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RESUMEN

Los(as) cuidadores primarios de personas con Trastorno del Espectro
Autista, son el eje fundamental en su cuidado y protecciéon. Las condiciones
actuales en las que se encuentra el mundo hacen necesario visibilizar el impacto
emocional que ha tenido la pandemia en los(as) cuidadores. Esta investigacion,
es de tipo cualitativa, donde se entrevistaron a diecisiete madres cuidadoras
primarias de personas con Trastorno del Espectro Autista. El objetivo del estudio
se centré6 en el andlisis de la situacion emocional actual que viven estas
cuidadoras primarias durante el confinamiento provocado por la pandemia. Los
resultados demuestran, que las emociones predominantes en ellas fueron
principalmente la ansiedad, estrés, angustia, entre otras. Ademas, destaco lo
importante y necesarias que son las redes de apoyo soélidas para un cuidador de
una persona en esta condicion alin mas en escenarios complejos como lo es una
pandemia. Por otra parte, el principal desafio que enfrentaron las madres durante
el confinamiento fue el asumir la educacion de sus hijos(as) desde el hogar y no

contar con las estrategias pedagodgicas para llevar a cabo esta labor.

Palabras claves: Cuidador primario, pandemia, situacion emocional, Trastorno
del Espectro Autista, Apoyos.



ABSTRACT

Primary caregivers of people with Autism Spectrum Disorder (ASD) are of
the utmost importance in their care and protection. The current conditions in which
the world finds itself make it necessary to show the emotional impact that the
pandemic situation has had on caregivers in this group of individuals with ASD. In
this qualitative research seventeen primary caregiver-mothers were interviewed.
Each one of these caregiver-mothers looked after subjects with Autism Spectrum
Disorder. The objective of this study focused on the analysis of the current
emotional state experienced by these primary caregiver-mothers during the
confinement period(s) caused by the pandemic. The results show that the
predominant reactions shown by these caregivers were mainly: anxiety, stress,
anguish, among many others. Moreover, the study highlighted how important and
necessary are a solid support network system for caregivers especially when
taking care of a person with ASD, even more so in a complex scenario like a
pandemic situation. Conversely, the main challenge that these mothers faced
during confinement was to take on the education of their children from home and
without having any pedagogical training to carry out such tasks.

Keywords: Primary caregiver, Pandemic, Emotional state, Autism Spectrum

Disorder (ASD), Supports.



INTRODUCCION

La situacion actual que enfrenta el mundo a raiz de la aparicion y
propagacion del virus COVID-19, ha supuesto grandes desafios para la sociedad
debido a los cambios abruptos de rutina y las restricciones sanitarias que se han
implementado. En Chile, la propagacion del COVID-19 comenzé durante los
primeros meses del afio 2020, donde el primer caso en el pais fue detectado el 3
de marzo en la regién del Maule (Escobar, 2020).

La pandemia ha traido consigo diversos efectos en la poblacion y en los
diferentes ambitos en los que esta se desenvuelve, donde las medidas de
confinamiento y aislamiento social generan mayor presion en las personas, por
lo que el desafio se centra en el bienestar psicoldgico y social de la poblacién en
general (Lampert, 2020).

Si bien, la pandemia ha afectado a toda la sociedad, para las familias que
conviven con un integrante con Trastorno de Espectro Autista, esta situacion ha
sido aun mas compleja de sobrellevar (Altable, 2020), debido a las caracteristicas
gue presentan las personas en esta condicion, donde su rigidez cognitiva dificulta
la adaptacion a los cambios provocados por las restricciones impuestas durante
la pandemia (Carmenate y Rodriguez, 2020).

Es por esto, que surge la necesidad de investigar sobre ¢Cual es la
situacion emocional de las madres, padres y/o cuidadores al estar al cuidado

permanente de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista durante el

10



confinamiento al interior de sus hogares? Dada la importancia y relevancia que
se le ha consignado a la salud mental en este periodo de pandemia y las
consecuencias que esta ha provocado.

Las vivencias y experiencias que enfrentan las madres, padres y/o
cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista, es un tema que
comunmente esta en el anonimato y solo el circulo cercano a un caso de autismo
comprende lo que significa el estar al cuidado de los nifios, nifias, jovenes y/o
adultos en esta condicion (Raudez, Rizo y Solis, 2017).

En el contexto actual de la crisis sanitaria originada por el virus COVID-19,
ha llevado a las familias a adaptar sus rutinas, haciendo parte de su dia a dia el
aislamiento social, el cuidado de sus hijos e hijas y el trabajo desde casa de los
padres. Sin embargo, las consecuencias de este confinamiento en la salud
mental de las personas aun es un tema desconocido (Hamza, Aqeel, Jaffar y
Ahmed, 2020; Khan, Siddique, Li, Ali, Adnan, Bashir y Xue, 2020).

De acuerdo con los resultados de la investigacion realizada por Martinez
(2020), “hay datos contundentes de que algunos trastornos psiquiatricos han
aumentado notablemente, en especial la ansiedad, depresion, insomnio, y
temores generales” (p.143). No obstante, a pesar de que se han publicado
articulos académicos sobre el COVID-19 desde que comenzé la pandemia,
Huarcaya (2020) sostiene que:

La gran mayoria de ellos se enfocan en las caracteristicas clinicas y

epidemioldgicas de la enfermedad, la caracterizacion gendémica del virus
y las politicas de salud publica para enfrentar la pandemia. Sin embargo,
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a pesar de la relevancia de los problemas de salud mental durante las
pandemias, es poca la informacion disponible en el contexto de la
COVID-19 (p.328).
La relevancia de esta investigacion es que tiene como propoésito contribuir
a la visibilizacion de la realidad que enfrentan dia a dia los cuidadores primarios
de personas con Trastorno del Espectro Autista, sobre todo en la situacion actual
en la que se encuentra el mundo. Donde se espera que los resultados finales del
estudio proporcionen informacion relevante y pertinente a los profesores(as),
docentes, profesionales del area de la educacion e instituciones formadoras,
que les permita innovar en sus practicas considerando no solo las caracteristicas
del estudiante con Trastorno del Espectro Autista, sino que también se considere
la situacion emaocional de su cuidador primario.
Es probable que en un futuro la condicién sanitaria vivenciada en este
tiempo como lo es la actual pandemia se repita, por lo tanto, el area educativa
debe ajustar sus practicas, de acuerdo con los apoyos que requieran las

personas con Trastorno del Espectro Autismo y sus cuidadores primarios, bajo

estas condiciones.

12



CAPITULO 1: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

En los primeros meses del afio 2020, se declara una crisis sanitaria de
rapida expansiéon a nivel mundial originada por la pandemia del nuevo
coronavirus COVID-19. Por ello, en muchos paises se aplican medidas de
restriccion social durante largos periodos de tiempo, que oscilan desde ciertas
limitaciones sociales hasta el confinamiento obligatorio (European Centre for
Disease Prevention and Control, 2020; Orgilés et al., 2020 como se cit6 en
Lacomba, Valero, Postigo, Pérez y Montoya, 2020).

Esto genera, un impacto global en la vida de todas las personas y en los
diferentes ambitos en los que estos se desenvuelven, cambiando sus rutinas
diarias y teniendo que adaptarse a una nueva normalidad como lo es el
confinamiento, distanciamiento fisico, teletrabajo, uso de mascarillas, educacién
remota, entre otras, como consecuencia de la situacion de emergencia mundial
que se esta viviendo.

Ante esta situacion, las familias junto a sus hijos han tenido que
enfrentarse a diversos desafios cotidianos que afectan la dinamica familiar, lo
que genera una aparicion y/o aumento de sintomatologias emocionales, como
agotamiento, ansiedad, estrés o malestar fisico entre sus miembros. En algunos
casos, los padres asumen el teletrabajo como una opcion para mantener el
sustento del hogar y en otros casos pierden sus empleos, por lo que quedan al

cuidado de sus hijos, teniendo que sobrellevar el estrés de la nueva convivencia

13



familiar (United Nations New York: Intergovernmental Organization, 2020 como
se cité en Lacomba, et al., 2020). Si bien, para las familias en general, la limitacién
fisica fuera del hogar ha supuesto grandes retos en su convivencia diaria, esto
ha sido aun mas complejo para aquellas familias que conviven con un integrante
que se encuentre en condicion de discapacidad. Esto se puede evidenciar aln
mas, en familias que tengan a un miembro que presente un diagnéstico como lo
es, el Trastorno del Espectro Autista. De acuerdo con lo planteado por Duran,
Garcia y Sanjurjo (2016): “Si para cualquier padre la crianza y educacion de los
hijos supone un reto importante, las demandas asociadas a este hecho se ven
notoriamente incrementadas en el caso de los padres de personas con
diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista” (p.60).

Dentro de los trastornos del neurodesarrollo, el Trastorno del Espectro
Autista (TEA) es uno de los mas complejos dentro de los trastornos del desarrollo
infantil y a la vez una de las psicopatologias mas limitantes, tanto para quien lo
padece como para la familia. Debido a que las caracteristicas propias de esta
condicion, se producen altos indices de estrés en el cuidador primario y la familia
en general (Durén, et al., 2016; Segui, Ortiz y De Diego, 2008).

Segun la dltima actualizacion del Manual Diagnéstico y Estadistico de
Trastornos Mentales DSM-V (2016), el Trastorno del Espectro Autista esta
clasificado en tres grados, de acuerdo con su nivel de gravedad en la
comunicacion social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos.

La diferenciacién entre los tres tipos de grados hace referencia a las ayudas que
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precise la persona en esta condicion, lo que variara en los apoyos que se les
brinde segun su interaccién social, comunicacion verbal y no verbal, adaptacién
con el medio y el nivel de autonomia.

De acuerdo con las caracteristicas propias de su condicion, para las
personas con Trastorno del Espectro Autista, resulta complejo adaptarse a esta
nueva realidad provocada por la pandemia. Dentro de las principales
consecuencias que se han manifestado durante el confinamiento, conforme a lo
descrito por algunos investigadores, se puede destacar los cambios abruptos de
rutina, lo que sin duda ha provocado mayor estrés, ansiedad, irritabilidad y
conductas estereotipadas, debido a la rigidez cognitiva para adaptarse a estos
cambios repentinos y grandes dificultades que aluden al manejo de las
emociones (Amorim, Catarino, Miragaia, Ferreras, Viana y Guardiano, 2020;
Demdsthene y Campo, 2020).

Junto a lo anterior, también se puede mencionar que las personas con
Trastorno del Espectro Autista manifiestan dificultades en sus funciones
ejecutivas, tales como Planificacion, Flexibilidad cognitiva, Atencién vy
Autorregulacién, lo que genera ain mas problemas de adaptacion y comprension
de la contingencia actual por parte de este colectivo (Berenguer, Rosello,
Miranda, Baixauli y Palomero, 2016). Estas habilidades, son necesarias para que
las personas con esta condicion logren comprender y seguir las nuevas normas
sanitarias impuestas, como lo son el uso de mascarilla, distanciamiento fisico,

lavado frecuente de manos, no tocarse la nariz y los 0jos y uso de alcohol gel.
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Las caracteristicas de nifios, nifias y jovenes con Trastorno del Espectro
Autista descritas permiten comprender la labor que han tenido que sobrellevar
las madres, padres y/o cuidadores de este colectivo y los cuidados especificos
que requieren. Ademas, es importante destacar que dependiendo del grado y las
necesidades individuales que precise la persona con este trastorno, sera una
realidad distinta para cada familia, donde la madre, padre y/o cuidador enfrentara
diferentes escenarios segun sea el caso. Asimismo, los cuidadores primarios han
debido asumir diversas responsabilidades dentro de la vida hogarenia, tales como
el cuidado de los nifios, labores domésticas, teletrabajo, cuidado de enfermos,
entre otras. Segun la investigacion realizada por Amorim, et al., (2020), entre los
principales desafios para los cuidadores destacan, la ensefianza de sus hijos(as),
tratamiento de la conducta, mantener rutinas y ocupados a los nifios(as) y el
aislamiento social.

Por lo tanto, en base a lo expuesto anteriormente, consideramos que es
necesario indagar sobre: ¢ Cual es la situacion emocional de las madres, padres
y/o cuidadores al estar al cuidado permanente de sus hijos con Trastorno del
Espectro Autista durante el confinamiento al interior de sus hogares?,
entendiéndose situacibn emocional como: aquellas emociones que han
predominado durante la situacion actual de pandemia; y por otra parte, indagar
sobre ¢ Cuales han sido los grandes desafios que han tenido que enfrentar las
familias de personas con Trastorno del Espectro Autista durante el confinamiento

por COVID-19?.

16



1.1JUSTIFICACION

El propésito de esta investigacion es analizar la realidad que estan
enfrentando las familias de personas con Trastorno del Espectro Autista y cdmo
esto ha afectado la dinamica familiar y ha repercutido en la situacion emocional
de las madres, padres y/o cuidadores de nifios, nifias y jovenes en esta condicion.
Por lo tanto, el presente estudio podra contribuir a la reflexion académica, ya sea
de docentes y otros profesionales del area de educacion, de acuerdo al rol que
deben asumir con cada estudiante y su familia. Dado esto, es importante destacar
que dentro de los estandares de educacién especial se menciona que, los
docentes deben reflexionar criticamente sobre su actuar pedagogico para
transformar y actualizar sus practicas (Ministerio de Educacion, 2021).

Las madres, padres y/o cuidadores son quienes han tenido que adaptar
sus vidas y lidiar con los cambios provocados por el aislamiento social, donde la
transformacion significativa de rutinas para los nifios, nifias y jovenes con
Trastorno del Espectro Autista, segun las palabras de Amorim, et al., (2020) “las
familias con nifios con TEA pueden ser un grupo vulnerable para desarrollar
ansiedad y anomalias mentales durante la cuarentena” (p.285). Puesto que,
convivir con una persona con TEA conlleva un gran desgaste fisico, de tiempo y
de energia, y a su vez atenciones y cuidados especificos, que en muchos casos
no son comprensibles por el entorno y/o el resto de los integrantes de su familia

(Bagnato y Barboza, 2019).
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Por lo tanto, conocer el testimonio de las madres, padres y/o cuidadores
de personas con Trastorno del Espectro Autista, sobre sus experiencias durante
el confinamiento por COVID-19, permite a los docentes y profesores(as) y sobre
todo a aquellos profesionales del area de educacion especial que trabajan con
nifias, nifios y jovenes en esta condicion, estar al tanto de la situacién emocional
que atraviesa cada familia y ser conscientes de las distintas realidades con las
que deben convivir. Dado que, desde el rol del profesor diferencial es
fundamental generar vinculos cercanos con las familias, llevando a cabo un
trabajo colaborativo en favor del desarrollo y calidad de vida de la persona con
TEA, orientando a la familia mediante una comunicacion permanente y
acogedora (Ministerio de Educacion, 2021).

