Obsesivo
Compisivo ESPECTRO
gres) AUTISTA Trastorno por
= eficit de
Sindrome de Atencién con
Dezgramitozgi,ivo Asperger Hiperactividad
Dificultades Infantil (TbAH)

especificas de
aprendizaje

Trastorno de
Integracion
Sensorial Sindrome de
— X Fragil
Depresion

La figura nos muestra una variedad de trastornos que estan insertos dentro

del Espectro Autista, el Journal Pediatrics, da cuenta que uno de cada ochenta y

15
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ocho personas se encuentra dentro de este espectro. Dentro de este también se
encuentra inserto el Sindrome de Asperger, las personas que presenan este
trastorno pueden tener un comportamiento social inusual y un interés profundo en

algunos temas especificos.

El TEA - Asperger se caracteriza por diversos patrones de conductas: (Ver

Figura 1.2: “Caracteristicas mas frecuentes del TEA — Asperger”).

e Socialmente torpe

Caracteristicas Sin conciencia de

mas frecuentes e SENtimientos e

intenciones ajenos

a

Dificultad para llevar

una conversacion

| Literal en lenguaje y

Sindrome de Asperger comprensién

‘ ™ Sensible a estimulos

Suelen tener

pm  Fijacion a un temau

Memoria inusual para
detalles

Patrones de lenguaje
inusuales

Motrizmente torpe

Problemas de suefio o
alimentacién

Habla particular

Dificultades para
mantener amigos

Problemas de
comprension

Tendencia a moverse
cuando se concentran

Los patrones de conducta mas frecuentes en personas que presentan TEA
—Asperger: En dificultades en la interaccion social, fijacion por areas o temas
especificos y problemas de compresion ya que generalmente entienden de manera

literal.
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1.2 Investigadores y caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista
Asperger

Puesto que los sintomas del sindrome de Asperger suelen ser dificiles de distinguir
de los que aparecen en otros problemas del comportamiento, mencionaremos los

rasgos observados por tres autores: Hans Asperger, Lorna Wing y Angel Riviére.

En primer lugar expondremos los rasgos clinicos observados por el Dr.
Hans Asperger, quien lo describié por primera vez en 1944 observando a cuatro
nifos (varones) con edades comprendidas entre seis y once afios que presentaban
como caracteristica comun una marcada discapacidad por dificultades en la

interaccidn social a pesar de su aparente adecuacion cognitiva y verbal e introdujo

el concepto de psicopatia autista y pedagogia curativa.
(Ver Figura 1.3: “Primeras Investigaciones del Dr. Asperger”).
Caracteristica comun: Dificultades en la Psicopatia Autistica
INTERACCION SOCIAL
— \ Lorna Wing 1981
Nifios con estas 1944: estudiantes entre . 7y
caracteristicas con 6y 8 afios Olvidado hasta
buena orientacion .
Su tesis
psicopedagogica y
capacitad de Clinica Pediatrica Univ de Viena

adaptacion.

se basa\ Especialidad

Pedagogia curativa
HANS ASPERGER
¢Qué es? Campo de trabajo

Integra técnicas de

Trabaja

.. . Descubridor
educacién especial en

la practica médica.

- Nace
l Implica SINDROME DE
Austria 1906 ASPERGER
Equipos
Multidiscinlinarios Muere
A 4
Austria 180

Asi también describe algunos rasgos clinicos, donde se destacan las

dificultades del lenguaje a nivel pragmatico, es decir donde debe existir una
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interrelacion entre el contexto y el intercambio comunicativo, para asi poder

concretar el proposito del lenguaje. El lenguaje no verbal también se ve afectado

en niflos y nifias diagnosticados con TEA - Asperger ademas de presentar

caracteristicas como retraso en el desarrollo motor, cabe enfatizar que existen

altas posibilidades de una integracion social si se recibe el apoyo necesario.

(Ver Figura 1.4: “Rasgos Clinicos del Sindrome de Asperger”).

Desarrollo lingliistico

adecuado a veces avanzado

Deficiencias graves en el uso
social del lenguaje (pragmatica)

Trastorno en la interaccién social

Comportamiento repetitivo
intereses obsesivos

Rasgos clinicos
SINDORME DE
ASPERGER segun
Hans Asperger

Pronostico positivo
Altas posibilidades de integracion

social

Primeras manifestaciones tercer
afio 0 mas.

Torpeza motriz
Retraso en el desarrollo motor

Trastorno en la comunicacion
no verbal

Estrategias cognitivas

sofisticadas
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Lorna Wing (1981), retoma luego de treinta afios, los trabajos del Dr.

Asperger, es ella quien instaura el término Sindrome de Asperger. Es a partir de

entonces que se ha ido exponiendo la importancia de este trastorno.

La cual se involucré particularmente en el espectro del autismo, ya que

tiene una hija autista involucrandola en la investigacion de trastornos del

comportamiento. (Ver Figura 1.5: “Caracteristicas recurrentes en personas con

Sindrome de Asperger segun Lorna Wing”).

Desarrollo del lenguaje
adecuado

Estilo de comunicacién
pedante, literal,
estereotipada

Resistencia al cambio

Trastorno grave de la
interaccion social

Patrones de
comportamiento repetitivos

Caracteristicas Sindrome
de Asperger segun
Lorna Wing

Diagnostico de autismo no
excluye Asperger

Juego repetitivo y poco
social

Desarrollo intenso de
intereses restringidos

Trastorno de la
comunicacion no verbal

Dificultades motrices

La autora describe el sindrome de Asperger como un trastorno de

interaccion social, donde se manifiestan comportamientos repetitivos, intereses

restringidos o por areas especificas en el cual la comunicacién no verbal también

se ve afectada y el lenguaje se caracteriza por ser literal e invariable.
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Angel Riviére (1998) plantea que, los nifios diagnosticados con TEA -
Asperger presentan en su atencion ciertas caracteristicas sumamente selectivas y
en otras ocasiones de manera fugaz y poco selectiva, es por esto que este
catedratico de Psicologia Cognitiva plantea la siguiente definicién sintética en
relacion a este sindrome. (Ver Figura 1.6: “Rasgos y/o patrones observados por

Angel Riviére”.

Trastorno severo del Neurobioldgico Desviaciones o
desarrollo anormalidades
I Definiciones I

Caracteristicas

Conexiones/
Habilidades sociales

Lenguaje
comunicativo

Fundacion
Angel Riviere

Comportamientos

repetitivos

Sindrome de Asperger

Definicion sintética de
< . ey Gama limitada de
Angel Riviére )

intereses

I Caracteristicas

Torpeza motriz
(no siempre)

I

Capacidad normal de Problema de hablay
“inteligencia impersonal” lenguaje

Trastorno cualitativo de Inflexibilidad mental y
la relacién comportamiento

Alteraciones de la

expresion emocional y
motora
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Cabe destacar que para este autor existen dimensiones que se ven

afectadas en este sindrome, como lo son el area social, la comunicacion y

lenguaje, la anticipacion y flexibilidad, ademas de la simbolizacion

1.3 Posibles causas del Trastorno del Espectro Autista Asperger

Mediante el transcurso de los afios se han producido una serie de cambios

en relacion a la naturaleza del TEA - Asperger.

Las primeras investigaciones en relacion a este sindrome fueron descritas

por Leo Kanner (1943) en Estados Unidos y por Hans Asperger (1944) en Austria.

El Dr. Asperger sostuvo que el trastorno tenia una causa neurobioldgica, el

cual se puede desarrollar tanto en personas con discapacidad intelectual como en

personas denominadas “genios”, dando énfasis a que este sindrome tenia rasgos

familiares, que se presentaba desde el nacimiento.

Expertos en salud mental siguen investigando sobre las posibles causas

del autismo y del sindrome de Asperger. Segun Walter (2012):

Las investigaciones apuntan a la posibilidad de que las anomalias
cerebrales entre las causas de este sindrome, ya que con técnicas
de imagen se han detectado diferencias estructurales vy
funcionales en regiones especificas del cerebro de nifios afectados
por este sindrome. También parece haber un componente
hereditario en el sindrome de Asperger, y las investigaciones
indican que en algunos casos este sindrome se puede
asociar a otros trastornos mentales, como la depresion y el

trastorno bipolar.

Ademas se plantea que el Sindrome de Asperger no se asocia a las

carencias afectivas y/o emocionales, ni tampoco se ha relacionado a la educacion

que éstas personas han recibido.
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Para concluir se debe considerar que no existe alguna posible “cura” para
este sindrome, es decir; los nifios con sindrome de Asperger se convertiran en
adultos con sindrome de Asperger, lo que en muchos casos seran capaces de
llevar vidas plenas y felices. Para que esto se pueda lograr tendra directa relacion
la entrega de una adecuada educacion, apoyo y entrega de recursos de manera
adecuada.

Es decir el TEA - Asperger es un trastorno del desarrollo, de base
neurobiolégica donde se es afectado el funcionamiento social o cognicion social.
Investigaciones recientes sostienen que este sindrome se debe a una disfuncion
de estructuras y sistemas del cerebro, donde estas estan dispuestas de manera
distinta pero no defectuosa, esta seria la razén del por qué se verian afectados

diversas areas del razonamiento social.
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CAPITULO Il
FAMILIA DE NINOS (AS) CON TEA - ASPERGER

En este capitulo se dardan a conocer temas como; La Familia, dinamica
familiar;, como se presenta la dindmica familiar dentro y fuera del nucleo,
caracteristicas de la dindmica familiar de hijos con TEA - Asperger; cambios y
aspectos importantes a destacar, etapas emocionales en familias con hijos que
presentan TEA - Asperger; los enfoques que se presentan en dichas etapas, el
antiguo paradigma de la discapacidad y la familia; como era visto dicha
discapacidad antiguamente, nuevo paradigma de la discapacidad y la familia;

desde el punto de vista actual.

Para entender mejor el concepto de familia, a continuacién se dara a
conocer en qué consiste dicho concepto y su evolucién, con el fin de poder
abordar de mejor forma y mas explicativa la respectiva monografia.

2.1. Familia

La familia considerada en su diversidad, constituye el nucleo central basico en el
cual los nifios y niflas encuentran sus significados mas personales, debiendo el
sistema educacional apoyar la labor formativa insustituible que ésta realiza. El
Ministerio de Educacién (MINEDUC) (2002; 5) plantea que:

“En la familia se establecen los primeros y mas importantes
vinculos afectivos y, a través de ella, la nifia y el nifio
incorpora las pautas y habitos de su grupo social y cultural,
desarrollando los primeros aprendizajes y realizando sus primeras
contribuciones como integrantes activos™.

Es por esto que la familia se define como un grupo de dos o mas
personas gue viven juntas y que tienen una relacién por nacimiento, matrimonio
o adopcion, sin embargo, ofrecer una definicion exacta sobre la familia es una

tarea compleja debido a enormes variedades que encontramos y al amplio
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espectro de culturas existentes en el mundo. No se desconoce con esto otros
tipos de familia que han surgido en estas Uultimas décadas, tales como:
monoparental y de hecho, las cuales también enfrentan desafios permanentes en
su estructura interna, en la crianza de los hijos/as, en su ejercicio parental o

maternal.

Conocer la estructura de la familia ayuda a tener una idea de los tipos de
familia existentes, en el sentido de como se conforma y cuéles son sus
principales caracteristicas, asi como también la funcién de sus integrantes en su

interior.

Segun la evolucion del concepto de familia, bajo una mirada
evolucionista, se han presentado cambios en su estructura, categorizandolas en:

e Clan

e Familia extensa

e Familia nuclear

Antiguamente las familias eran conformadas y vistas desde una mirada
Unica (nuclear), en la sociedad se fue impartiendo esta idea y junto a esta idea, las
familias optaron e incentivaron que fuera asi el suceso de sus hijos. El hecho que
determina tipos de estructuras familiares es cuando las condiciones histéricas
determinan un estado con mas organizacién que asegura paz entre los individuos
que lo conforman. Esto tiene como resultado estructuras familiares en las
que los individuos pueden independizarse de sus parientes y formar familias
nucleares. En cambio, al haber inestabilidad politica, las familias tienden a
agruparse en estructuras familiares de tipo extensa.

Por ende, existen varias formas de organizacion familiar y de parentesco,
entre ellas, Valdivia (2008) ha distinguido los siguientes modelos actuales de

familia que varian en su estructura, funcionamiento y educacion:

1. La familia nuclear reducida: padre, madre e hijo. Generalmente debido a

causas laborales, se delegan funciones en otros miembros de la familia
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(abuelos), donde al menor numero de hijos se brindara una mejor atencion
(econ6mica y emocional).

2. La familia y hogares monoparentales: se constituye por el padre o madre y
sus hijos (segun causa de monoparentalidad).

3. Las uniones de hecho: familias (padre, madre e hijos) donde existe
mayor flexibilidad en su organizacion, no existe un documento de
matrimonio sino que su vinculo es afectivo y sexual.

4. Las parejas homosexuales: union de personas del mismo género.

Familias reconstituidas, polinucleares o mosaico: donde al menos un

conyuge proviene de una familia anterior.

Por lo tanto, de acuerdo a lo anteriormente sefialado, en esta investigacion
entenderemos familia como la unién de personas, ya sea por lazos afectivos o
sanguineos. Es importante también destacar como se presenta la dinamica
familiar dentro del ndcleo de personas que presentan un nifio con TEA -

Asperger, por lo que se explicara de mejor manera en el siguiente punto.

2.2. Dinamica Familiar

Todo grupo familiar tiene su dindmica interna (conducta de sus miembros
en el grupo) y externa (interactuar de los miembros con otros grupos). Debido a
gue existen cambios en la dinamica interna de la familia, han incrementado las

responsabilidades para ambos sexos.