Ademas, aparentemente la condicion sanitaria del mundo expuesta a las
distintas variantes del virus seguira cambiando, por lo tanto, las instituciones
formadoras de profesores y profesoras deberan considerar el impacto de los
ajustes permanentes que estas condiciones generan en la vida de una persona
con Trastorno del Espectro Autista y sus cuidadores, para que de este modo se
pueda contextualizar, adaptar y prestar ayuda ajustada a las familias.

De esta manera, los resultados obtenidos en esta investigacion
proporcionan informacién que visibiliza la realidad que estan atravesando las
madres, padres y/o cuidadores de este colectivo y puede sugerir futuras
investigaciones que aborden a mayor profundidad esta temética u otras

relacionadas con la misma.
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1.2. PROPUESTA DE INVESTIGACION
2.1. Preguntas de investigacion:
1- ¢ Cual es la situacion emocional de las madres, padres y/o cuidadores

al estar al cuidado permanente de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista

durante el confinamiento por COVID-19 al interior de sus hogares?

2- ¢ Cuales han sido los grandes desafios que han tenido que enfrentar las
madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastorno de Espectro Autista

durante el confinamiento por COVID-197?

1.2.2. Objeto de estudio:

Relatos de madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastorno de
Espectro Autista sobre su situacion emocional que han debido enfrentar

producto del confinamiento por COVID-19.

1.2.3. Objetivo general:

Analizar la situaciéon emocional actual que viven las madres, padres y/ o
cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista durante el

confinamiento provocado por la pandemia.
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1.2.4. Objetivos especificos:

1-Describir la situacion emocional de las madres, padres y/o cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista durante el confinamiento por

COVID-19.

2- Conocer los principales desafios que han enfrentado en la dinamica familiar
madres, padres y /o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista

durante el confinamiento por COVID-19.

3. Develar qué tipo de estrategias de afrontamiento han utilizado las madres,

padres y/o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista ante las

crisis emocionales provocadas por el confinamiento.
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CAPITULO 2: MARCO TEORICO REFERENCIAL

2.1. Discapacidad

Generalmente, al pensar en discapacidad se nos vienen a la cabeza
palabras como ‘incapacidad’, ‘desventaja’ o deficiencia’. Pensamos en un
‘impedimento’ que restringe para la realizacion de actividades “normales" (Pérez
y Chhabra, 2019, p.9). Durante mucho tiempo, este fue el pensamiento que
predominé en gran parte de la sociedad, sin embargo, este ha ido cambiando en
las ultimas décadas, gracias a la visibilizacion y comprension de la discapacidad
a partir de las diferentes politicas publicas, normativas y el reconocimiento de sus
derechos por los diferentes paises.

En el contexto chileno, en la tltima década se han implementado diversas
normativas que amparan los derechos de las personas con discapacidad, dentro
de las cuales se encuentra la Ley 20.422 del afio 2010 la cual “Establece normas
sobre igualdad de oportunidades e inclusibn social de personas con
discapacidad”. En el mismo afio, se publica el Decreto N° 170, el cual “Fija
normas para determinar los alumnos con necesidades educativas especiales que
seran beneficiarios de las subvenciones”. Luego, en el afio 2015 se implementa
la Ley 20.845 sobre “Inclusion Escolar que regula la admisién de los y las
estudiantes, elimina el financiamiento compartido y prohibe el lucro en
establecimientos educacionales que reciben aportes del Estado”, paralelamente

en el mismo ano se crea el Decreto N° 83 sobre la “Diversificacion de la
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Ensefanza”. Posteriormente, en el aio 2017, se publica la Ley 21.015 que
“Incentiva la Inclusién de Personas con Discapacidad al Mundo Laboral”.

Cada una de estas politicas publicas, han permitido validar los derechos
de las personas con discapacidad, fomentando asi su participacion activa en
igualdad de oportunidades en la sociedad.

La concepcién de Discapacidad, de acuerdo a lo plasmado en la Ley
20.422 que Establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion
Social de Personas con Discapacidad (2010) define a este colectivo como: :

Aquella persona que teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales,
sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal
0 permanentes, al interactuar con diversas barreras presentes en el
entorno, ve impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (Ministerio de
Educacién, p.03).

Como lineas de accion para resguardar los derechos de las Personas con
Discapacidad, a lo largo de la historia se crea en el afio 1981, el Programa de
Accién mundial para las Personas con Discapacidad, y en el afio 1993, Las
Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad. Ambas normativas fueron instrumentos fundamentales en materia
de Derechos Humanos de Personas con Discapacidad. No obstante, al no ser
estos de caracter obligatorio, surgio la necesidad de proclamar la Convencion de

Derechos Humanos de Personas con Discapacidad en New York, el 13 de

diciembre de 2006 (Hernandez, 2015).
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Las diferentes normativas que se han instaurado a través de los afios han
contribuido a la transformacion del concepto de discapacidad, el cual comenz6 a
abordarse en sus inicios desde una perspectiva individualista y asistencialista
hasta llegar al modelo actual de enfoque de derechos. Pero para alcanzar el
modelo actual de derechos, a través de la historia surgieron diversos modelos

tedricos de la Discapacidad, los cuales seran abordados a continuacion.

2.1.1. Modelo Tedérico Religioso o Moral

En la antigliedad, el primer modelo tedrico fue el religioso, el cual esta
basado en creencias religiosas. En este modelo, se consideraba que las
Personas con Discapacidad eran una carga para la sociedad y era el resultado
de un pecado cometido por sus padres, por lo que se determinaba que no
merecian vivir y eran sometidos a infanticidios (Hernandez, 2015 y Pérez y
Chhabra, 2019).

Durante este periodo, las personas con discapacidad eran totalmente
excluidas de la sociedad, y carecian enormemente de derechos, puesto que se
asumia que las personas en esta condicion no merecian vivir y eran innecesarias
para la comunidad, donde sus familias se veian obligadas a ocultarlas, frenando
su posibilidad de participacion activa en la sociedad, "siendo la propia persona
con discapacidad responsable de su discapacidad" (Pérez y Chhabra, 2019,
p.10). Ahora bien, esta conceptualizacién fue evolucionando paulatinamente

hacia un modelo de tipo asistencial como lo es el modelo médico o rehabilitador.

23



2.1.2. Modelo Médico o Rehabilitador

En el modelo médico, a diferencia del modelo religioso, se consideraba
qgue las causas de esta condicion eran cientificas y se estimaba que la
discapacidad era una enfermedad. Donde la persona con discapacidad podia
aportar a la sociedad, siempre y cuando se rehabilitara o curard, lo que
conllevaba su institucionalizacion en orfanatos, asilos, manicomios, hospitales,

entre otros (Hernandez, 2015 y Pérez y Chhabra, 2019).

La institucionalizacion de las personas con discapacidad tenia como
objetivo subsanar las limitaciones de este grupo de personas, mediante el
tratamiento médico y rehabilitador para compensar la adaptacion de las

personas con discapacidad en su comunidad (Seoane, 2011).

De acuerdo con lo mencionado por Pérez y Chhabra (2019) “La principal
critica negativa tanto al modelo tradicional, moral o religioso, como al médico o
rehabilitador, es que ambos modelos promueven un enfoque individualista que
reduce el problema de la discapacidad a la tragedia individual” (p.13). Por lo
cual, queda de manifiesto que ambos modelos no consideraban la incidencia
de los factores externos en las limitaciones de la persona con discapacidad y
de esta manera se da paso al modelo social de la discapacidad con la finalidad

de incorporar estos aspectos.
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2.1.3. Modelo Social

El modelo social de la discapacidad, a diferencia de los dos modelos
anteriores atribuye la discapacidad a las actitudes y barreras creadas por la
sociedad y el entorno, tal y como menciona Seoane (2011) “la discapacidad ya
no es un atributo de la persona sino el resultado de su interaccion con las
condiciones y estructuras sociales” (p.147). Por lo que su mirada ya no es vista

desde una postura individualista.

Este modelo de construccion social se basaba en realizar intervenciones
en el entorno, las cuales tenian como finalidad eliminar todas aquellas barreras
que excluian y marginaban a las personas con discapacidad de una

participacion activa en los diferentes contextos sociales (Seoane, 2011).

No obstante, el modelo social no consideraba aspectos relevantes para
una concepcion integral de la discapacidad, ya que, “su omisién de las causas
médicas u organicas de la discapacidad y su reduccién a los factores sociales

resulta contraintuitiva y deforma la realidad (Alvarez y Seoane, 2010, p.15).

Dentro de las principales criticas a este modelo, se encuentra la
sobrevaloracion de los factores sociales como causa de la discapacidad y
discriminacion de las personas en esta condicion y la inadecuacion del modelo
social para tratar discapacidades mas severas, puesto que, omitia aspectos

relevantes que si estaban considerados en el modelo médico y que eran
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importantes de atender (Alvarez y Seoane, 2010).

De esta manera, se fue avanzando hacia una conceptualizacion de
discapacidad mas integral, dando paso al modelo Biopsicosocial el cual “busca
conciliar los modelos social y médico ubicando la discapacidad en un punto
intermedio, resultado tanto de la condicion de salud del individuo como de las
caracteristicas del contexto social y fisico en el cual se desenvuelve” (Pefias,

2013, p.209).

2.1.4. Modelo Biopsicosocial

El modelo Biopsicosocial, integra los modelos médico y social de
discapacidad, donde ambas conceptualizaciones permiten responder a la
demanda de ver a las personas con discapacidad como un individuo integral y
no como enfermos (Conde, 2014). De esta manera, ambos modelos teodricos
derribaron la idea de que la discapacidad es una responsabilidad individual y
solo de quien la padece, sino que se ha avanzado a un reconocimiento de

responsabilidad social (Hernandez, 2015).

De este modo, el modelo Biopsicosocial da inicio a la mirada
multidimensional de la discapacidad, donde esta considera el contexto
personal, social y cultural de cada persona (Seaone, 2011). Este enfoque de
discapacidad da lugar a la comprensién de que cada persona posee sus

propias habilidades y limitaciones, donde estas Ultimas no hacen que su rol
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dentro de la sociedad sea menos importante. Por consiguiente, la concepcion
de discapacidad fue evolucionando, hasta considerar a la persona en esta

condiciéon como un sujeto de derechos, dando paso al modelo de derechos.

2.1.5. Modelo de derechos

El modelo de enfoque de derechos es el modelo actual presente en la
sociedad, el cual consagra los derechos de las Personas con Discapacidad
reconocidos en la Convencion del afio 2006. Este concepto, supone dejar de
considerar a las personas con discapacidad como sujetos dependientes de
caridad y beneficencia y se da paso al reconocimiento de estos como sujetos

de derechos (Hernandez, 2015 & Seaone, 2011).

Asimismo, es importante destacar que este modelo humaniza a la
persona con discapacidad, dandole a ésta un valor y reconocimiento integral
en las diferentes dimensiones y contextos en los que se desenvuelven,
otorgando énfasis a la dignidad como una caracteristica inherente del ser
humano. Es por ello, que Pérez y Chhabra (2019), mencionan que el “modelo
de derechos humanos propone ajustar leyes y programas para superar
barreras y garantizar el ejercicio de los derechos civiles, culturales, econémicos

y sociales de las personas con discapacidad” (p.19).

Gracias a la evolucion que ha tenido a lo largo de la historia el concepto

de discapacidad, el avance en su desarrollo ha permitido llegar a una
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conceptualizacion mas completa e integral de la misma, donde los diferentes
modelos tedricos han aportado desde sus diferentes enfoques aspectos que se
han ido complementando para finalmente llegar a un enfoque de derechos,
donde se reconoce a la persona con discapacidad como un ser humano con
dignidad, quien merece igualdad de oportunidades sin hacer énfasis en sus

limitaciones.

El reconocimiento de sus derechos les ha brindado la posibilidad de ser
reconocidos y valorados por la sociedad, teniendo acceso asi a la educacion,
permitiendo asi la entrega de apoyos adecuados y pertinentes de acuerdo con
sus caracteristicas individuales, derribando barreras que impedian su accesoy
permanencia en establecimientos educacionales y a la vez potenciando sus

capacidades.

Ademas, es importante destacar que, a lo largo de la historia referida a
los distintos modelos de la discapacidad, el acompafamiento que se le brind6
a las personas en esta condicion fue variando. En sus inicios, de acuerdo con
el modelo religioso, las personas en situacion de discapacidad eran
marginadas tanto por su familia como por la sociedad en general impidiendo su
crecimiento y desarrollo, siendo sometidas a practicas excluyentes e
infanticidios (Hernandez, 2015), evidenciando asi el nulo cuidado que recibian
en esa época. Posteriormente, en el modelo médico o rehabilitador, las

personas con discapacidad eran institucionalizadas, quedando asi bajo el

28



cuidado de médicos y otros profesionales quienes asumian la tarea de curar la
‘enfermedad” (Pérez y Chhabra, 2019). De esta manera, eran ellos quienes

cumplian el rol de cuidador primario de las personas con discapacidad.

Desde el modelo Social, Biopsicosocial y de Enfoque de Derechos, se
comenz6 a fomentar la autonomia de las personas con discapacidad, tal y
como menciona Huete (2019) “La promocién de la autonomia personal es una
preocupacion constante en los modelos actuales de apoyo a las personas con

discapacidad” (p.09).

Es en este ambito, que, en los modelos de discapacidad presentes, las
familias de personas en condicion de discapacidad han asumido un rol méas
activo en relacién al acompafiamiento que se les brinda, a diferencia de los dos
modelos mas antiguos mencionados anteriormente. Es por ello que, Bafa
(2015), plantea que:

La familia pasa a ser el principal y mas permanente apoyo para el
individuo, de su actuacion van a depender muchas de las expectativas,
posibilidades y bienestar de la persona. Desde hace algun tiempo se
destaca el trabajo con las familias con la intencion de reconocer la

importancia del papel educativo y socializador de los padres, madres,
hermanas, abuelos (p.324).

2.2. Trastorno del Espectro Autista

2.2.1. Historia

La conceptualizacion del término del Trastorno del Espectro Autista ha
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ido evolucionando a lo largo de la historia, donde en sus inicios el psiquiatra
austriaco Leo Kanner en el afio 1943, fue el primero en adoptar el término de
autismo infantil temprano, donde en sus estudios sefal6é que las personas que
padecen este sindrome presentan una incapacidad para establecer relaciones
interpersonales, alteraciones en el lenguaje y movimientos repetitivos y
estereotipados sin sentido. Luego, en el aflo 1944 Hans Asperger, psiquiatra y
pediatra austriaco instaurd el término de psicopatia autista, donde en sus
investigaciones identificé que los individuos en esta condicion manifestaban
falta de empatia, dificultades para establecer relaciones sociales y en su
comunicacion no verbal, torpeza motora y un excesivo interés sobre ciertos

temas. (Artigas y Pérez, 2012 y Bonilla'y Chaskel, 2016)

En el aflo 1981, Lorna Wing reemplaz6 el término psicopatia autista,
utilizado por Hans Asperger por Sindrome de Asperger (Bonilla y Chaskel,
2016), formulando luego la reconocida y actual “Triada de Wing”, la cual hace
alusion a las tres caracteristicas principales del Trastorno del Espectro Autista,
las cuales son “deficiencias” en relaciones sociales, comunicacion e

imaginacion (Aguirre, 2013).

Tanto en el DSM-1, publicado en el afio 1952 como en el DSM-2 del afio
1968, el autismo era una caracteristica asociada a la esquizofrenia infantil.
Posteriormente, en el afio 1980 el DSM-3, incorpora el término de autismo

infantil, cambiando el enfoque de trastornos mentales por una categoria de
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enfermedad. Sin embargo, en el afio 1987 en la actualizacion del DSM-3R, se
sustituye el término de autismo infantil por trastorno autista, ya que, los
sintomas de este trastorno continuaban en la vida adulta. (Artigas y Pérez, 2012

y Bonilla y Chaskel, 2016).

En el DSM-4, publicado en el afio 1994 y el DSM-4 TR del afio 2000,
“definieron al autismo bajo tres categorias diagndsticas: alteracion en la
interaccion social; alteracion en la comunicacion; y patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos vy
estereotipados” (Bonilla y Chaskel, 2016, p.20). Asimismo, se establecieron
cinco categorias dentro del autismo: “trastorno autista, trastorno de Asperger,
trastorno de Rett, trastorno desintegrativo infantil y trastorno generalizado del
desarrollo no especificado. Ademas, se incorporé el término trastornos
generalizados del desarrollo (pervasive developmental disorders), como
denominacion genérica para englobar los subtipos de autismo” (Artigas y

Pérez, 2012, p. 581).

Actualmente, la ultima version del manual DSM-5 publicado en el afio
2013, agrupa todos los subtipos de autismo definidos en el DSM-4 en una sola
categoria determinada como Trastornos del Espectro Autista, donde el
trastorno de Rett, ya no es parte del sistema de clasificacion de esta categoria
(Artigas y Pérez, 2012 y Bonilla y Chaskel, 2016). Ademas, los criterios

diagndsticos se disminuyen a dos: el primero de ellos hace referencia a la
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alteracion persistente en la comunicacion y la interaccion sociales; y el segundo
criterio, a los patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses y

actividades (Bonilla y Chaskel, 2016).

2.2.2. Definicién

De esta manera, el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM-V) del afio 2016, define el Trastorno del Espectro Autista como:
Déficits persistentes en la comunicacion y la interaccidon sociales en
multiples contextos, incluidos los déficits de la reciprocidad social, los
comportamientos comunicativos no verbales usados para la interaccion
social y las habilidades para desarrollar, mantener y entender las
relaciones. Ademas de los déficits de la comunicacion social, el
diagnostico del trastorno del espectro autista requiere la presencia de
patrones de comportamiento, intereses o actividades de tipo restrictivo
o repetitivo (p.31).
Asimismo, Cala, Licourt y Cabrera (2015) y Vasquez, Moo, Meléndez,
Magrifia y Méndez (2017) coinciden en que el Trastorno del Espectro Autista
es una alteracion del neurodesarrollo, caracterizado por dificultades en la

interaccidn social y comunicacion, patrones de comportamientos repetitivos y

restringidos tanto en la conducta como en actividades especificas.

2.2.3. Prevalencia
La prevalencia del Trastorno del Espectro Autista, “segun la OMS, se
calcula que en el mundo 1 de cada 160 nifios (0,625%) tiene un TEA” (Lampert,

2018, p.01). Esta condicion, se da mayormente en hombres que, en mujeres,
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con una relacion de 4:1. Sin embargo, el género femenino padece de mayor

compromiso cognitivo (Bonilla y Chaskel, 2016 y Cala, et al., 2015).

Actualmente, los indices en las tasas de diagndésticos de personas con
Trastorno del Espectro Autista han aumentado, tal como menciona Novoa
(2019):

En el mundo desarrollado se ha observado un incremento significativo
en la prevalencia del TEA. Se estima que al menos en parte este es el
resultado de las nuevas modificaciones hechas en los criterios para su
diagnéstico, pero no se descarta la posibilidad de un aumento real por
causas diversas aun no totalmente conocidas (p.473).

Segun lo expuesto por Lampert (2018) “En Chile, segun reza la Guia de
Practica Clinica, Deteccion y Diagnéstico Oportuno de los Trastornos del
Espectro Autista (TEA), del MINSAL (2011) no existe un registro del diagnostico
del trastorno del espectro autista” (p.07). No obstante, “basandose en datos del
Center for Desease Control and Prevention (CDC) de Estados Unidos, se

estima que en Chile habria 50.500 nifios (menores de 18 afos) con TEA

(Lampert, 2018, p.07).

2.2.4. Etiologia

En cuanto a la etiologia del Trastorno del Espectro Autista, la causa
principal de esta condicion aun es desconocida. Sin embargo, algunos
investigadores mencionan que este trastorno tiene un origen multifactorial, ya

que, diferentes factores de riesgo, ambientales y hereditarios interactian entre
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si junto a los genomas de cada persona (Cala, et al., 2015 y Reynoso, Rengel

y Melgar, 2016).

2.2.5. Caracterizacion

Las personas que padecen Trastorno del Espectro Autista poseen
caracteristicas particulares en las areas conductual/afectiva y cognitiva. En
relacion, al area conductual/afectiva, las personas con Trastorno del Espectro
Autista presentan dificultades para establecer relaciones sociales efectivas, ya
que, manifiestan problemas en su comunicacién verbal y no verbal,
movimientos estereotipados y repetitivos, no establecen contacto visual y se
les dificulta manejar sus emociones en los diferentes contextos en los que se
desenvuelven, lo que desencadena trastornos conductuales, que aparecen en
la infancia y pueden continuar en la vida adulta en mayor grado. Ademas, en
algunos casos las personas con Trastorno del Espectro Autista presentan
hipersensibilidad y/o hiposensibilidad a ciertos estimulos, lo que conlleva la
aparicion de conductas disruptivas (Cala, Licourt y Cabrera, 2015 y Hervas y

Rueda, 2018).

Entre los problemas de conducta mas frecuentes, se pueden encontrar
conductas disruptivas autolesivas y hetero agresivas, las cuales “amenazan” la
integridad y seguridad de la familia y de personas externas que estén en
contacto con la persona con Trastorno del Espectro Autista. Asimismo, pueden
presentar conductas negativas persistentes, como la desobediencia hasta el
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mutismo selectivo extremo; ruptura de normas y leyes sociales y alteraciones
emocionales con extrema irritabilidad, ansiedad y descontrol emocional

(Hervas y Rueda, 2018).

Los comportamientos conductuales disruptivos afectan tanto a la
persona con Trastorno del Espectro Autista, como también a su nucleo familiar,
generando altos niveles de estrés entre sus miembros y especialmente a su
cuidador primario. Dado esto, es que Hervas y Rueda (2018) mencionan que
las personas con Trastorno del Espectro Autista: “en un 69% de los casos, son
agresivos contra los cuidadores, y en un 49%, contra las personas fuera de su

circulo mas cercano” (p.32).

En cuanto al area cognitiva, las personas con Trastorno del Espectro
Autista muestran dificultades en relacién con el manejo de sus funciones
ejecutivas, tales como planificacion y flexibilidad cognitiva, debido a la rigidez
mental con la que cuentan. Es por esto, que manifiestan problemas para
adaptarse a cambios abruptos y repentinos, respondiendo a las demandas del
entorno no comprensibles por ellos/ellas, con altos niveles de estrés y
desregulacion (Berenguer, et al., 2016 & Hervas y Rueda, 2018). También, en
personas con Trastorno del Espectro Autista esta alterada generalmente la
empatia cognitiva, entendida como la capacidad de comprender los
pensamientos que lleva a otras personas a determinadas emociones, y esta

mas preservada la empatia emocional (Hervas y Rueda, 2018, p.33).
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De esta manera, es importante destacar que las personas con Trastorno
del Espectro Autista no toleran cambios de rutinas inesperados, mantienen
actividades fijas dentro de sus rutinas diarias y son distraidos/as (Cala, et al.,
2015). Por lo tanto, es fundamental que, a las personas en esta condicién, se
les anticipe cualquier cambio en sus actividades diarias, para asi evitar algun

tipo de descompensacion.

De esta misma forma, Bonilla y Chaskel (2016) exponen que las
personas con Trastorno del Espectro Autista “tienen perfiles cognitivos atipicos,
de modo que puede observarse alteracion de la cognicién y de la percepcion
social, ademéas de disfuncién ejecutiva y procesamiento de la informacién

atipico" (p.19).

2.2.6. Criterios diagnaosticos

Segun el Manual Diagndstico y Estadistico de Trastorno Mentales DSM-
V (2016), los criterios diagnosticos para detectar una persona con Trastorno
del Espectro Autista son:

Deterioro persistente de la comunicacion social reciprocay la interaccion

social (Criterio A), y los patrones de conducta, intereses o actividades

restrictivos y repetitivos (Criterio B). Estos sintomas estan presentes

desde la primera infancia y limitan o impiden el funcionamiento cotidiano
(Criterios C y D) (p. 53).

Actualmente, se considera que, al afio de vida de una persona, o incluso
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antes, se pueden evidenciar algunos signos de deteccion del Trastorno del
Espectro Autista, tales como: “escaso o nulo interés por el contacto ocular,
ausencia de respuesta de orientacién cuando se nombra al nifio, ausencia de
la conducta de sefialar y ausencia de la conducta de mostrar objetos” (Vasquez,

et al., 2017, p.36.).

Por lo tanto, la atencion temprana es muy importante en estos casos,
dado que, de esta manera se puede brindar al nifio/nifia y a su familia la ayuda
pertinente gracias a un diagnoéstico temprano y oportuno, para asi lograr
avances significativos en el desarrollo de habilidades para la vida de la persona

con Trastorno del Espectro Autista.

2.2.7. Apoyos para personas con Trastorno del Espectro Autista segun el

DSM-5

Cabe destacar, que las manifestaciones del Trastorno del Espectro
Autista se diferencian segun el grado de afectacion de esta condicion, las
cuales segun el Manual Diagnoéstico y Estadistico de Trastornos Mentales
DSM-5 (2014), se dividen en 3 grados de severidad, en relacion con el tipo y
nivel de apoyo que necesita la persona en esta condicion, de acuerdo a su
comunicacion social y comportamientos restringidos y repetitivos, los cuales
seran presentados en la tabla 1. Ademas, es necesario mencionar que “el

trabajo y los apoyos que se entreguen, deben estar orientados en mejorar la
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calidad de vida de las personas” (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019,

p.47).

Tabla 1. Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro Autista

Nivel de Comunicacioén social Comportamientos
gravedad restringidos y repetitivos.
Grado 3 Las deficiencias graves de las  La inflexibilidad del

aptitudes de comunicacion comportamiento, la extrema
social, verbal y no verbal dificultad para hacer frente a
"Necesita causan alteraciones graves del los cambios y los otros
ayudamuy  funcionamiento, un inicio muy  comportamientos
notable" limitado de interacciones restringidos/repetitivos

sociales y una respuesta
minima a la apertura social de
las otras personas. Por
ejemplo, una persona con
pocas palabras inteligibles,
gue raramente inicia una
interaccién y que, cuando lo
utiliza

hace, estrategias

inhabituales para  cumplir
solamente con lo necesario, y
gue Unicamente responde a las
aproximaciones sociales muy

directas.

interfieren notablemente con
el funcionamiento en todos los
Ansiedad

dificultad para cambiar el foco

ambitos. intensa/

de la accion.
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Grado 2

"Necesita
ayuda

notable"

Deficiencias notables en las
aptitudes de comunicacion
social, verbal y no verbal,
problemas sociales obvios
incluso con ayuda in situ; inicio
limitado de interacciones
sociales, y respuestas
reducidas o anormales a la
apertura social de otras
personas. Por ejemplo, una
persona que emite frases
sencillas, cuya interaccion se
limita a intereses especiales
muy concretos y que tiene una
comunicacién no verbal muy

exceéntrica.

La inflexibilidad del
comportamiento, la dificultad
para hacer frente a los
cambios y los otros
comportamientos
restringidos/repetitivos
resultan con frecuencia
evidentes para el observador
casual e interfieren con el
funcionamiento en diversos
contextos.  Ansiedad y/o
dificultad para cambiar el foco

de la accion.
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Grado 1

"Necesita

ayuda”

Sin ayuda in situ, las
deficiencias de la
comunicacién social causan
problemas importantes.
Dificultad para iniciar

interacciones sociales y
ejemplos claros de respuestas
atipicas o insatisfactorias a la
apertura social de las otras
personas. Puede parecer que
tiene poco interés en las

interacciones sociales. Por
ejemplo, una persona que es
capaz de hablar con frases
completas y que establece la
comunicacién, pero cuya
conversacion amplia con otras
personas falla y cuyos intentos
de hacer = amigos  son
excéntricos y habitualmente no

tienen éxito.

La inflexibilidad del
comportamiento causa una
interferencia significativa con
el funcionamiento en uno o
mas contextos. Dificultad para
alternar  actividades. Los
problemas de organizacion vy
de planificacion dificultan la

autonomia.

Fuente: Manual Diagndéstico y Estadistico de Trastornos Mentales, DSM-V.

(2014), (p.52).

40



2.2.8. Profesionales que participan en el diagnostico e intervencion de

estudiantes de Personas con Trastorno del Espectro Autista

Para brindar los diferentes apoyos que requieren las personas con
Trastorno del Espectro Autista, participan distintos profesionales, tanto del
area educacional como del area de la salud. Desde los primeros afios de vida
del nifio o nifia, cuando existe alguna sospecha de padecer esta condicion y
se realiza una deteccién temprana, Novoa (2019) menciona que:

Idealmente el diagndstico debe ser hecho por un equipo
multidisciplinario que incluye neurdlogos y/o psiquiatras infanto-
juveniles, psicélogos, fonoaudidlogos y terapeutas ocupacionales, en
base a entrevistas y observaciones estructuradas como la entrevista
de diagnostico de autismo ADI-R9 y el Test de ADOS-2. (p.479).

Segun lo descrito por Lampert (2018) la evaluacion diagnéstica debe
considerar habilidades lingliistico-comunicativas, funciones neuropsicoldgicas,
perfil psicométrico, funciones y el procesamiento sensorial, funcionamiento a
nivel personal y familiar, especialmente en el desarrollo del juego, vinculacién

afectiva y relaciones sociales, los cuales proporcionan informaciones

relevantes para futuras intervenciones.

Ahora, en el contexto escolar, es fundamental contar con profesionales
competentes para la entrega de los distintos apoyos que requieran los y las
estudiantes con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, y estos

profesionales “deben tener un perfil especial y ser agentes de cambio para
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favorecer la inclusién” (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019, p.58).