Por tanto entenderemos dinamica familiar como la unién entre los miembros
de la familia (padre, madre e hijos) ya sea de manera emocional, econémica y

posibles conflictos que se generen dentro de este nucleo.

Al respecto, Agudelo (2005; 8), plantea que:

“La dinamica familiar comprende las diversas situaciones de
naturaleza psicoldgica, biologica y social que estan presentes en
las relaciones que se dan entre los miembros que conforman la
familia y que les posibilita el ejercicio de la cotidianidad en todo
lo relacionado con la comunicacion, afectividad, autoridad vy
crianza de los miembros y subsistemas de la familia”.
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De acuerdo a lo planteado, dinamica familiar es lo que comparten los
diversos miembros de manera individual y como grupo, en diferentes situaciones
y en cuanto a la dinamica externa en donde los integrantes se relacionan entre
dos o més grupos o con la sociedad en general. Por lo tanto, también existen
caracteristicas que se presentan dentro de la dinamica familiar, las cuales se

explicaran en el siguiente apartado.

2.3. Caracteristicas de la dinamica familiar de hijos con TEA - Asperger:

En el desarrollo de la dindmica familiar con hijos con TEA - Asperger, se
pueden presentar cambios de rol, problemas de salud, dificultades econémicas,
sociales y educativas. También son determinantes en el cambio de la dinamica
aspectos como: estrés y estados de depresion de los padres al saber que su hijo
presenta un diagnostico como el antes mencionado. De los aspectos antes

sefialados desarrollaremos algunos como:

e La comunicacion: es importante en el grupo familiar, ya que los
miembros atraviesan el intercambio ya sea de pensar, sentir y actuar. Lo que
es necesario que exista una comunicacion fluida con el fin de establecer
vinculos afectivos de los padres hacia el menor que presenta TEA - Asperger,
asi como también el apoyo mutuo, ya que su dinamica familiar regular ha
sufrido una modificacion, por tanto deben aprender a sobrellevar este cambio a

su vida habitual.

Gallego (2006; 334) por su parte, insiste que:

“La comunicacion permite que el ser humano se exprese como
es, a la par que interactia con sus semejantes; dicha interaccion
potencia el desarrollo individual, cultural y social de las
diferentes comunidades en tanto existe retroalimentacion e
intercambios en las ideas, sentimientos y deseos”.
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e Afecto: es la clave para comprender esta dinamica, ya que la afectividad
es el principal intercambio entre los miembros involucrados para poder asi

satisfacerse de manera intrinseca y extrinseca.

De esta manera se propicia que toda la familia cree un vinculo positivo frente

a un miembro familiar que presente TEA - Asperger.

e Autoridad: histéricamente se vislumbraba como proveedor econémico la
figura masculina de la relacion, esta situacion ha ido cambiando con el
transcurso del tiempo. Generalmente la figura femenina se relaciona con
afecto. Cabe destacar que la autoridad se basa en el cuidado y proteccion de

los miembros familiares.

Por lo anteriormente sefialado, cabe mencionar que dentro de las
caracteristicas de la dinamica familiar, en muchas ocasiones las etapas como el
estado de shock, la negacion, el cuestionamiento, la aceptacion y la
reorganizacionn pueden ser vistas desde dos enfoques que seran explicados mas

adelante.

2.4. Etapas emocionales en familias con hijos que presentan TEA - Asperger

La llegada de un hijo que presente un TEA - Asperger se puede vislumbrar
generalmente desde dos enfoques segun Turbivile & Turnbull (2000;2): El
antiguo paradigma de la discapacidad y la familia; cuyo objetivo tenia relacion con
modificar a las personas con discapacidad y a sus madres, donde los intentos de
arreglos estaban enfocados en nifio, la madre, la familia, servicios o programas
de apoyo, comunidad, cultura y sociedad. Segundo enfoque “el nuevo paradigma
de la discapacidad y la familia”; también se enfoca en estas areas, donde el
objetivo es dar énfasis en apoyar a las personas con discapacidad y a sus

familias.
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(Ver Figura 1.7. “Antiguo y Nuevo Paradigma de la discapacidad y las
familias; los margenes rojos representan el antiguo paradigma donde se
pretendia una modificacibn y los margenes verdes representan el nuevo
paradigma donde todas estas areas interviene entre si con el propésito de brindar
apoyo”).
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El antiguo paradigma de la discapacidad y la familia:

Algunos de los Modelos de investigacidon asociados a este antiguo
paradigma centrado en las familias: son el modelo psicoterapéutico, el modelo de
formacién de los padres y el modelo de implicacion de los padres, segun plantea
Turnbull (2003).
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El modelo psicoterapéutico, desencadena una crisis familiar por el
nacimiento de un nifio con discapacidad, la cual se puede solucionar otorgando

psicoterapia a los padres.

El modelo de formacion de los padres, se buscaba entregar apoyos
especificos y habilidades entregadas por diversos profesionales, este modelo
esta destinado principalmente a la madre con el fin que esta normalice al hijo que

presenta discapacidad.

El modelo de implicacion de los padres, deja un poco atras los otros dos
modelos ya que establece implicancias en la toma de decisiones educativas, las
cuales se entregaban a través de charlas individualizadas.

En términos generales, el antiguo paradigma aprecia al nifio o nifia que
presenta algun tipo de discapacidad siempre desde una connotacién negativa,

gue tiene como objetivo la rehabilitacion.

Cabe destacar que el nacimiento o el desarrollo de un nifio o nifla con TEA
- Asperger genera diversas emociones y sentimientos de manera positiva y
negativa (segun lo que plantea el antiguo paradigma). Generalmente los padres

viven un periodo de negacién antes de recibir un diagndstico determinante.

La Quebec Society for Autism (1988), plantea que el proceso de
adaptacion se reconoce en 5 etapas: estado de shock, negacion del
diagnostico, cuestionamientos, mayor aceptacion del diagnostico y

reorganizacion.

1. Primera etapa: Estado de Shock: la dinamica familiar debe enfrentar una
nueva realidad y poder adaptarse a esta. Existe confusién y sorpresa en
los padres en relacion a este diagnostico.

2. Segunda etapa: se caracteriza por un tiempo de negacioén frente a este
diagnodstico, donde los padres esperan una respuesta 0 una solucion

rapida y efectiva para superarlo. Generalmente no aceptan esta
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situaciéon. Es por esto que deambulan en diferentes especialistas con la
esperanza de encontrar un diagnostico diferente.

3. Tercera etapa: comienzan los cuestionamientos sobre el por qué un
miembro de su familia ha recibido este diagndstico. Habitualmente la
relacion de pareja se ve afectada negativamente, asi también con su
entorno mas préximo, donde evitan comentar dicha situacion.

4. Cuarta etapa: empieza a hacerse mas llevadero el diagnéstico
entregado, disminuyen los niveles de estrés y ansiedad. La actitud de la
familia se vuelve mas positiva para poder sobrellevar esta situacion.

5. Quinta etapa: periodo de reorganizacion, donde los padres y los otros
miembros de la familia son capaces de reconocer el potencial y los

limites que presenta un nifio con TEA — Asperger.

Habitualmente comparten situaciones similares con otras familias que
estén pasando por este proceso.

Sin embargo, los padres no aceptan totalmente el hecho de que un
miembro familiar presente TEA — Asperger. Es por esto que durante este

tiempo suelen tener avances y retrocesos en la aceptacion.

El nuevo paradigma de la discapacidad y la familia:

Este modelo se introdujo aproximadamente en la década de los 80, gracias
a diversas investigaciones en relacion a la infancia y la intervencion temprana,
segun lo plantea Turnbul (2003), ademas luego de reconocer los elementos del
entorno establecidos en el sistema del modelo ecolégico de Bronfenbrenner
(1979).

Existen variados postulados en relacibn a este nuevo paradigma, sin
embargo todos destacan tres factores centrados en la familia, segun lo que
establece Allen & Petr (1996: 3): elecciones familiares, rechazo de un diagndstico

patolégico y la familia como unidad de apoyo.

30



“Impacto psicosocial en familias de niiios diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista; Asperger”

Factor 1. Este respeta la eleccion de la familia, cambiando la relacion de
poder entre profesionales y familias. Enfatizando a las familias a llevar su
opinion sobre sus prioridades y hacer que los profesionales las respeten.

Factor 2: Este abandona la orientacion que se percibe el diagnostico como
una patologia y se relaciona con prioridades, recursos y preocupaciones

familiares.

Factor 3: Este visualiza a toda la familia como una entidad que necesita

apoyo, y no solo al nifio o nifia con discapacidad y su madre.

La orientacion ecoldgica en la intervencion comunitaria tiene por objeto de
trabajo la interaccién de la persona y su ambiente. A la persona que presenta una
capacidad diferente se le ve en permanente desarrollo y se concibe éste como
un cambio perdurable en el modo que esta persona percibe su ambiente y se

relaciona con él.

Bronfenbrenner (1987) propone en su modelo un conjunto de estructuras
seriadas y estructuradas en diferentes niveles, donde cada uno de estos niveles
contiene al otro, denominados por el autor como: microsistema, mesosistema y
macrosistema. Donde la sociedad, la comunidad, la familia y el individuo estan en

constante interaccion.

Comprendiendo a la sociedad como el macrosistema (condiciones
sociales, culturales y estructurales en los que se desarrolla la persona y los
individuos de su sociedad), el cual envuelve tanto al mesosistema (interrelaciones
constantes entre dos o0 mas entornos inmediatos del individuo), microsistema
(nivel mas inmediato, en el que se desarrolla el individuo, generalmente la familia

o escuela) y al individuo en una constante dinamica.
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(Ver Figura 1.8: “Ejemplo del Modelo Ecolégico de Bronfenbrenner”).
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Microsistema parte de la premisa como sujeto, como persona auténoma
que decide que participa, que es influenciada por el ambiente, asi como también con
sus caracteristicas fisicas: temperamento, tipo de discapacidad, apariencia, contexto
social inmediato como la familia, hogar, grupos de iguales. La familia se constituye
en este nivel en aquel apoyo natural con que cuenta la persona. Es el principal
sistema en el que vive el individuo y del que depende en gran medida el proceso de

adaptacion a su situacién de discapacidad. Una inadecuada adaptacion familiar
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afectara negativamente el desarrollo de la persona con discapacidad, reduciendo la

capacidad de ésta a integrarse en los diferentes roles de la comunidad.

Mesosistema refleja la comunidad donde vive la persona, su familia y
afecta directamente el funcionamiento del microsistema, muestra la relacion de la
persona con discapacidad y la comunidad cercana, es decir, amigos, vecinos,
instituciones. Aqui la persona con discapacidad se hace parte activa de su propia
comunidad, desarrollando habilidades que le permiten integrarse, a sistemas
sociales diferentes a su familia, este nivel hace referencia al concepto integrador
donde la sociedad tiene la obligacion de aceptar y de trabajar con las personas con
discapacidad para tratar de proporcionarles diferentes opciones dentro de la

comunidad a la cual pertenecen

Macrosistema lo constituye principalmente la sociedad o comunidad,
incluye los niveles anteriores, hacen parte de este sistema los patrones culturales,
las tendencias politicas, los sistemas econdmicos, las creencias y todos aquellos
factores de la sociedad que puedan afectar a la persona con discapacidad. En el
macrosistema las creencias y actitudes hacia la discapacidad son importantes para
promover la integracién social, es aqui donde se debe reconocer el concepto de
“persona’ por encima de otros calificativos o etiquetas que se puedan afadir para

referirse a ellos.

Para Bronfenbrenner (1989), la familia es un sistema social complejo, que
tiene una estructura y una red de relaciones reciprocas que evolucionan en forma
constante. Cuando un nuevo hijo se incorpora al grupo se modifica la estructura y
las interacciones. Si el hijo presenta algun tipo de discapacidad el sistema familiar
gueda profundamente afectado. La intensidad de las repercusiones que tiene la
presencia de un hijo con discapacidad en la familia, va a depender de las
caracteristicas y situacion de ésta y del momento evolutivo del nifio, desde el
momento en que los padres tienen conocimiento de la discapacidad del hijo, la
preocupacion por su presente y su futuro les va a acompafar a lo largo de toda la

vida hasta el punto que va condicionar a todos miembros de la familia. Los padres y
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los hermanos de los nifios/as con discapacidad afrontan numerosas y variadas

dificultades para adaptarse a la situacion y poder formar una familia estable.

CAPITULO Il
EDUCACION EN NINOS (AS) TEA — ASPERGER

En este capitulo se dara a conocer: la Escolarizaciéon en nifios con TEA -
Asperger; explicando sus principales cualidades y dificultades, Apoyo en la
inclusién escolar de nifios con TEA - Asperger en la ensefianza basica y tareas
que cada miembro cercano al nifio con TEA - Asperger debe cumplir y desarrollar.

3.1 Estrategias de Intervencion para el Trastorno del Espectro Autista

Asperger.

No existe ninguna pauta de tratamiento "tipica", para nifios y niflas que
poseen este sindrome, a pesar que tengan caracteristicas o patrones similares de
acciones y actitudes, ningun nifio es igual a otro. Mencionaremos algunas
estrategias generales mas utilizadas en estos casos: favorecer generalizaciones
en el aprendizaje, trabajar en un ambiente estable y predecible, utilizar apoyos
visuales, descomponer tareas en pasos mas pequefios, ayudar a organizar el
tiempo libre, priorizar elementos de relacion social, competencias comunicativas e
inflexibilidad, incluir temas de su interés en aprendizajes nuevos, evitar criticas y
castigos utilizar diversos refuerzos positivos ademas de prestar atenciéon a

indicadores emocionales.