Conforme a lo expuesto en la Guia para la Inclusion de la Persona con
la Condicién del Espectro Autista en el Contexto Escolar del SENADIS (2019),
el equipo multidisciplinario que atiende a los y las estudiantes en los
establecimientos educacionales son: psicllogo/a, terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo/a, educador/a diferencial, kinesiélogo/a y trabajador/a social, los
cuales, dentro de su rol, deben cumplir funciones tales como: Acompafiar a los
y las estudiantes en su proceso de inclusion; participar en la elaboracion de las
adecuaciones curriculares; entregar sugerencias y estrategias a la comunidad
educativa; elaborar un plan de apoyo individual; apoyar directamente a los y
las estudiantes en condicion del espectro autista dentro y fuera de la sala de
clase; elaborar material de apoyo; concientizar a la comunidad escolar y
promover la inclusién mediante la presencia, participacion activa, contribucion

y relaciones significativas.

Por lo tanto, la evaluacion interdisciplinaria que se lleva a cabo a los y
las estudiantes en Condicion del Espectro Autista, tiene como finalidad conocer
como piensan, se comunican y aprenden los y las alumnas en esta condicion,
esta debe ser realizada minimo cada dos afios debido a que pueden existir
cambios en el perfil de aprendizaje y ayudas requeridas, fijando las
adecuaciones de acceso y contenido, tanto en el aula como en el contexto

escolar originadas desde la evaluacion interdisciplinaria y niveles de apoyo
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(Servicio Nacional de la Discapacidad, 2019).

2.3. Desafios educativos en modalidad remota

El @mbito educativo, sin duda ha sido una de las areas que se ha visto
modificada desde la aparicion y expansion del virus COVID-19, en donde los
establecimientos educacionales debieron cerrar sus puertas y brindar los
procesos de ensefianza-aprendizaje mediante entornos virtuales, como lo ha
sido la educaciéon remota. Es por esto, que Salirrosas, Tuesta y Guerra (2021)
sostienen que:

Este nuevo escenario de pandemia ha impactado también en la forma
en que los sistemas educativos brindan dicho servicio, obligandonos a
repensar en nuevas formas de acercar la educacion, haciendo uso de
las TIC y pasandose de la tradicional educacién presencial a la
educacion virtual como medio a través del cual se espera lograr en los
estudiantes los aprendizajes esperados (s.p).

El profesorado, ha tenido que modificar sus practicas de ensefianza y
del mismo modo generar un trabajo colaborativo con las familias de sus
estudiantes. La educacion a distancia ha evidenciado que el aprendizaje
necesita tutorizacién, orientacion, guia y vinculo, y para ello ha sido
fundamental durante el periodo de confinamiento que los profesores trabajen

en conjunto con las familias en los procesos de ensefianza-aprendizaje

(Cifuentes, 2020).
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Los hogares y el nacleo familiar al interior de ellos, se ha visto alterado
a través del traslado de las actividades escolares en las dindmicas familiares,
lo cual ha generado conflictos entre sus miembros y ha resaltado la importancia
de la colaboracion entre los establecimientos educacionales y la familia (Mufioz

y Lluch ,2020).

También, los profesores han tenido que alfabetizarse y capacitarse en
relacion con el uso de las TIC, para dar una respuesta educativa al alumnado,
innovando, mediante la utilizacion de la gamificacion como estrategia de
ensefianza durante la educacion remota, la cual es descrita por Prendes y
Cerdan (2021) como:

La principal caracteristica de todas estas herramientas (juegos
digitales, videojuegos y juegos serios) es que se disefian a partir de
unas reglas y con la finalidad de entretener, aunque en el caso
especifico de los juegos serios se afade la finalidad de ensefar. Y
ambas finalidades, ensefiar y divertir, se unen también en la estrategia
de la gamificacion (p.42).

Para esta nueva educacion a distancia, a través de espacios virtuales,
los docentes han tenido que desarrollar un ambiente de aprendizaje que
considere los diferentes factores que intervienen en el proceso educativo y el
contexto donde este se lleve a cabo. Es por ello, que el Ministerio de Educacion
(2020), mediante el documento “Orientacion al Sistema Escolar en Contexto de

COVID-19”, hace referencia a las siguientes dimensiones que se deben

considerar: Situacion del estudiante y su familia, Caracteristicas del estudiante,
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Definicién de Objetivos de Aprendizaje y Materiales y recursos de los que se

va a disponer.

Todos estos cambios, debido a las modificaciones que ha
experimentado la educacion desde el afio 2020 “requieren de docentes
formados y empoderados para que puedan tomar decisiones pedagogicas
sobre la base de los lineamientos curriculares definidos en cada pais y las

condiciones y circunstancias de sus estudiantes” (UNESCO, 2020, p.11).

2.4. Rol profesor diferencial

En la modalidad de Educacidon Especial, los profesores y profesoras de
Educacion Diferencial, también se encontraron ante nuevos desafios, por lo que
tuvieron que modificar rapidamente sus meétodos de ensefianza, revision de
tareas y el formato de estas (Solovieva, Pérez y Quintanar, 2022).

En el caso de los estudiantes en condicién de discapacidad, la crisis
sanitaria expuso la importancia del trabajo presencial con ellos por parte de los
profesores, donde estos ultimos han debido actualizar sus practicas para lograr
un buen desempefio en sus alumnos y alumnas. Junto con ello, esta crisis “hizo
muy notoria la brecha en los procesos educativos, las herramientas vy
capacitaciones necesarias en los docentes, convirtiéndose este en un factor de
desventaja en el aprendizaje de los estudiantes con NEE” (Andrade, 2021,

p.1098).
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La diversidad de -caracteristicas de los alumnos y alumnas con
Necesidades Educativas Especiales, suponen grandes desafios educativos, por
lo cual los profesores(as) deben adaptar sus practicas pedagoégicas y
contextualizarlas a las necesidades de cada uno, considerando las expectativas
pedagobgicas, sociales, culturales, cognitivas y fisicas que estos puedan
desarrollar (Lopez, 2021).

Dado los cambios continuos que ha experimentado la sociedad, como lo
ha sido la crisis sanitaria desde el afio 2020, todos los y las profesionales de la
educacion deben estar preparados para enfrentar escenarios como el actual o
alguna contingencia de caracter similar. Dado esto, es importante que los
profesores(as) de educacion diferencial, se adapten a las nuevas tecnologias,
puesto que:

La rapidez con que cambia la tecnologia hace necesario investigar
nuevos modelos y estrategias de ensefianza-aprendizaje que faciliten al
individuo la asimilacion en el menor tiempo posible de los cambios
tecnolégicos y lo capaciten para las nuevas demandas del mercado
laboral (Prendes y Serdan, 2021, p.38).

Por otra parte, las familias de los estudiantes con Necesidades Educativas
Especiales, durante este periodo han asumido un rol activo como mediadoras en
los procesos de aprendizaje de sus hijos e hijas, donde “las circunstancias de
educar en confinamiento han permitido también que los docentes adquieran mas

conocimiento sobre las familias de sus estudiantes, sus realidades y contextos”

(Universidad de Chile, Pont. Universidad de Valparaiso y EduGlobal, 2020, p.27).
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De modo que, el trabajo colaborativo entre el profesor(a) diferencial y la familia
es fundamental, ya que, como se menciona en los Estandares Pedagogicos y
Disciplinarios para Carreras de Pedagogia en Educacion Especial/Diferencial
(2021), la colaboracion con la familia permite compartir conocimientos y
responsabilidades en el proceso educativo e implementacién de los apoyos que
requiera el o la estudiante, siendo esta colaboracion una herramienta que

favorece el aprendizaje integral de los alumnos(as).

2.5. Familia

Para efectos de esta investigacion, es necesario comprender la
conceptualizacién de familia, su evolucion histérica, tanto en los roles como los
tipos de familia existentes en la actualidad, y como esta es el principal apoyo
con el que cuentan las personas en Condicion de Discapacidad.

La familia es la primera forma de organizacién social y su existencia se
comprueba en todos los pueblos y épocas de las que hay testimonio
histérico. De modo que constituye una categoria de caracter universal.
Se suele definir como célula basica de la sociedad y resulta evidente
que sin su existencia seria inadmisible la vida. Es por ello que se le
debe prestar una atencion especial pues son multiples las funciones y
las formas que en los tiempos actuales han adoptado esos ndcleos.
(Martinez, 2015, p.526).

Para contextualizar, el término familia ha tenido diferentes definiciones,
dentro de las cuales, para un modelo de familia tradicional, esta era definida

como “un fendmeno universal, presente en cualquier tipo de sociedad,

distinguiendo en sus elementos comunes la unién duradera de un varén, una
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mujer y sus hijos. (Del Picé, 2011, p.37). Sin embargo, esta conceptualizacion
ha ido evolucionando, debido a los cambios socioculturales a lo largo de la
historia. De este modo, Oliva y Villa (2014), definen la familia como:
El espacio que permite en forma integral, a cada individuo, el convivir,
crecer y compartir con otras personas, los valores, normas, creencias,
tradiciones, comportamientos, conocimientos, experiencias y afectos que
resultan indispensables para su pleno desarrollo en la sociedad (p.12).
Dado esto, “la familia como grupo social, ha cambiado en cuanto a su
estructura, formas y modelos, ha incorporado nuevas costumbres como
consecuencia de la dindmica transferencia social propia de la globalizacion”
(Olivay Villa, 2014, p.11). Por lo tanto, actualmente, es comun encontrarse con

familias fuera del modelo tradicional, como el que antiguamente predominaba

en la sociedad.

Asimismo, los roles dentro de la dinamica familiar, hasta principios de la
segunda mitad del siglo XX en Chile, la madre y el padre asumian distintos
papeles en la composicion familiar. Por una parte, el padre era quien proveia
exclusivamente de recursos economicos a la familia y a su vez se encargaba
de protegerla ante alguna amenaza. Por su lado, la madre se dedicaba a las
labores propias de la intimidad del hogar. Si bien, ambos progenitores ejercian
autoridad sobre sus hijos, el padre se caracterizaba por ser mas severo y
normativo, mientras que la madre solia dar el trato afectivo y comprensivo (Del

Pic6, 2011).
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Generalmente, las mujeres debian asumir un rol especifico, el cual,
segun Gomez y Jiménez (2015), se caracterizaba por “la responsabilidad por
el llamado trabajo reproductivo, esto es, el cuidado de la casa y de quienes en
ella habitan— como diferenciado del trabajo productivo, que implica
intercambios monetarios en el mercado, que estaba reservado a los varones”

(p.378).

A pesar de ello, esta estructura familiar fue cambiando con el paso de
los afios, donde el modelo tradicional de la familia, en cuanto a sus funciones,
composicion y roles, se vio modificado, especialmente en el rol otorgado a la
mujer, la cual se vio en la necesidad de salir de su hogar para traer el sustento

familiar, debido a la variacion de la situacion econdémica (Oliva y Villa, 2014).

Del mismo modo, los roles de género tanto para la madre como para el
padre se han ido distribuyendo de forma progresiva en la sociedad, tal como

menciona Gallego (2012):

La mujer ingresa al mercado laboral, la planificacion familiar, la
preparacion académica y la reconciliaciéon con su yo mujer. Las nuevas
caras y facetas de la mujer en el contexto social han suscitado
modificaciones significativas en la dinamica familiar, debido a que la
responsabilidad del hogar ya no es sélo asunto del género femenino,
sino que al hombre le ha tocado empezar a compartir con la mujer la
responsabilidad tanto econémica como la distribucion de las tareas
hogarefias (cocinar, lavar, criar a los hijos, entre otros). (p.328).

49



En lo que respecta al contexto chileno, la Constitucion Politica de la
Republica, no establece una definicibn general de familia, sin embargo, es
deber del estado dar proteccion y fortalecer esta. También, a nivel de politicas
publicas, no conceptualiza el término de familia, salvo en el Cédigo Civil, donde
de manera excepcional se refiere a esta para fines muy acotados de Derechos
de uso y Habitacién (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2020). No
obstante, debido a los cambios legislativos en torno a los derechos de la familia,
ocurridos durante los ultimos afnos, se requiere que el Estado reconozca un

concepto mas amplio de familia o grupo familiar (Truffello, 2018).

Asi como ha evolucionado el concepto de familia, también se ha
diversificado la manera en la que estas se componen. De este modo, han
emergido diferentes tipos de familia, lo cual se puede evidenciar en la siguiente
tabla, donde se estructuran segun su extension y su formacion:

Tabla 2. Tipos de familia

Segun su extension Segun su formacion

Familia Extensa:

Constituida por los progenitores, los Familia no matrimonial o natural:

hijos, los parientes por consanguinidad ©Origen en una union no matrimon

y, si existe matrimonio, los parientes por CUYy0 fundamento  puede _
afinidad. sentimental, sexual o de procreacio

ial y
ser
n.
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Familia Nuclear:
Constituida por los progenitores y los
hijos que viven con ellos.

Familia adoptiva:

Se origina con una sentencia judicial
gue declara a una persona como hijo
adoptivo de otro, pasando a formar
familia.

Familia Monoparental:
Constituida por un solo progenitor y sus
hijos.

Familia ensamblada o reconstituida:
Constituida por los progenitores, sus
hijos comunes y los hijos que tengan
fruto de una unién anterior con otra
pareja.

Familia matrimonial:
Aquella que tiene su origen en el
matrimonio.

Fuente: Guia de Formacion Civica, Biblioteca del Congreso Nacional. (2020),

(p.55).

Ademas de los tipos de familia presentados en la tabla anterior, también

se puede encontrar la familia homoparental, la cual es definida por Rondon

(2011) como:

La relacién estable de hecho o matrimonial entre dos personas del
mismo sexo, que tienen hijos por intercambios de uno o ambos
miembros de la pareja, por adopcion y/o procreacion asistida.
Reivindica una sexualidad no procreadora entre la pareja. A diferencia
de las demas configuraciones familiares, sus relaciones no son de
reproducciéon, pero no excluye su capacidad o disponibilidad para

ejercer la parentalidad (p.84).
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Dado esto, es que “el modelo heteronormativo de la familia nuclear,
estable, compuesta por un matrimonio heterosexual y sus hijos/as, no da
cuenta de la realidad de las familias de hoy” (Sanchez, Podesta y Garrido,
2018, p.02), Puesto que, el constante cambio social y cultural, demuestra la

diversidad de familias y la composicion de estas en la actualidad.