Los expertos recomiendan que todo el grupo familiar (nuclear y extenso),
cuidadores, profesores, de nifios y nifias con TEA - Asperger puedan involucrarse
positivamente lo cual sera de gran ayuda para €l o ella. Esto puede lograr en ellos
grandes avances tanto en lo educacional y social, si se les apoya de manera

adecuada.
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3.2. Escolarizacion en nifios con Trastorno del Espectro Autista Asperger

Los nifios con TEA - Asperger, generalmente tienen dificultad en sus
relaciones sociales, por lo que trae consigo problemas en sus relaciones con sus
pares dentro de los colegios, por lo que en algunas ocasiones son excluidos por

sus propios compafieros.

Estos nifios habitualmente demuestran poseer una inteligencia normal o
superior, demuestran interés y gran conocimiento por algunos temas en particular.
En muchas ocasiones el lenguaje utilizado parece pedante para el resto de las
personas, presentan dificultades en habilidades sociales, en relacién a su fisico
son nifos “normales”, aunque en ocasiones presentan dificultad en sus
movimientos, siendo notorio para el resto de los nifios, caracteristicas similares

descritas por Lorna Wing y Angel Reviére.

Dentro de los establecimientos educacionales, los pares observan
comportamientos distintos en estos nifilos con TEA — Asperger por lo que tienden a
aislarlos. La familia y los educadores cumplen un papel fundamental en esta tarea

la cual es el bienestar del niflo en dicho establecimiento.

Es primordial la relacién que exista entre la familia con hijos que presentan
TEA - Asperger y el establecimiento educacional, donde ambos agentes deben
adquirir nuevos conocimientos y por ende experiencias relacionadas al tema, asi
también en este nuevo desafio participard un equipo multidisciplinario con la
finalidad de trabajar con estos nifios y niflas, aunque exista una gran gama de
profesionales, los que conocen principalmente las caracteristicas de sus hijos son
sus padres, estos no son expertos en TEA Asperger, pero si conocen la historia de
sus hijos.
Normalmente los nifios y nifias con TEA - Asperger reciben educacion en
establecimientos regulares, lo cual es sumamente beneficioso, ya que de esta
forma estan rodeados de pares que mantienen un comportamiento social
estandar, lo que permitira desarrollar sus habilidades sociales, donde sera

primordial la compatibilidad que se desarrolle entre estudiantes con TEA -
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Asperger y su profesor. Este ultimo, ademas de estar dispuesto a trabajar en este
“reto” debe recibir el apoyo por parte de sus colegas y directivos para asi poder
sobrellevar de mejor manera esta nueva situacion educacional y poder obtener
resultados significativos.

Ademas se destaca que cada persona con TEA - Asperger es Unica, es
decir se deberan trabajar diversas estrategias dependiendo de las necesidades
educativas individuales de cada sujeto, asi como lo plantean Darretxe y Sepulveda
(2011).

3.3. Apoyo en la inclusion escolar de nifios con Trastorno del Espectro
Autista Asperger en la ensefianza basica

Entendiéndose inclusién en el caso de los estudiantes con TEA - Asperger,
al derecho a una educacion de calidad, apoyada de especialistas y terapeutas
encargados de establecer un programa acorde a las necesidades educativas

especiales de estos nifios.

Es primordial el trabajo en conjunto con padres y docentes con el fin de
manejar pautas necesarias para el trabajo con nifios con TEA - Asperger.

Los docentes deben manejar informacién respecto a estos nifios con el fin
de saber como tratarlos, no cambiarles rutinas o darles érdenes de manera literal,
ya que no las comprenden, por lo que es recomendable darles érdenes y/o
preguntas concretas.

Es importante manejar cada caso en cuestion, con el fin de proveer las
adaptaciones curriculares para las diversas necesidades.

Existen dos tipos de las cuales podemos mencionar:

e COmo ensefar y/o evaluar.

e Qué ensefiar y/o evaluar.

La diversidad que existe en cada nifio es el objetivo principal de los

educadores con el fin de satisfacer, sus necesidades educativas.
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Para el estudiante con TEA - Asperger el ingresar a la ensefianza basica,
se transforma en una situacién compleja, debido a las dificultades que presentan
en habilidades de interaccién social, donde esta generalmente es insatisfactoria

para establecer vinculos con sus pares y profesores.

Los niflos y nifias con TEA - Asperger tienden a mantener rutinas y ser
reacios a cualquier tipo de cambios. En algunos casos existe retraso y/o
alteraciones en el lenguaje verbal, donde serd necesario trabajar con apoyo
fonoaudiologico, en otras ocasiones su dificultad radica en limitaciones
pragmaticas ya que comprenden de manera literal diversas acciones verbales o
corporales, lo que conlleva a tener dificultades para establecer conversaciones y/o

vinculos.

Generalmente estos nifios y niflas poseen intereses limitados o restringidos
hasta llegar a un nivel de “obsesion” por un tema determinado. En algunas
oportunidades presentan dificultades especificas de aprendizaje (escritura, lectura

y calculo).

Es durante la etapa inicial de la escolarizacion donde ocurre una evolucién
de caracter positivo frente a la dinAmica escolar a pesar que continlen algunas
dificultades de comportamiento estandar; tono de voz inadecuado (demasiado
alto), comentarios fuera de contexto e imprevisibles, inquietud motora, dificultad en
mantener atencion sostenida, estas caracteristicas son descritas por Reviere &
Martos (2000).

Cabe destacar que las caracteristicas de los nifios que presentan TEA -
Asperger varian dependiendo de su género. Las nifias que presentan este
diagndstico suelen ser capaces de realizar juego social por imitacion (observacién
directa) y presentar mejores habilidades sociales, sus intereses especiales no
suelen ser tan marcados como el de los varones, se puede observar como
socialmente aislada, preocupada de su mundo imaginario. Al respecto Aguilera
(2010,83) plantea que:
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“La importancia es generar estrategias de adaptacion al entorno
mas idbéneas, revisar el curriculum, entregar apoyos en el ambito
escolar de acuerdo a las necesidades y posibilidades del nifio/a, y
propiciar actitudes colaborativas del personal docente y de los
comparieros de aula hacia el nifio con TEA”.

Para concluir, es importante destacar la necesidad de establecer una vision
positivista de este diagnéstico, donde la comunidad educativa en general se
comunique, ademas de distinguir las enormes potencialidades que presentan
estos nifios, ya que si éstas se saben abordar se podra obtener algin cambio en

sus habilidades sociales.

3.4 Ley de Discapacidad n° 20.422

Segun el Ministerio de Desarrollo Social, el Servicio Nacional de
Discapacidad (SENADIS), establece la Ley 20.422 la cual entr6 en vigencia el 10
de febrero de 2010 y estable:

“Normas que apuntan a la igualdad de oportunidades e inclusién

social de personas con discapacidad”.

Entendiéndose “discapacidad” como una limitacion, ya sea fisica o mental, en el

desarrollo normal de los seres humanos.

Esta Ley tiene como objetivo que las personas que presentan alguna
discapacidad tengan el derecho a la igualdad de oportunidades, incluyéndolos de
manera social con el fin de asegurar sus derechos y disminuir todo tipo de
discriminacion, siendo sancionada ante el Juzgado de Policia Local.

Es obligacién del Estado la prevencion y rehabilitacion que establece dicha

Ley, asi como también de la familia en conjunto con la sociedad.
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Existen medidas que ésta Ley provee con el fin de tener el derecho a la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad. El Manual de la Ley
N°20.422 describe las siguientes:

1. Accesibilidad a la Cultura, Informacién y Comunicaciones.
Accesibilidad al Entorno Fisico y Transporte.
Educacion e Inclusion Escolar.
Capacitacion e Insercion Laboral.

Franquicias Arancelarias.

R

Reconocimiento de la Lengua de Sefias.

Seran beneficiarias de esta Ley todas aquellas personas que califiquen y
clasifiquen dentro de alguna discapacidad, que seré certificada por las Comisiones
de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) e instituciones publicas o privadas

reconocidas para dichos efectos por el Ministerio de Salud (MINSAL).

3.5 Decreto Supremo 83/2015

Este decreto aprueba criterios y orientaciones de adecuacion curricular para
estudiantes con necesidades educativas especiales de educacion parvularia y
educacion bésica, es decir, busca una diversificacion de la ensefianza. El cual
surge a partir de lo establecido en el articulo n° 34 de la Ley General de
Educacion, con el propésito de garantizar la igualdad en el derecho a la

educacion.

Donde se establecen principios que deberan orientar la toma de decisiones
en relacibn a las adecuaciones curriculares tales como: Igualdad de
oportunidades, calidad educativa con equidad, inclusion educativa y valoracion de
la diversidad ademas de flexibilidad en la respuesta educativa.

Estos seran de gran importancia ya que las adecuaciones curriculares son una

herramienta que facilita el acceso a diversos aprendizajes.
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El Decreto Supremo 83/2015 se sustenta en la implementacion del Disefio
Universal de Aprendizaje (DUA), el cual pretende incluir acciones o practicas
inclusivas, respetando y respondiendo a las diferencias individuales de los
estudiantes. Este disefio se basa en 3 principios:

1. Representacion.
2. Expresion.
3. Participacion.

1. Representacion o Presencia: Cabe destacar que cada estudiante debe
tener una educacion de calidad y acceso a la escuela, por ende al curriculo
nacional de aprendizaje, proporcionando diversa opciones de percepcion,

lenguaje, simbolos y comprension.

2. Expresion o Ejecucion: Cada uno de los estudiantes debera alcanzar su
mayor potencial considerando sus necesidades educativas individuales,
facilitando diversas opciones de actuacion fisica, expresion y fluidez, asi

también funciones de ejecucion.

3. Participacion o Motivacién: Todos los estudiantes deberan tener
oportunidades de participacibn en diversas actividades pedagogicas
ademas de hacerlos sentir pertenecientes a la comunidad educativa,
proveyendo de diversos tipos de busqueda de sus intereses, mantener el

esfuerzo y la persistencia ademas de la autorregulacion.

Es en relacién a este Decreto y sus principios donde nos surgen algunas
interrogantes tales como:

¢ Los docentes regulares estan familiarizados con el DUA?,

¢ Se podra entregar cobertura a nifios que presentan TEA - Asperger solo

con la presencia de un profesor general?,
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¢Los docentes regulares estan capacitados para atender las necesidades
educativas individuales de cada estudiante respetando ritmo y estilo de
aprendizaje?.

Es por esto que es fundamental que la educacion especial tenga un papel
protagonico en el sistema educacional chileno, a partir de las nuevas premisas

entregadas en este Decreto y la Ley N° 20.422.

3.6 Las emociones en personas con TEA - Asperger.

En este apartado describiremos las emociones, la percepcion que las
personas tienen de estas y estrategias para asi tratar de incrementar su

funcionamiento social.

Las personas diagnosticadas con Sindrome de Asperger, presentan
dificultades en la interaccion social, dentro de estas la percepcion de sus propias
emociones asi también como las de su entorno, es decir, por consecuencia de

esto se pueden percibir dificultades en el desarrollo afectivo y emocional.
Las Emociones

Una emocion lo podemos explicar como un estado afectivo que sentimos,
una reaccion subjetiva al ambiente que viene acompafiada de cambios organicos

(fisiol6gicos y endocrinos) de origen innato, influenciados por la experiencia.

Las emociones son estructuras nerviosas que se encuentran en el sistema
limbico, las cuales nos permiten comprender nuestro mundo interno, asi como
también el de nuestro entorno mas proximo. Fernandez-Abascal y Palmero (1999)
las define como “Un proceso que se activa cuando el organismo detecta algin
peligro, amenaza o desequilibrio con el fin de poner en marcha los recursos a su
alcance para controlar la situaciéon”, lo que se plantea es que nuestro organismo
esta capacitado para responder de diversas formas dependiendo del estimulo que
se plantee, en relacion a esta afirmacion Peter Hobson (1991), sostiene que el ser
humano nace con determinadas “propensiones afectivo-perceptivas y otros

determinantes de patrones interpersonales y coordinacién intersubjetiva” esto
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quiere decir que la naturaleza humana traeria de forma innata la capacidad de
poder comprender, asi también de empatizar con el resto de la sociedad, ademas
cabe destacar la importancia que presenta la interaccién, con un adulto durante la

primera infancia.

Es decir, para poder adquirir habilidades sociales las cuales son
sumamente necesarias en el desarrollo del ser humano, es escencial el
conocimiento y manejo de las emociones. Las personas que presentan TEA -
Asperger generalmente suelen relacionarse con algunas personas de su entorno
mas proximo pero presentan carencias en relacion a su capacidad para
comprender y adquirir conciencia de lo que los demas demuestran expresar, las

cuales dificultaran un desarrollo social adecuado (socialmente establecido).

Si se trabaja en la integracidon social favoreciendo la percepcion, expresion
de emociones, sentimientos y deseos existirA una notable mejora en las

habilidades sociales.

El ser humano es de naturaleza emocional, en relacion a esto Paul Ekman
(1979) realiz6 investigaciones en relacion a las emociones, basandose en diversas
expresiones faciales, donde sostiene que estas son universales e independientes
de la cultura, también plantea que son aprendidas socialmente, como resultado de
estos estudios establecié que existian emociones bésicas: miedo, rabia, alegria,

tristeza, asco y sorpresa.

La principal funcion que presentan las emociones es comprender que siento

y que sienten los demas, es decir son utilizadas para la sobrevivencia social.
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(Ver Figura 1.9: Emociones basicas segun Paul Ekman)

Expresiones faciales

pﬂ[ﬂ Aprendizaje social

Emociones Basicas

. Universal

la cultura

e Independiente de

Miedo

Alegria

e  Conjunto de
sensaciones que
aparecen frente
a un estimulo.

e  Preparaal
organismo para
huir.

e  Doble funcién:

e Nos permite
alertar al grupo
de un peligroy
prepararnos
para un ataque.