De acuerdo con el contexto chileno, si bien existe una ley de acuerdo de
Union Civil del afio 2015, la cual permite la union matrimonial de parejas del
mismo sexo, esta no reconoce los derechos de familias homoparentales. No
obstante, en el afio 2016 Chile firmé ante la CIDH un Acuerdo por la Igualdad,
donde se compromete a establecer politicas publicas que resguarden los
derechos filiativos y el matrimonio igualitario de familias homoparentales
(Sanchez, et al., 2018). Cabe destacar, que en el XVI Informe Anual de
Derechos Humanos, MOVILH del afio 2018, se menciona que la poblacion
chilena, es uno de los paises con mayor aceptacion de la homosexualidad en
América Latina y al mismo tiempo las nuevas generaciones, valoran y

reconocen el matrimonio homosexual y la homoparentalidad (MOVILH, 2017).

2.6. Familiay Discapacidad

Ademas, de los diferentes tipos y composicion de familias existentes,
también es importante destacar a aquellas que cuentan con uno 0 mas

integrantes en condicion de discapacidad. Puesto que, los desafios que se
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presentan ante esta situacion, conlleva grandes retos al interior de la dindmica
familiar “no solo por lo inesperado e imprevisto del evento, sino por lo
traumatico que resulta para todos y cada uno de los integrantes de dicha

familia, sobre todo a nivel emocional “(Garcia y Bustos, 2015, p.03).

A pesar del impacto que provoca esta situacion, la familia es el vinculo
y apoyo mas directo y cercano con el que cuenta una persona en condicion de
discapacidad, ya que, como menciona Santana (2019):
En ella se ofrece seguridad, se otorga aceptacion incondicional,
haciendo de ello la manifestacion mas clara de su funcion como
formadora de personas, es decir, la humanizacion. De manera especial
cuando la discapacidad se manifiesta en un hijo, la familia se ve
golpeada por una serie de eventos, sentimientos y emociones diversas,
los cuales deberan lograr su cauce. (p.195)
El hecho de que uno o mas integrantes de la familia, se encuentre en
condicion de discapacidad, genera conflictos en el seno familiar, puesto que
surgen problematicas y alteraciones emocionales en relacion con la atencion y

la implicacion de los demas miembros en el cuidado de la persona con

discapacidad (Sanchez, 2009).

Al mismo tiempo, enfrentar la discapacidad al interior de la dinamica
familiar, va a generar un desajuste en los diferentes ambitos en los que se
desenvuelven sus integrantes. Tal y como describe Garcia y Bustos (2015):

La discapacidad va a obligar a toda la familia a cambiar sus ritmos, sus
itinerarios previstos, sus expectativas, sus desafios, sus logros, sus
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ilusiones. De igual forma, cambia la rutina familiar, pues desde ese
momento se agrega una continua y profunda relacion con diferentes
médicos, especialistas, terapeutas, principalmente del campo de la
medicina que estudia y trata la discapacidad especifica del hijo. El
camino que enfrenta una familia con un miembro discapacitado no es
facil, sino que la mayoria de las veces puede estar lleno de sinsabores,
desesperanza, dolor e incertidumbre, pero a la vez es una oportunidad
para lograr la integracion, la inclusion y la rehabilitacién, sobre todo la
social. (p.3)

Las personas que componen al grupo familiar en donde se encuentra
una persona en condicion de discapacidad, son mas propensas a manifestar
altos indices de estrés y cambios abruptos en los roles que estos asumen.
Respecto a la designacion de los roles en torno a la discapacidad, estos no
suelen ser distribuidos entre todos los miembros de la familia, ya que, la
adquisicion de cuidador primario de la persona con discapacidad esta ligada
generalmente al género femenino. De esta forma, la figura paterna es quien

asume las funciones ejecutivas del hogar y la figura materna se hace cargo de

las labores y cuidados de la persona con discapacidad (Sanchez, 2009).

Respecto a la realidad chilena, en torno al cuidado de las personas en
condicion de discapacidad, segun los resultados obtenidos en el Il Estudio
Nacional de la Discapacidad del afio 2015, el 40,4% de las personas adultas
en condicién de discapacidad se encuentran en situacion de dependencia, es
decir, requieren de la ayuda de terceros para realizar actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria. EI 77,1% de los cuidadores con los que

cuentan las personas con discapacidad residen al interior del hogar y el 73,9%
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de estos cuidadores primarios son mujeres, las cuales en su mayoria no
reciben ningun tipo de remuneracién (Ministerio de Desarrollo Social y Familiar,

2015).

Por lo tanto, a pesar de los grandes desafios que atraviesan las familias
con un integrante con discapacidad, estas se encuentran en una constante
lucha por sobrellevar de la mejor manera esta situacion, puesto que, como
sefiala Santana (2019):

Para alcanzar un equilibrio al interior de la familia se requiere de un trabajo
profundo de aceptacién y afrontamiento de la nueva realidad, que ha
comenzado a mirarse desde un lugar de oportunidad. Es factible
reconocer que no todo es malo ante este hecho. (p.194).

Cabe destacar, que para una familia con un integrante con discapacidad
es fundamental contar con redes de apoyo, ya sea familiar o externa, puesto
que, estas facilitan el desarrollo y bienestar integral del conjunto familiar. Para
contextualizar, es necesario mencionar que las redes de apoyo son entendidas
como:

Todo aquello que puede servir de soporte al individuo, para resolver o
enfrentar sus problemas. La pareja, la familia, el estudio, grupos
religiosos, actividades determinadas, etc. Son elementos que forman
parte del concepto de red (Gonzalez, 2015 como se cité en Cardenas y
Botia, 2016).

Si bien los apoyos estan orientados a contribuir al desarrollo de

habilidades de una persona en condicién de Discapacidad, el nucleo familiar no

deberia estar al margen de esta provision de apoyos, ya que, las familias
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requieren de ayudas desde los diferentes ambitos formales e informales, para
gue de esta manera dispongan y gocen de una mejor calidad de vida (Cunha,

Lourido y Verger, 2016)

El caso de aquellas familias que se encuentren con un integrante que
presenta Trastorno del Espectro Autista, provoca cambios significativos al
interior del nucleo familiar, desde el momento en que se enteran del diagnostico
de su hijo o hija. Asi es como lo sefiala Benitez (2010) :

El impacto que en los padres y en la familia causa el conocer que su
hijo es o tiene autismo, genera en ellos una crisis inicial, que puede ser
inicialmente de sorpresa y descreimiento y duda del diagnéstico; esta

sorpresa inicial puede verse seguida por un periodo de negacion para
luego asumir una reaccién mas realista del problema para afrontarlo

(p.10).

Las caracteristicas que poseen las personas con un diagnéstico como
lo es el Trastorno del Espectro Autista, genera en las familias emociones como
frustracion, estrés, confusion y otros problemas emocionales especiales en los
padres. Ademas, la edad de aparicion de esta condicion transcurre en los
primeros afos de vida, donde no se ve alterado el desarrollo fisico del nifio, por
lo tanto, el impacto del diagnéstico en la familia es aun mayor (Wing, 1998,

como se citd en Martinez y Bilbao, 2008).

Para cuidadores primarios, que estan al cuidado permanente de un hijo
o hija con Trastorno del Espectro Autista, puede generar en los padres gran

nivel de estrés debido a los cuidados que requiere y las formas adecuadas de
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afrontamiento (Albarracin, Rey y Jaimes, 2014, p.112). Por lo que, cada familia
utiliza distintas formas para enfrentar estos niveles de estrés al interior de cada

hogar.

Las familias, para hacer frente a este tipo de situaciones, recurren a la
utilizacion de diferentes estrategias de afrontamiento, las cuales van a
depender de las realidades por las cuales estan atravesando cada una de las
familias. Para esto es necesario comprender que las estrategias de
afrontamiento son entendidas, segun lo descrito por Macias, Madariaga, Valle
y Zambrano, (2013) como:

Recursos psicoldgicos que el sujeto pone en marcha para hacer frente
a situaciones estresantes. Aunque la puesta en marcha de estas no
siempre garantiza el éxito, sirven para generar, evitar o disminuir
conflictos en los seres humanaos, atribuyéndose beneficios personales
y contribuyendo a su fortalecimiento (p.125).

Es importante destacar, que las personas tienen diversas maneras de
reaccionar ante las eventuales situaciones de crisis que se presenten, algunas
de ellas pueden manifestar comportamientos no habituales, otros/as podran
adaptarse de mejor manera ante situaciones inesperadas y otros/as todo lo
contrario (Gallegos, Zalaquett, Luna, Mazo, Ortiz, Penagos, Portillo, Torres,
Urzua, Morgan, Polanco, Florez y Lopes, 2020. p.6). Asimismo, dentro de la
dindmica grupal de la familia, el afrontamiento se presenta como un esfuerzo

por comprender los eventos que los afecta y tomar asi algun tipo de accion

sobre este” (Macias, et al., 2013, p.133).
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Por lo tanto, las madres y padres de un hijo/a con las caracteristicas
propias del Autismo, requiere adaptaciones importantes en todos los sentidos,
donde la dinamica familiar debe aprender a reorganizarse y junto con ello cada
uno/a de los/as integrantes que componen el grupo familiar (Martinez y Bilbao,

2008).

2.7. Pandemiay situacion emocional de cuidadores primarios

Actualmente, a nivel mundial, se esta viviendo un complejo escenario,
debido a la aparicion repentina del virus COVID-19. “El 30 de enero de 2020 la
Organizacion Mundial de la Salud declaré el brote del coronavirus SARS-CoV-
2 como emergencia de salud publica internacional. El 11 de marzo de 2020 la

OMS lo declar6 pandemia” (Tizon, 2020, p.6).

Sin duda, la rpida propagacién de este virus a nivel mundial cambi6 por
completo la forma de vida de muchas personas, donde la sociedad tuvo que
modificar sus habitos, rutinas y formas de trabajar, aprender y conectar con
otros. En este sentido, las familias han experimentado grandes cambios en su
diario vivir, por lo que han debido adaptar sus vidas por completo a esta nueva
normalidad, incluyendo el aislamiento social y asumiendo el trabajo desde casa

(Amorim, et al., 2020, p.285).
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Al enfrentarse a estos cambios de rutina tan abruptos, se generan
consecuencias psicosociales tanto a nivel individual como también comunitario.
A la vez, se producen efectos psicologicos “que van desde sintomas aislados
hasta trastornos complejos, con un deterioro marcado de la funcionalidad,
como insomnio, ansiedad, depresion y trastorno por estrés postraumatico”

(Ramirez, Castro, Lerma, Yela y Escobar, 2020, p.1).

Si bien, para las familias en general la pandemia ha sido una realidad
dificil de enfrentar, para aquellas que cuentan con uno de sus miembros en
condicion del Trastorno del Espectro Autista, conlleva desafios aun mas
complejos de sobrellevar. Las personas con autismo luchan contra el estrés y
la ansiedad, por lo tanto, los demas integrantes de su familia también se veran

afectados por esto (Altable, 2020).

Ademas, es importante considerar que las personas en esta condicion
poseen cualidades particulares respecto a su rutina diaria, como lo mencionan
Eshraghi, Li, Alessandri, Messinger, Eshraghi, R, Mittal y Armstrong (2020):

“Una caracteristica comun de los nifios en el espectro del autismo es la

obsesion por la rutina, y las interrupciones en la rutina relacionadas con COVID-
19 podrian provocar grandes trastornos emocionales y conductuales” (p.481).

Lo que, a su vez, repercute directamente al interior de la dinamica familiar.

Para la familia, y especialmente para los cuidadores de personas con

59



Trastorno del Espectro Autista, estos cambios de rutinas originados por la
pandemia del COVID-19, han significado asumir grandes desafios, en el intento
de mantener y hacerlo lo més llevadero posible el dia a dia de su hijo o hija.
Asi es como lo describe Altable (2020), estas familias:
Luchan para mantener la rutina, ya que todas las personas con autismo
necesitan rutina y consistencia. Esto es dificil (o imposible) de

proporcionar si esta atrapado en su casa, trabajando desde la misma,
apoyando la educacion de otros nifios o lidiando con una enfermedad

(p.02).

Uno de los apoyos principales y el mas directo con el que cuenta una
persona con Trastorno del Espectro Autista, es su cuidador/a primario/a, donde
en la mayoria de los casos suele ser la madre, padre, familiar directo u otro.
Para contextualizar, el término cuidador o cuidadora es definido en el Articulo
6°, inciso cuarto de la Ley N°20.422, que establece normas sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusion Social de personas con discapacidad como “Toda
persona que proporciona asistencia permanente, gratuita o remunerada, para
la realizacion de actividades de la vida diaria, en el entorno del hogar, a

personas con discapacidad, estén o no unidas por vinculos de parentesco”.

De igual forma, Ruiz y Nava (2012), describen el rol del cuidador como:
“La persona que facilita la vida y complementa la falta de autonomia de una
persona dependiente, ayudandola en sus tareas diarias como aseo,

alimentacion, desplazamiento, entre otras. (p.163).
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Ademas, asumir el rol de cuidador o cuidadora de una persona, conlleva
diversas consecuencias. Es por ello que Lopez, Pelaez y Solvas (2017),
mencionan que:

El cuidador ve alterado su vida personal para asumir tareas especiales,
generando con frecuencia sobrecargas, preocupaciones y estrés, que
provienen de la responsabilidad de cuidar y atender a la otra persona,
la cual es dependiente en los aspectos de la vida diaria (p.315).

Asimismo, la vida de los cuidadores se ve enfrentada a diversos
cambios, en areas como: relaciones familiares, trabajo, situacién econémica,

tiempo libre y de ocio, salud y por supuesto su estado de animo (Ruiz y Nava,

2012, p.168)

2.8. Actividades de ocio y tiempo libre

Las rutinas y distribucién del tiempo sufrieron un cambio de tendencia,
acrecentando la permanencia en el hogar, y con ello la preocupacion por los
efectos colaterales, en adultos y menores, derivados de la cuarentena

(Belmonte, Alvarez y Hernandez, 2021, p.02).

Por lo tanto, la realizacion de alguna actividad de ocio y tiempo libre
durante este periodo, resulta ser una facilitador como mecanismo para inhibir
de cierta manera los indices de estrés provocados por el confinamiento al
interior de los hogares, donde “el ocio familiar se ha contemplado como

instrumento para trabajar la salud emocional y psicolégica, como valvula de
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escape ante las vicisitudes que ocasiona el desafio de afrontar un tiempo de

aislamiento impuesto por el confinamiento” (Belmonte, et al., 2021, p.09).

Segun Ried (2015), el ocio puede proveer experiencias gratificantes y
positivas, donde las personas que las realicen tendran la posibilidad de
satisfacer sus necesidades y de la misma manera contribuir a su desarrollo
integral. Lo que, sin duda, se hace necesario de realizar durante estos tiempos

pandémicos.

Dentro de la dinamica familiar, el realizar o no actividades de ocio y
tiempo libre, va a depender de diferentes factores, como lo mencionan
Gammon y Ramshaw (2020), se pueden encontrar: la edad de los nifios y
nifias, las responsabilidades laborales de los padres y las caracteristicas de la

vivienda y el entorno del hogar.