Favorece las
relaciones
sociales,
aumenta los
niveles de
energia,
favorece el
aprendizaje,

Sorpresa |—

Alarma que nos
indica que nos
detengamos, puede
llevarnos a
reflexionar.
Expresion no verbal
de ayuda.
a“ayuda”.

Sentimiento de
aversion (desde
desechos hasta
comportamientos).

Nos ayuda a saber
que hacer frente a
una situacion
nueva.

Produce asombro y
desconcierto.

Para los nifilos (as) que presentan TEA - Asperger, sera aun mas dificil

poder sobrevivir en esta jungla llamada sociedad, ya que una caracteristica es la
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dificultad en el manejo de las habilidades sociales, ya que lo que se pretende es el

acercamiento y la existencia de un vinculo con el otro como serian las emociones.
3.7 Relaciéon Sociales

Los nifios (a) que presentan Sindrome de Asperger generalmente
presentan dificultades en la identificaciébn y comprension de diversas claves, ya

sean verbales y no verbales, las cuales permiten una interaccion social.

Debido a esta dificultad tienden a evitar estas situaciones, aislandose o
estableciendo su tema de interés donde imponen sus reglas las cuales suelen ser

muy rigidas y estructuradas.

La dificultad que presentan para reconocer emociones y sentimientos
propios como en los demas, asi también la aceptacién de otros puntos de vista
dificultan ain mas las relaciones sociales, presentando mayor dificultad durante la
adolescencia. Es en relacion a esto que se deben manejar los momentos de baja
estructuracion, es decir situaciones de tiempo libre, se debe contar con diversas

estrategias para poder sobrellevar estos momentos.

Las habilidades sociales las utilizamos durante toda nuestra vida, con
nuestra familia, escuela, trabajo, es decir si se posee alguna dificultad en estas la
comunicacién con la sociedad en general se vera afectada de cierta manera, es
por esto que se deben educar las conductas emocionales en nifios (as) con TEA -
Asperger, para asi tratar que estos comprendan sus propias emociones y las de

Su entorno mas proximo.

La educacion emocional favorece las relaciones sociales, con estas se
busca el desarrollo de diversas competencias emocionales consideradas
elementos esenciales en el desarrollo integral de cada persona, para que este se
pueda lograr se deben trabajar en cuatro dimensiones, basada en las emociones

positivas descritas por Fredrickson (2003):

1. Autoconocimiento: reconocer un sentimiento relacionandolo con el estimulo

gue provoca éste.
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2. Autorregulacion: tener la capacidad de dominar nuestras propias emociones
y sentimientos (habilidad fundamental).

3. Motivacion: inhibicion de pensamientos negativos y sobrellevar la
frustracion.

4. Empatia: comprender los estados emocionales de los demas.

La educacion emocional tendra como finalidad aumentar el bienestar tanto
personal como social. Es en relaciébn a esto que los padres, profesores y/o
cuidadores de nifios(as) con TEA - Asperger, deberan ayudar al nifio (a).

A continuacién se expondran algunas estrategias y/o ejemplos simples que
podran facilitar este proceso. (Ver Figura 1.10: Acciones que favorecen la

interaccién social)

Practica el escucha activa Identificacién de emociones No reprimas sus emociones
éQué siento?

Reflexion sobre
conductas
¢Qué estoy haciendo?

Centrarse en el nifio(a)
y sus necesidades

Reconocer
Demostracion de Proporcionar clima positivo pensamientos
afecto ¢Qué estoy pensando?
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Ver Figura 1.11: Adivina adivina

/’ \
e Me pongo <@ cuando se cumplen mis

4

cuando tratan mal a los

e Me da mucho los
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Ver Figura 1.12: Espejo magico

El nifio(a) debe ser capaz de reconocer por su hombre las diferentes expresiones
faciales, las cuales representan una emocion. Luego que las reconozca se solicita
al nifio (a) si puede repetir esas expresiones mirandose a un espejo. Ademas se

solicitara si puede dar algun ejemplo cotidiano relacionado con cada emocion.
Por ejemplo:

e Cuando mama me regala un gran helado yo estoy
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Ver Figura 1.13: seméaforo de las emociones

Objetivo: El nifio(a) con TEA - Asperger debe aprender a asociar los colores del
semaforo con sus propias emociones y conductas, incrementando las habilidades

sociales.

Rojo: Detente: este color simbolizara situaciones de malestar o rabia.

Amarillo: Pensar: momento de averiguar o pensar en el problema o situacion
de conflicto y buscar una posible solucién.

e Verde: Solucionar: ya seleccionamos cual es la mejor solucion y la
ponemos en practica.

PARA

ACTUA

El semaforo se puede realizar de diferentes tamafos, se puede trabajar esta
estrategia tanto en el hogar como en el colegio.
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CONCLUSIONES

El andlisis concluyente de la recopilaciéon bibliografica, nos permite dar a
conocer las diversas maneras como una familia y sus integrantes enfrentan el
diagnostico de TEA- Asperger, lo cual hace hincapié en nuestro objetivo general
que es “establecer el impacto psicosocial de la familia, al tener dentro de su nucleo
un integrante con el Trastorno del Espectro Autista — Asperger”. En relacion a lo
gue plantea el antiguo paradigma de familia y discapacidad donde se vislumbra el
problema en el nifio y la madre provocando principalmente sentimientos de rabia,
tristeza y miedo. En cambio en el nuevo paradigma de familia y discapacidad el
nifio no se visualiza como el agente de conflicto, sino mas bien, recibe apoyo al
igual que su entorno mas cercano, generando una mayor probabilidad de
aceptacion de dicho diagnostico, donde el resto de la comunidad al igual que su
familia recibira informacion relevante relacionada a este sindrome.

Es de gran importancia, tener informacion oportuna en relacion a este
diagnostico ya que gracias a esto las relaciones sociales hacia y desde las
personas diagnosticadas con TEA- Asperger podrian verse menos afectadas, ya
que por desinformacién muchas veces son objetos de discriminacién. Podemos
determinar asi también, que las estructuras familiares, mencionando nuestro
segundo objetivo “describir estructuras familiares frecuentes que enfrentan las
familias, frente a la presencia de un nifio o nifia con Trastorno del Espectro Autista
— Asperger”, segun el antiguo y nuevo paradigma de la discapacidad.

En relacién a las dificultades que presentan los nifios con TEA - Asperger
establecidas por la triada Wing (1998), y respondiendo a nuestro primer objetivo:
identificar caracteristicas generales en personas diagnhosticadas con
Trastorno del Espectro Autista — Asperger, podemos inferir que la mayor
problematica radica en relaciones sociales, reacciones emocionales no habituales,
lenguaje monétono, dificultad a nivel semantico y pragmatico y poca comprension
en conceptos abstractos. Lo que plantea esta triada es que las respuestas a
diversos estimulos sensoriales no es usual, sino mas bien reaccionan a través de

conductas estereotipadas y también una fuerte resistencia ante los cambios de
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rutina. Sin embargo, debemos considerar también las siguientes caracteristicas,
generalmente poco valoradas, ya que se observa la ausencia o lo negativo del
sindrome y no lo positivo de éste, como lo son: perfeccionismo, sensibilidad a los
detalles, respeto por reglas establecidas, pensamiento analitico ademas de una
memoria extraordinaria, estas conductas son favorables para el desarrollo de

diversas tematicas.

Si el diagnostico de un nifio o nifia con TEA- Asperger es visto de una
manera positiva, la estructura familiar de éste no sufre un cambio rotundo, incluso
los lazos se fortalecen; aprendiendo a trabajar en familia para un mejor futuro para

su hijo/hija.

De esta misma forma cabe destacar que la naturaleza del ser humano es
emocional, debido a esto se debera trabajar las emociones con los nifios
diagnosticados con TEA - Asperger, considerando que si se trabaja la percepcion
y la expresion de las emociones, se veran cambios en el desarrollo social y

personal de estos nifios diagnosticados con este sindrome.

Segun lo analizado, es importante generar un vinculo positivo entre familia y
comunidad educativa, con el fin de favorecer las relaciones, la comunicacién y el
conocimiento de dicho diagndstico, para poder enfrentar de mejor manera todo el
proceso que conlleva. El nuevo paradigma de familia y discapacidad tomo mayor
protagonismo, gracias a este se podra obtener un lazo de comunicacion fluida y
manejar la misma informacion que se maneja sobre este sindrome ya sea por la

familia como la comunidad educativa.

Segun las estrategias mencionadas en la revision bibliografica, las cuales
son de facil acceso y manejo, como: buscar apoyo de especialistas, aceptacion del
diagnostico, creacion de un plan familiar en momentos de crisis, actividades
sociales, comunicacion explicita, entre otras, asi como también trabajar en un
ambiente estable y predecible, utilizar apoyos visuales, ayudar a organizar el

tiempo libre, utilizar diversos refuerzos positivos, ademas de prestar atencién a
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indicadores emocionales, son de suma importancia para favorecer el desarrollo

integral de los nifios con TEA - Asperger.

Los agentes educativos deben ser capaces de entregar herramientas
necesarias asi como también las intervenciones correspondientes con el propdsito
de mejorar las relaciones sociales entre el nifio diagnosticado con sindrome de
Asperger, familia y la comunidad educativa. En general, para que esto se norme
existen decretos y leyes establecidas por el MINEDUC como lo son el decreto
N°83/2015 y la Ley N° 20.422 los cuales tienen como finalidad favorecer los
aprendizajes y la inclusion de nifios y nifias que presentan algin déficit o

sindrome.

Podemos concluir y finalizar con nuestro ultimo objetivo especifico, el cual
pretende identificar las “principales intervenciones educativas en nifios o nifias con
Trastorno del Espectro Autista — Asperger”’, ya que a través de un adecuado
trabajo colaborativo, entre familias, profesionales de apoyo y comunidad
educativa, utilizando diferentes estrategias, tanto emocionales como educativas,
este diagnostico de TEA - Asperger, podra tener cambios significativos y asi
poder desarrollar diversas competencias emocionales, con el fin de aumentar

tanto el bienestar personal como social de los nifios con TEA - Asperger.

Como futuras educadoras diferenciales consideramos que es necesario que
ademas de las leyes y decretos que se establecen en nuestro sistema educativo,
exista un plan de accién nacional donde se trabajen técnicas emocionales, de las
cuales participen los padres como los docentes regulares, ademas que existan
diferencias de como y qué informacion entregar a establecimientos urbanos y
rurales, ya que para estos ultimos la informacion es de dificil acceso. De esta
manera existiia una disminucibn de barreras y podrian mejorar
considerablemente las condiciones del contexto escolar y asi potenciar el
desarrollo e inclusion social de cada uno de los nifios y nifias de nuestro sistema

escolar tenga o no un déficit o trastorno.
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ANEXOS

Lamnas Resamen

A e

A continuacion se presentara un set de laminas ilustrativas, las cuales pueden ser

utilizadas o modelos a seguir, disefiadas principalmente para familias donde existe
un miembro con TEA - Asperger, con el propdsito de manejar y conocer

principales caracteristicas de este sindrome, estrategias de intervencion e
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informacion relevante, siendo de facil comprension, por disefio, simplicidad y

exactitud.

Antiguo Paradigma

|

Modificacidn de las personas
Enfocado en el niflo y su madre

-

Etapas que vive la familia:

Nuevo Paradigma

|

Enfasis en apoyar a sobrellevar el
diagnostico por parte de toda la familia

Factores centrados en la familia

Estado de shock Elecciones familiares
e Rechazo de un
Negaclon diagnostico patologico
Cuestionamientos Familia como unidad
de apoyo
Mayor aceptacion de
diagnostico
Periodo de Familia
reorganizacion -
- y
- y
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servicios de apoyo Cultura y sociedad Comunidad 6
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a0 1) 376610 Amilsta

Trastorno
desintegrativo infantil

Autismo

Trastorno generalizado
del desarrolio no
especificado

v

Sindrome de Asperger

Evitacion extrema de
demandas/PDA

Neuro-Diversidad

El Neuro-Desarrollo se ve aiectado durante las diversas etapas
de vida y en distintos aspectos: Cognitivo, Social, Emocional.
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Caracteristicas mas comunes

ibmodo e —> © e

e Ausencia de contacto ocular y fisicos

e Mutismo selectivo
Trastorno generalizado del desarrollo,

considerado un trastorno del espectro autista,

e Obsesion por tematicas

. g . determinadas
donde existen dificultades en relaciones

sociales presentando interese limitados y
comportamientos repetitivos.

e Falta de comunicacion no verbal
¢ Inteligencia normal o superior

e Torpeza fisica

e Vocabulario formal

Sensibilidad a estimulos sensoriales

Denominacién basad
en los trabajos
realizados por el _
pediatra austriaco en i
1944. Dr. Hans Asperger

' "& e Perfeccionismo
? e Sensibilidad a los detalles

e Respeto por reglas establecidas
e Pensamiento analitico
Mayor frecuencia en hombres, e Memoria extraordinaria
solo un caso de 5 se da en mujeres o Objetivo

e Honesto
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Bisqueda de apoyos especializados

Aceptacion del diagnostico

Jlar

Ayudas visuales/emociones y sentimientos

allll

Comunicacion explicita

E:::l
a: Implementacion de normas basicas de convivencia
f==2 comunicar consecuencias de actos de forma clara
% Enseiiar maneras de expresar y controlar su ira
(=3 (reacion de un plan familiar frente a crisis
—
(=)  (comunicacion constante con profesionales de apoyo
% especializado
E:‘:j&l Integracion y estimulacion sensorial
]

Planear el tiempo juntos/ actividades sociales

Demostracion explicita de amor familiar
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