Lo anteriormente mencionado, se ve aun mas reflejado en aquellos
cuidadores que tienen bajo su cuidado a una persona con Trastorno del
Espectro Autista, ya que, como mencionan los investigadores Segui, Ortiz y De
Diego (2008):

El autismo y los trastornos incluidos en el espectro autista es uno de
los mas complicados y serios trastornos del desarrollo infantil. Las
caracteristicas clinicas de los trastornos del espectro autista suponen

una constante fuente de estrés en el cuidador y la familia (p.101).

Desde el momento en que un nifio o nifia es diagnosticado con Trastorno
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del Espectro Autista, sus madres y padres enfrentar una carga emocional
importante y extensa en el tiempo, dado que la labor que desempeiian siendo
el cuidador(a) principal de su hijo(a) conlleva altos indices de estrés, ya que,
son ellos su pilar principal en la provision de apoyos que requiera la persona

en esta condicion (Alvarado, Contreras y Cruz, 2021).

La tarea de cuidador primario suele recaer generalmente en las madres,
y de acuerdo con lo mencionado por Garcia, Delgado y Sanchez (2021):
“Estudios con cuidadores primarios de pacientes diagnosticados con condicion
de autismo evidencian que el 72,5% experimentan una sobrecarga intensa; asi
mismo, se demuestra que la demanda del cuidador esta relacionada con la
severidad del trastorno” (p.04). Por lo tanto, su desgaste emocional esta
relacionado significativamente con las caracteristicas individuales de su hijo(a)

y los tipos de apoyos que requiera.

En el contexto actual de pandemia que se ha originado desde comienzos
del aflo 2020, “las personas con autismo y sus cuidadores probablemente
experimentan un mayor estrés durante este tiempo” (Eshraghi, 2020, p.02). Lo
cual se debe, a las caracteristicas propias que manifiestan los nifios, nifias y
jovenes en esta condicion, como lo es su dificultad para adaptarse a cambios
repentinos de rutina, lo que conlleva el aumento de conductas disruptivas,
incremento  de sintomatologias de estrés, ansiedad, movimientos

estereotipados, entre otros.
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Debido a la pandemia, se han adoptado diversas medidas preventivas,
las cuales para una persona sin la condicion del Trastorno de Espectro Autista
pueden ser mas sencillas de comprender, no asi para aquellos que se
encuentren en esta condicién, dado esto es que Morales (2020) describe:

El simple hecho de tener que lavar las manos con mas frecuenciay con

productos especificos puede representar para muchos de ellos un

motivo de estrés adicional un problema debido a los trastornos
sensoriales que suelen presentar. Por ello, algunas ciudades del
mundo han otorgado permisos especiales a los pacientes con autismo
para salir a dar pequefnos paseos con un solo acompafante (Morales,

2020, p.03).

Por lo tanto, este tipo situaciones genera consecuencias emocionales
en la dinamica familiar, y principalmente en el cuidador primario de la persona
con Trastorno del Espectro Autista, ya que, como menciona Eshraghi (2020)
“La pandemia de la COVID-19 es lo suficientemente estresante, pero para los
nifios y adultos con trastorno del espectro autista y sus familias, la crisis puede
ser especialmente complicada” (p.01). De la misma forma, “las familias con
nifios con TEA pueden ser un grupo vulnerable para desarrollar ansiedad y
anomalias mentales durante la cuarentena” (Amorim, et al., 2020, p.285). Es
por ello, que la situacion emocional de los/las cuidadores primarios de este

colectivo, se ha visto afectada por la pandemia y la realidad que cada uno/a ha

debido enfrentar durante todo este periodo.

Para fines de esta investigacion, se considera necesario conceptualizar

el término situacion emocional. Entendiéndose situacion, como: “Conjunto de
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factores o circunstancias que afectan a alguien o algo en un determinado
momento” (Real Academia Espafiola, 2021) y Por otra parte, emocion se define
como una “Alteracion del animo intensa y pasajera, agradable o penosa, que
va acompafiada de cierta conmocion somatica”. Asimismo, Fernandez, Garcia,

Jiménez, Martin y Dominguez (2010), definen las emociones como:

Un proceso que implica una serie de condiciones desencadenantes
(estimulos relevantes), la existencia de experiencias subjetivas o
sentimientos  (interpretacion  subjetiva), diversos niveles de
procesamiento cognitivo (procesos Vvalorativos), cambios fisioldgicos
(activacion), patrones expresivos y de comunicacion (expresion
emocional), que tiene unos efectos motivadores (movilizacion para la
accion) y una finalidad: la adaptacion a un entorno en continuo cambio

(p.05).
Dado estas definiciones, el término situaciéon emocional utilizado para el
desarrollo de esta investigacion hace alusion al andlisis que se llevara a cabo
a los participantes de este estudio en el contexto actual de pandemia y como

se han manifestado diferentes emociones en estas circunstancias especificas.

2.9. Salud Mental y COVID-19

La llegada del Coronavirus COVID-19, ha afectado en diferentes
ambitos a la poblacion mundial. Una de las areas que se ha visto vulnerada ha
sido la salud mental en las personas, ya que, si bien comenzd como una crisis
de salud fisica, también ha repercutido en la salud mental de la poblacion,
donde tanto esta como el bienestar de la sociedad entera son actualmente una

prioridad que debe abordarse con urgencia (United Nations, 2019).
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Para contextualizar, la Organizacion Mundial de la Salud (2004) como
se citd en Ministerio de Salud de Chile (2017) define Salud Mental como:
‘estado de bienestar por medio del cual los individuos reconocen sus
habilidades, son capaces de hacer frente al estrés normal de la vida, trabajar
de forma productiva y fructifera, y contribuir a sus comunidades” (p.07). Del
mismo modo, el Ministerio de Salud de Chile, ha conceptualizado la Salud
Mental como:

La capacidad de las personas para interactuar entre si y con el medio
ambiente, de modo de promover el bienestar subjetivo, el desarrollo y
uso Optimo de sus potencialidades psicologicas, cognitivas, afectivas y
relacionales, el logro de sus metas individuales y colectivas, en
concordancia con la justicia y el bien comuan (p.31).

Enfrentarse y adaptarse a los cambios producidos desde el inicio de la
pandemia, ha generado un impacto en el estado de la salud mental de las
personas, lo cual se acrecentd con las diversas medidas sanitarias que se
impusieron tanto a nivel mundial como nacional, dentro de las cuales se
encuentra el confinamiento, mediante las cuarentenas, donde esta nueva forma
de convivir provocé alteraciones en la rutina diaria de la poblacién, ante lo cual

nadie estaba preparado, ni social, ni emocionalmente, generando importantes

fuentes de estrés (Ministerio de Salud, 2020).

Es por ello, que en la poblacion se han manifestado diversas
consecuencias psicosociales, las cuales son esperables ante una pandemia o

epidemia, y del mismo modo en el caso del COVID-19, también se presentan
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algunas consecuencias psicosociales especificas, las que seran detalladas en

la tabla 3:

Tabla 3. Consecuencias psicosociales durante el COVID-19

Reacciones esperables
ante una situacion de
epidemia/pandemia.

Incertidumbre, ansiedad y temor.

Miedo a contagiarse, contagiar a otros, a la
cuarentena, enfermedad y/o perder la vida.

Miedo a acercarse a los centros de salud
por temor al contagio.

Miedo a ser excluido socialmente o ser
puesto en cuarentena.

Temor de estar separado de sus seres
queridos.

Impotencia, aburrimiento, soledad vy
tristeza.

Miedo a revivir la situacion de epidemia o
pandemia.
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Estresores especificos
durante la pandemia por
COVID-19.

Riesgo de ser contagiado o contagiar a
otro.

Temor al presentar sintomas comunes de
otros problemas de salud como fiebre la
cual es confundida con COVID-19.

Preocupacion creciente de madres, padres
y cuidadores por la dificultad de acudir a
redes de apoyo para el cuidado de nifios y
ninas.

Aumento de dificultades para conciliar la
vida privada y familiar con el trabajo
durante el periodo de confinamiento.

Riesgo de empeoramiento de la salud
fisica y mental en personas con mayor
vulnerabilidad y  dependientes de
cuidadores como las personas mayores en
situacion de dependencia y personas con
discapacidad.

Riesgo de negacion, que conlleva a no
asumir conductas de cuidado y proteccion
de si mismo y a la comunidad.

Rumores y noticias falsas en medios y
redes sociales, producen mayor
incertidumbre y promueven acciones o
practicas inadecuadas.

Fuente: Consideraciones de Salud Mental y Apoyo Psicosocial durante COVID-

10- Version 2.0
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Todas las reacciones psicosociales mencionadas anteriormente, dan
cuenta de la realidad a la que podria estar expuesta una gran parte de la
poblacion, por lo cual el Ministerio de Salud (2020) expone que:

Es comprensible que, ante situaciones de incertidumbre e informacion

en constante actualizacion, aparezcan el temor y la ansiedad. Estas
reacciones son esperables e incluso necesarias para mantenernos en
alerta y atentos. Sin embargo, cuando se vuelven muy intensas o se
prolongan en el tiempo, pueden afectar nuestra salud mental. (p.37)

De acuerdo, al estado de salud mental actual de Chile, el estudio
realizado por Bravo, Errazuriz, Campos y Fernandez (2021), llamado

“Termometro de la Salud Mental en Chile ACHS-UC: Cuarta Ronda” (2021) a

arrojado los siguientes resultados respecto a este ambito:

s 45.9% de las personas evaluan que su estado de &nimo actual es peor
o mucho peor en comparacion con la situacion anterior a la pandemia
del coronavirus

v 23,6% exhibié sintomas asociados a sospecha o presencia de
problemas de salud mental

¢ 16.7% de la poblacion (21 y 68 afios) ha consultado con un médico o
psicologo desde el inicio de la pandemia.

v 25,0% exhibi6 sintomas moderados a severos de ansiedad

¢ 51.4% piensa que su vida actualmente es bastante o completamente
diferente a la que tenia antes del COVID-19

¢ 61,9% indica que algunas veces o muchas veces/ casi siempre siente
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gue sus tareas requieren excesivo esfuerzo fisico o mental.

Estas cifras, dan cuenta de la realidad de la salud mental desde que
comenzo la pandemia y sus efectos psicosociales en las personas, los cuales
muchas veces se acrecientan con las experiencias preexistentes antes de esta
crisis sanitaria. Asi es como lo describe el Ministerio de Educacion, en el
documento Salud Mental en situacion de pandemia-Documento para mesa
social COVID-19 (2020):

Hay que considerar que Chile presenta condiciones sociales de riesgo

particulares en las que se anida el impacto en salud mental de esta
epidemia: alta desigualdad social, alta desconfianza en las
instituciones, vulnerabilidad social dinamica, alto malestar subjetivo y
experiencias previas de desastres socio naturales (p.4).

Dentro de las normativas actuales en relacion con la salud mental en
Chile, se puede encontrar el Plan Nacional de Salud Mental 2017-2025
(Ministerio de Salud, 2017), el cual tiene como propaosito:

Contribuir a mejorar la salud mental de las personas, mediante
estrategias sectoriales e intersectoriales, para la promocion de la salud
mental, prevencion de los trastornos mentales, atencion garantizada de
salud mental e inclusion social, en el marco del modelo de salud
integral con enfoque familiar y comunitario (p.38).
Las principales lineas de accion que establece este plan son:
1. Regulaciony Derechos Humanos

2. Provision de Servicios de Salud Mentall

3. Financiacion
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4. Gestion de la Calidad, Sistemas de Informacion e Investigacion
5. Recursos Humanos y Formacion
6. Participacion

7. Intersectorialidad

El desafio, es poder lograr cada una de las metas que se proponen en
este documento de manera progresiva hasta el afio 2025, mediante el trabajo
colaborativo entre el Sistema de Salud, otros sectores del Estado y la sociedad
civil. De esta forma, se contribuird a la mejora de la salud mental en el pais

(Ministerio de Salud, 2017).

Durante la crisis sanitaria por COVID-19, debido al confinamiento y al
aislamiento social al que han debido someterse las personas, se ha hecho
necesario incrementar los canales de atencién de comunicacion remota a
través de diferentes plataformas, las cuales han contribuido de cierta manera a
la reduccion de la incertidumbre y estrés, promueven comportamientos de
cuidado y asi apoyan al bienestar y la salud mental en este estado de

emergencia.

Dentro de las estrategias para abordar la salud mental, el gobierno de
Chile cre¢ la plataforma digital “Saludablemente” en junio del afio 2020, la cual
"apunta a fortalecer la red de apoyo en salud mental. Entre los contenidos de

la plataforma se encuentran diferentes insumos de orientacion,
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acompafamiento y ayuda para afrontar esta pandemia” (Lampert, 2020, p.01).

Otros de los canales de acompafiamiento de atencion remota que
entregan apoyo a distancia son los siguientes, mencionados en la “Guia

practica de bienestar emocional” (2020):

¢ Salud Responde: 600 360 777, que cuenta con una linea especial de
psicélogos que prestan ayuda en situaciones de crisis.

» Fono Mayor: 800 4000 35, atendido por especialistas en tematicas de
personas mayores.

o Fono 1455: Orientacion en Violencia contra la mujer

» Fono Infancia: 800 200 188, apoyo psicoldgico gratuito para la crianza.

s Fono Drogas y Alcohol: 1412, orientacion profesional las 24 hrs. del dia.

¢ Fundacion Todo Mejora, apoyo y orientacion para la prevencion del
suicidio adolescente y bullying homofébico a jovenes LGBT. A través del
chat del fanpage todomejora.org, bajando aplicacion en celular o via mail

a apoyo@todomejora.org

s Linea Libre, canal de apoyo para nifios, nifias y adolescentes llamando

al 1515, descargando la App o en la web www.linealibre.cl

¢ Fundacion Amanoz, voluntarios que reciben llamadas de personas

mayores que se sienten solas: oficiha@amanoz.cl

¢ Fundacion Miranos para la prevencion del suicidio en personas
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mayores: contacto@fundacionmiranos.org

Abordar el tema de salud mental, es fundamental, dada la importancia
gue tiene en la vida de las personas y su funcionamiento efectivo en la
sociedad, es por ello que en esta contingencia actual y sanitaria, y como
menciona el documento Salud mental en situacion de pandemia, Documento
para la mesa social COVID-19 publicado por la Universidad de Chile (2020):

La salud mental es precisamente una de las claves para sobrevivir a esta
pandemia y todo lo que conlleva a corto, mediano y largo plazo, desde la

crisis potencial en la provision de servicios de salud hasta ayudar a
preservar y reconstruir una sociedad postpandemia (p.03).
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CAPITULO 3: DISENO METODOLOGICO

3.1. Propdésito de lainvestigacion:

Al finalizar el andlisis de esta investigacion, se daran a conocer las
distintas realidades que experimentan las madres, padres y/o cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista, permitiendo asi a los profesionales
de la Educaciéon Especial tener una mirada mas global acerca del contexto
familiar en el que se desenvuelve el nifio, nifia o joven con Trastorno del Espectro
Autista.

De esta manera, los docentes podran estar al tanto del estado real de las
familias y asi brindar los acompafiamientos que necesita este colectivo, segun el
grado y las necesidades especificas que requiera la persona en esta condicion,
para generar vinculos mas cercanos con aquellos cuidadores primarios vy

establecer redes de apoyo mas efectivas.

3.2. Enfoque:

El enfoque de esta investigacion es de tipo Cualitativa, dado que se
analizara la situacibn emocional de las madres, padres y/o cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista, en base los relatos que estos
mMismos proporcionen, ya que, como menciona Hernandez, Fernandez y Baptista
(2014) el enfoque cualitativo pretende “describir, comprender e interpretar los

fendmenos a través de las percepciones y significados producidos por las
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experiencias de los participantes”, ademas, el disefio metodoldgico de este tipo
de investigaciones es “abierto, flexible y construido durante el trabajo de campo
o realizacion del estudio” (p.11).

Esta investigacion, esta fundamentada en un disefio fenomenoldégico, el
cual segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) tiene como propdsito
principal: “explorar, describir y comprender las experiencias de las personas con
respecto a un fenémeno y descubrir los elementos en comun de tales vivencias”
(p.493). A través de la implementacion de los instrumentos de recoleccion de
datos, como la entrevista semiestructurada y el focus-group aplicados a los
participantes de esta investigacion, se llevara a cabo un analisis de los relatos de
las madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastornos del Espectro
Autista, basado en sus experiencias y realidades expresadas segun su punto de

vista y con ello develar las similitudes en el fenémeno estudiado.

3.3. Alcance

La presente investigacion, tiene un alcance de tipo descriptivo, ya que,
tiene como objetivo analizar la situacién emocional que viven madres, padres y/o
cuidadores primarios de personas con Trastorno del Espectro Autista durante el
confinamiento provocado por la pandemia, mediante la recopilacion de
informacion a través de la aplicacion de un formulario de datos demograficos y

de entrevistas semiestructuradas a los(as) participantes del estudio.
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3.4. Dimension Temporal

Esta investigacion, tiene un disefio transversal, puesto que este tipo de
investigaciones se caracteriza por “describir variables y analizar su incidencia e
interrelacion en un momento dado. Es como “tomar una fotografia” de algo que
sucede” (Hernandez, Ferndndez y Baptista , 2014, p.154). Lo cual es congruente
con la metodologia de trabajo del presente estudio, donde su finalidad es,
recopilar informacion sobre la situacion emocional que vivencian las madres,
padres y/o cuidadores de personas con Trastornos del Espectro Autista en el

momento y contexto actual de confinamiento por COVID- 19.

3.5. Poblacion:

La poblacion de esta investigacion esta constituida por madres, padres y/o
cuidadores primarios de personas con Trastorno del Espectro Autista en el

contexto de pandemia.

3.6. Muestra:

La muestra de esta investigacion es intencionada, ya que, quienes
participan en el fendmeno estudiado son madres, padres y/o cuidadores de

personas con Trastorno del Espectro Autista.
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3.7. Unidad de Anélisis:

La unidad de analisis de esta investigacion corresponde a relatos de
madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista,
sobre sus experiencias vividas durante el confinamiento por COVID-19 y las

repercusiones emocionales que ha producido esta situacion en su vida.

3.8. Acceso al campo

Para acceder al campo, se elaborara una capsula explicativa, la cual sera
enviada a cuidadores primarios de personas con Trastorno del Espectro Autista
mediante correo electronico o Wathsapp, mencionando el Objetivo y propdsito de
la investigacion y solicitando su participacion como muestra de este estudio.

Posteriormente se enviara el consentimiento informado a través de un
formulario google a los y las participantes para que den su aprobacion para ser
parte de esta investigacion. Ademas, se elaborara un protocolo de contencion

emocional en caso de un posible desborde emocional de los y las participantes.

3.9. Recoleccién de Datos

El instrumento que se utilizara en la recoleccion de datos es la aplicacion
de una Entrevista Semiestructurada a las madres, padres y/o cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista para conocer y comprender su

situacion emocional durante el confinamiento por COVID-19.
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3.10. Unidad de Informacién:

La informacion para esta investigacion serd recopilada a través de
Entrevistas Semiestructuradas aplicadas a madres, padres y/o cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista, por intermedio de la plataforma

zoom, wathsapp, meet, entre otras.

3.11. Validacién de Instrumentos:

Los instrumentos seran creados, con el proposito de obtener informacién
fidedigna y directa a través de una Entrevista Semiestructurada aplicada a los
informantes claves de esta investigacion.

Una vez disefiados estos instrumentos de recoleccion de datos, la
comision evaluadora compuesta por la profesora Andrea Tapia Figueroa y la
docente Rosina Valdés Carrasco seran las encargadas de revisar y validar estos

instrumentos.

3.12. Tratamiento de los Datos/ Técnicas de Analisis:

El andlisis de los datos obtenidos a través de los instrumentos aplicados a
los informantes claves de esta investigacion, se realizara mediante el uso del
Software ATLAS TI, el cual es una herramienta utilizada para el analisis de datos
de tipo cualitativo.

Ademas, se utilizara la técnica de la Teoria Fundamentada, la cual segun
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Flick (2017):
El enfoque de la teoria fundamentada da preferencia a los datos y al
campo en estudio frente a los supuestos tedricos. Estos no se deben
aplicar al objeto que se investiga, sino que se "descubren” y formulan al
relacionarse con el campo y los datos empiricos que se encontraran en
él (p.56).

La metodologia de andlisis de la Teoria Fundamentada se lleva a cabo
en dos momentos de distinto caracter, los cuales a su vez se dividen en tres
procesos de codificacion distintos. El primer momento, es el Descriptivo donde
se utiliza la codificacion abierta la cual segmenta la informacion a partir de los
datos obtenidos, identificando conceptos y categorias; el segundo momento es
el Relacional, donde se emplean dos codificaciones que son la axial y selectiva.
La codificacion axial, consiste en relacionar las categorias en subcategorias
para comenzar a reestructurar la informacion obtenida en la codificacion abierta;
mientras que codificacion selectiva, todas aquellas categorias que emergieron

de las codificaciones anteriores, se agrupan en una categoria central para

posteriormente ser analizada y fundamentada (Restrepo, 2013).
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CAPITULO 4: RESULTADO Y ANALISIS DE DATOS

4.1. Anédlisis Cualitativo de la muestra

La investigacion se llevd a cabo con la participacion de diecisiete
cuidadores primarios de personas con Trastorno del Espectro Autista, donde la
totalidad de estos fueron madres. El rango de edad de la muestra fluctué entre
los 25 y 53 afios, donde la prevalencia de edad se encontré entre los 30 y 45
afos. Dentro de las ocupaciones de las participantes, se encontré que ocho de
estas se desempefian como trabajadoras dependientes y una independiente,
siete son duefias de casa y una es estudiante. La mayoria de las participantes
residen en zona urbana y el tipo de vivienda de estas son casas. Respecto, a la
fase del Plan Paso a Paso impulsado por el Ministerio de Salud como medida
restrictiva para combatir la propagacion del virus COVID-19, las madres
participantes se encontraron en su mayoria en Fase 1 de confinamiento al interior
de sus hogares. En cuanto al tipo de familia, de las diecisiete entrevistadas siete
de ellas pertenecen a una familia extensa, seis a una familia nuclear, tres a una
familia monoparental y una compone una familia reconstituida.

En relacién, a los hijos e hijas con Trastorno del Espectro Autista de las
madres participantes, en mayor porcentaje estos corresponden al género
masculino, donde el rango de edad se sitla entre los 3 y 18 afios. El grado de
severidad dentro de su condicion, se encontré a ocho estudiantes en grado 1,

ocho estudiantes en grado 2 y un estudiante en grado 3. Respecto al tipo de
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establecimiento al que asisten, se evidencio que la mayoria pertenece a un

establecimiento regular con Programa de Integracion Escolar (PIE).
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Tabla 4. Tabla de datos demogréficos de la muestra
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o  w o O O N L > O o L pd = o o
1 34 Femenino Dueia de casa Nacimiento  Urbana 1 casa 3 2 5 Kinder Escuela 2
(hijo) regular con
PIE
41 Femenino Ingeniero Nacimiento  Urbana = casa 4 2 5 Kinder Escuela
agroindustrial (hijo) regular con
PIE
28 Femenino Estudiante Nacimiento  Urbana 3 casa 8 2 9 4° Escuela
(hijo) regular con
PIE
45 Femenino Dependiente Nacimiento  Urbana 2 casa 4 1 8 3° Escuela
sector privado (hija) regular con
PIE
31 Femenino Profesora de Nacimiento  urbana 3 casa 7 4 5 Pre- Escuela
educacion Gral. (hijo)  Kinder  regular con

Basica PIE




32

Femenino

Duefia de casa

Nacimiento

Urbana

casa

(hija)

Kinder Escuela
regular con
PIE

41

Femenino

Asistente
administrativo

Los Angeles

Urbana

casa

(hijo)

20 Escuela
regular con
PIE

53

Femenino

Duefia de casa

Chillan

Urbana

casa

(hijo)

3° Escuela
regular con
PIE

33

Femenino

Duefia de casa

Nacimiento

Urbana

casa

(hijo)

1° Escuela
regular con
PIE

10

52

Femenino

Independiente

Chillan

Rural

casa

18
(hijo)

30 Particular
medio Subvencion
ado con PIE

11

36

Femenino

Nutricionista

Los Angeles

Urbana

casa

15
(hija)

1°medio Escuela
regular con
PIE

12

36

Femenino

Profesora

Los Angeles

Urbana

casa

(hijo)

Medio Centro de
Mayor  Estimulacion
Temprana

13

40

Femenino

Duefia de casa

San Bernardo

Urbana

casa

(hijo)

20 Escuela
regular con
PIE
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14 44 Femenino Duefia de casa Nufioa Urbana Departamento 14 8° Escuela
(hija) regular con

PIE

15 25 Femenino  Administrativo Los Angeles  Urbana Casa 4 P-K Escuela
(hija) regular con

PIE

16 33 Femenino Promotora Los Angeles  Urbana casa 8 10y 2° Escuela
(hijo)  basico Especial

17 35 Femenino Comerciante y Santa Rural casa 16 20 Escuela
dueiia de casa Béarbara (hijjo)  medio regular con

PIE

Fuente: Elaboracion propia.
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4.2. Saturacién de la muestra

La saturacion de la muestra de esta investigacion concluy6 dadas las dificultades
de acceder al campo por motivos de la contingencia sanitaria actual, donde los tiempos
de las personas son mas acotados y la naturaleza de la investigacion es de un caracter
mas intimo y personal. Ademas, las respuestas de las madres participantes
comenzaron a arrojar informacién similar entre ellas, por lo tanto, la saturacién de la

muestra se dio por finalizada.

4.3. Primer momento: Analisis Descriptivo

En esta etapa de la investigacion, se han revisado y analizado las entrevistas
semiestructuradas aplicadas a madres de estudiantes con Trastorno del Espectro
Autista, en las cuales se logro identificar 8 categorias, las cuales fueron obtenidas de
acuerdo con las respuestas entregadas por las participantes de la presente
investigacion. A continuacion, se expone el andlisis de Codificacion abierta:

Emociones Predominantes durante la pandemia:

De acuerdo, a las respuestas proporcionadas por las madres de estudiantes con
Trastorno del Espectro Autista, las emociones que predominaron en ellas durante la
pandemia fueron Ansiedad, Preocupacion, Frustracion, Miedo y Angustia. Frente a la
ausencia de crisis en su hijo(a), las madres mencionan que las emociones que

predominaron en ellas ante esta situacion fueron Tranquilidad, Felicidad y Alivio.
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Desborde Emocional:

Continuando con el andlisis de las codificaciones, se logré constatar que las
causas principales que provocaron el desborde emocional en las madres de
estudiantes con Trastorno del Espectro Autista durante la pandemia del COVID-19
fueron, la falta de herramientas pedagdgicas por parte de las madres al hacerse cargo
de la educacion remota de sus hijos e hijas. También, la falta de redes de apoyo
referidas a labores domeésticas.

A raiz, de los desbordes emocionales vivenciados por las madres, surgieron
diferentes estrategias de autorregulacién para sobrellevar estas situaciones, entre las
gue destacan la busqueda de apoyo en los profesionales que atienden a su hijo(a), salir
a caminar y recurrir al llanto como desahogo. Por otra parte, algunas de las madres
participantes, buscaron apoyo profesional psicolégico para desarrollar su
autorregulacion emocional.

Distribucion de tareas domeésticas:

De acuerdo, a los relatos proporcionados por las participantes, se logré
corroborar que la mayoria de las madres no recibe colaboracion familiar en las labores
propias del hogar, ni tampoco cuentan con apoyo externo pagado para estos
guehaceres. Sin embargo, mencionan que si necesitan contar con este tipo de apoyo,
para sobrellevar las labores domésticas y también para el cuidado de sus hijos e hijas.
Por otra parte, mediante los relatos expuestos por las madres, surgié como
informacion emergente, que las labores domésticas estan asociadas en gran mayoria
al género femenino.

Condiciones generales de sus hijos e hijas durante la pandemia:

Los episodios de crisis de los hijos e hijas de las madres participantes tuvieron

diversas manifestaciones durante el periodo de confinamiento por la pandemia de
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COVID-19. Dentro de estas se reconocen, crisis asociadas al &mbito escolar producto
de las clases remotas, aumento de conductas estereotipadas, irritabilidad,
desregularizacion del suefio, pérdida de control, descompensaciones y gritos.

En el caso de aquellas madres que no experimentaron crisis en sus hijos e hijas,
estas seflalan que la ausencia de estas crisis se debié a: rutinas diarias claras y
establecidas, espacios fisicos amplios dentro de la vivienda y seguridad dentro del
entorno familiar.

Desafios educativos de las madres durante la pandemia:

En relacion, a los desafios educativos que han enfrentado las madres de
estudiantes con Trastorno del Espectro Autista durante el periodo de pandemia, se ha
encontrado las escasas técnicas, herramientas y/o estrategias pedagogicas de
ensefianza al momento de apoyar las labores estudiantiles de sus hijos e hijas durante
las clases remotas.

Actividades de ocio y tiempo libre:

Las madres participantes, dan cuenta a través de sus relatos, que realizan
ciertas actividades de ocio y tiempo libre, las cuales se clasifican como “actividades
fuera del hogar” y “actividades dentro del hogar’. Dentro de las primeras, las
participantes exponen que realizan actividades como andar en bicicleta, gimnasia,
reuniones familiares y con amistades. Respecto, a las actividades dentro del hogar,
mencionan el ver television, dormir siestas, hacer manualidades como mosaicos, tejer
y bordar.

Apoyos en contencion emocional:

La situacion emocional de las madres de personas con Trastorno del Espectro
Autista ha sido una de las areas que se ha visto alterada durante la pandemia y los

apoyos relacionados en este ambito juegan un rol fundamental para sobrellevar estas
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situaciones, es asi que a través de los relatos entregados por las participantes de este
estudio, se logré constatar que dentro de los apoyos con los que cuentan se encuentra
la contencion familiar brindada por sus padres y madres, cényuges e hijos; contencion
profesional proporcionada por psicélogos y ademas, la autogestién de apoyos donde
las madres recurrieron a grupos de apoyo de Comunidades de Autismo y terapias
alternativas.

Por otra parte, algunas de las madres entrevistadas, mencionaron no contar con
ningun tipo de apoyo especializado debido a la falta de tiempo para acudir a estos y
priorizacion economica para brindar estos apoyos a sus hijos e hijas con TEA.

Percepcion de las madres sobre el rol del profesor(a) diferencial:

La educacion, fue uno de los &mbitos que se vio modificado durante el periodo
de pandemia por COVID-19, donde los docentes debieron adaptar sus practicas
pedagdgicas a esta nueva modalidad de educacién remota. Es por ello, que las madres
entrevistadas dieron a conocer su percepcion, de acuerdo con la experiencia escolar
de sus hijos e hijas, vivenciada durante este periodo. Dentro de los hallazgos, la
mayoria de las participantes mencionaron sentirse conformes con el rol desempefiado
por el profesor(a) diferencial, destacando en ellos un rol activo, manifestando
preocupacion hacia los estudiantes y del mismo modo abordando el &mbito emocional
de estos y manteniendo una comunicacion fluida con los apoderados.

Sin embargo, algunas de las madres, expusieron sentirse disconformes respecto
al rol asumido por el profesor(a) diferencial durante este periodo, puesto que, aluden a
gue existe una falta de especializacion, sensibilizacion y flexibilidad en cuanto al

Trastorno del Espectro Autista por parte de los docentes.

88



Tabla 5. Codificaciéon abierta

PREGUNTA

RESPUESTA

CODIFICACION
DESCRIPTIVA

)

Ll

|_

prd

< .

o CATEGORIAS

O

I_

o

<

o

10 Emociones
predominantes
durante la
pandemia

11

13

2

3

¢, Qué emociones
han predominado
en usted durante
el confinamiento?

Lo Unico que me tenia un poco preocupada, era el asunto del
colegio, pero mas alla jnada la verdad!.

Con mucha frustracion, sentimiento de encierro y la falta de
apoyo externo, redes de apoyo, porque no podiamos establecer
MA&s nexos y contactos.

Basicamente el miedo, preocupacion y ansiedad.

Ahora, pensando en el tema del COVID propiamente tal, del
contacto que uno tiene aca con la gente, ahi mi sentimiento que
predominaba era la preocupacién constante de que no me
contagiara, que llevara el virus a la casa etc.

Lo que me complica mas es cuando veo a los chiquillos que
tienen que estar encerrados y ahi es cuando me angustia un
poquito.

Ansiedad
Preocupacion
Frustracion
Incertidumbre
Miedo
Angustia
Tristezay pena
Panico
Tranquilidad
Felicidad

Alivio
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14

15

Preocupacion y un poco de tristeza porque mis hijos se perdieron
dos afios de su vida que nadie se los va a devolver, el jugar, estar
con sus amigos, Vvivir experiencias nuevas. Por el lado
economico, tranquilidad porque gracias a dios los dos con mis
esposo estabamos con trabajo.

jLa frustracion!, porque el no saber explicar, que no me logre
entender lo que yo le quiero explicar. Porque las clases tuvimos
gue hacerlas online, y por ejemplo no se escuchaba bien o no
entendia algo, y yo le decia “jpero preguntale a la tia!” y él le
decia “jtial, jtia!” y no lo escuchaban por tanto ruido y se ponia a
llorar, se me alteraba y yo jya Fernando cértalal. Al final,
terminaba enojada, irritada porque no sabia manejarlo.

Cuando comenzo6 la pandemia, primero miedo, han sido varias
emociones en realidad, miedo angustia, pena, de todo. Ahora ya
estoy como mas tranquila, siento mas tranquilidad. Nos hemos
ido adaptando a las circunstancias.

Desde que comenzamos, preocupacion, tranquilidad, calma y
caos jaja, estrés, creo que esas son como las que uno mas, como
las que mas he tenido y de tranquilidad.

Yo creo que angustia, lo que mas ha predominado en mi es la
angustia, es no saber qué va a pasar después, porque si ya era
dificil antes de la pandemia ahora con pandemia es totalmente
inhdspito, no sabemos qué va a pasar después.

iFrustracion! y también angustia de no saber que se venia, ver la
television y entrar en panico, todo lo asociaba a la Montserrat,
porque ella toca todo, todo se echa la boca, el qué voy a hacer

90



16

17

con ella, si no quiero usar mascarilla.

iMiedo! Mucho miedo y angustia de que no se contagiara, una se
puede cuidar... Fue un periodo de angustia constante en relacion
con mi hijo hubo un tiempo que no salia de la pieza con él,
desinfectaba todo

iTodas las emociones! preocupacion, estados felices, al principio
angustia y ansiedad de lo que estaba pasando, y qué iba a pasar,
porgue para nosotros esto es nuevo. Ahora me siento ansiosa
con las clases presenciales.

iMiedo! Me dio mucho miedo cuando comenz6 la ola de noticias,
estaba obsesionada con las noticias, hasta que en un punto deje
de mirar, porque estaban demasiado angustiadas con todo lo que
veia jcon todas las muertes!

Desesperacion, Frustracion emmm... igual he tenido emociones
positivas, pero en cuanto con mi hijo en el ambito escolar son
esas, frustracion y desesperaciones de repente, mucha.

A mi me trajo tranquilidad, por la sencilla razon que puede
trabajar con el Agustin. Yo siempre he trabajado con él, €l podia
estar conmigo y conocerlo méas, jeso me sirvid!, haberlo podido
conocer mas. Bueno, igual un poco de angustia por el riesgo de
contagiarnos, fue lo Unico, temor, angustia, de contagiarnos.

Me da tranquilidad que a mi hijo no le complique algo y que no le
den crisis, jyo feliz que no!, jfeliz que nunca le haya dado una
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10

E: ¢Qué emocidn
le produce que
esta situacion no
haya ocurrido?

crisis y nada tampoco!. jAlivio!, porque siento que no sé si sabria
como manejarlas si ocurrieran ese tipo de crisis.

Tranquilidad, porque a pesar de la pandemia, como te decia
anteriormente, pudimos salir a flote y gracias a dios no tuvo
episodios complicados como los que te contaba.

Me produce tranquilidad, porque no lo estamos haciendo bien
pero tampoco lo estamos haciendo mal, podriamos hacerlo mejor
jsiempre!.

Me siento muy relajada, me siento muy liviana y a antes no tenia
esta sensacion, me sentia culpable hasta de no poder
conectarme a una reunion de la Comunidad, pero ahora he
frenado la ansiedad.

11

12

13

Desborde
Emocional

Alguna situacion
en la cual se ha

sentido superado
emocionalmente

Bueno, con mucha frustracion, sentimiento de encierro y la falta
de apoyo externo, redes de apoyo, porque no podiamos
establecer mas nexos y contactos. Estoy como una olla a presion,
estoy muy mafosa, irritable con los nifios, con los cuatro en
general pero mas con mi hija mayor que tiene un trastorno bipolar
y ademas el TEA.

‘“Me mandaban las tareas, yo sentia que si no las hacia todas con
él, jél no iba a avanzar!. Eso me empez06 a frustrar jmucho!,
imucho!, porque él no estaba acostumbrado, nunca nos
habiamos sentado a hacer tareas, entonces era poco lo que él
me pescaba. Fueron como dos semanas en que jllore mucho!,
porque ya no daba mas.

iMiral, yo normalmente sufro como de estadillos de emociones,
gue pueden ser efusivos de alegria y otros que me tiran a piso,

Falta redes de
apoyo externo

Dificultad en
tareas escolares
con su hijo.

Agotamiento
debido a clases
virtuales.

Contagio de
COVID-19de sus
redes de apoyo
externo.
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por asi decirlo. Yo creo que la Unica forma en la que yo he
logrado salir, es como japagandome!, te lo voy a decir
literalmente, mando todo a la #%6/!!.

Me pasa mucho con los chiquillos por el tema de la escuela, estan
en clases todo el dia, todos los dias, haciendo tareas y a veces
es como jchao!, no los conecto en toda la semana, porque no
daban para mas. No los voy a estresar y no me voy a estresar yo,
igritandoles! O jgolpeandoles la mesa! para que el cabro chico
haga la tarea. Y eso ha sido lo que he aprendido en este tiempo,
antes de estallar apago todo y asi evito un estrés mayor, porque
ya he llegado a un punto maximo y espero no volver a llegar a
€eso.

Yo soy super ansiosa la verdad y con el tema de la pandemia fue
COmoO que se acrecentd un poco mas, entonces por ejemplo la
situacion mas me puso a mi en alerta fue cuando me avisa la nifia
gue la sefiora que hace aseo tenia COVID, luego la nifiera.
Entonces, me quede con mi papa que esta postrado
practicamente, mi mama y mi hijo, entonces era para mi mama
preocuparse de dos guaguas. Entonces... para mi ahi fue un
poquito dificil la situacién

Cuando no lograba que él me entendiera, me senti colapsada...
y llame a la tia y le dije que no le lograba ensefiar ni que me
entendiera y ahi fue cuando la tia me dijo “no este toda la mafiana
con él, este un ratito y vaya. Si no puede déjelo ahi nomas,
después veremos

Me siento agotada mentalmente, una vez tuve una crisis de
panico, sentia que no podia respirar y terminé llorando full. Me

Dificultad para
realizar tareas
escolares con su
hijo.

Crisis de panico.

Separacién
matrimonial.

Desestabilizacion
emocional con su
hija.

Ausencia de apoyo
en tareas
domésticas.

Mala experiencia
en atencion
meédica de su hijo.

Apoyo
psicoldgico.

Autorregulacion.
Apoyo en

Profesora
Diferencial.

93



17

calme sola, trato de salir a tomar aire.

Creo que la mochila me la saqué el dia que hablé con un abogado
de que me queria separar, porque a pesar de que él ya no
estaba en la casa, me controlaba y aunque uno no se da cuenta,
eso es violencia, que yo tenia normalizada, cuando me saqué
ese peso encima. Senti que en estos meses he estado
ordenando mi tiempo

Me ha costado, porque en varias situaciones me he
desestabilizado y me recuerdo que la Isi es pequeifiita, luego en
lanoche me viene el cargo de conciencia de que ella no tiene la
culpa.

Yo soy media maniatica del orden, entonces, ver por ejemplo el
fin de semana... porque yo en la semana tenia todo ordenado
porque éramos el Agustin y yo, entonces el fin de semana ver
gue no tenia apoyo de mi esposo en algo y yo subia y quedaba
confiada que él iba a cuidarlo (Agustin), yo bajaba y estaba la
escoba, ahi hubieron episodios antes de la pandemia y en la
pandemia igual que yo te puedo decir que jllore

De hecho, cuando lo he llevado a médico general de repente se
mueve 0 mueve Su pierna o como que empieza a tomar todo,
pero al dentista la primera vez que fuimos jyo lo deje nhomas!
porque ya me habia pasado varias veces que jtbmelo!, jsujételo!,
ique el nifio estd haciendo esto!... de partida estar esperando
mas de media hora que lo atiendan, entre y lo estén casi retando
para uno como mama es super complicado y le llegan sus
bajones.

Salir atomar aire.

Escuchar musica,
salir a caminar y
ver television.

Apoyo en
profesionales que
atienden a su hija.

Apoyo
psicoldgico.

Recurre al llanto
como desahogo.

Apoyo en la
Comunidad de
padres.

Orar.

Busqueda de
soledad.

Recurren al llanto
como desahogo.
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A: ¢;Como ha
combatido esta
situacién para
volver a un
estado de
estabilidad
emocional?

B: En caso de no
haber
experimentado
esta situacion
¢Porque
considera que
esto no ha
ocurrido?

Hice una medida de prevencion, y fui al psicélogo antes que
pasaran otras cosas, no llegue a tomar medicamentos ni nada
pero jsentia que iba a explotar!.

Es un momento donde no quiero ver a nadie, no quiero hablar
con nadie y jse acabé todo!, doy toda esa etapa por perdida y
luego empiezo de cero.

Llame a la tia y le dije “jtia, no puedo!” “ino le puedo ensefiar al
Fernando!”y mal... porque también le pase la pena y la angustia
a él. Llego un momento que me puse a llorar y llame a la tia.

Salir a la plaza a tomar aire, a dar una vuelta a la manzana.
Cuando estoy muy superada voy al campo. Pero siempre con él

Escucho musica. Si. Eso ocup6 mucho o el salir a caminar ahora,
bueno que ya hace un tiempo que ya se puede salir, salgo a
caminar, si no veo tele hasta tarde eso también como que me
ayuda en el fondo como a despejarme, a olvidar asi como a
desestresarme, como que veo tele eso también en las noches
leo.

La terapeutas de mi hija son parte yo creo fundamental del
proceso bueno que lleva ella y el proceso que llevo yo como
mama por que si bien ellas son las terapeutas de mi hija ellas ven
mas alla, osea si yo tengo algun problema, si yo me siento mal,
nose, yo las puedo llamar a la hora que yo necesite, mandarles
un mensaje ellas siempre estan ahi para poder apoyarme, para

Division de tareas
domésticas en la
dinamica familiar.

Colaboraciéon de la
madre en tareas
domésticas.

Participacién
familiar en tareas
domésticas.

Divisién de tareas
domésticas en la
dinamica familiar.

Ausencia de apoyo
familiar en tareas
domésticas.

Ausencia de apoyo
familiar en tareas
domeésticas.

Ausencia de apoyo
familiar en tareas
domésticas.
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poder contenerme, para poder guiarme en como puedo trabajar
con ella.

El psicdlogo. Estoy en un programa de la Comunidad que fueron
3 meses con psicélogo. Terapias grupales y a la vez terapias
individuales.

De repente, cuando me veo muy sobrepasada, llorg, pero tratd
de lo posible, de alejarme del lugar. Me voy afuera, tomo un poco
de aire, pero es una sensacion que continda, por mas que una se
vaya del lugar. A veces conversé con alguna persona que pase
por lo mismo, como en la Comunidad de Autismo, el apoyo es
muy importante, de cierta forma, converso con una mama qué
pasa lo mismo que tu, de tu hijo TEA

En mi familia somos cristianos y cuando me siento superada
emocionalmente oro y pido la oracién por nosotros.

Me trato de encerrar un rato, estar sola unos minutos, relajarme,
pensar cosas positivas y luego salgo a darle de nuevo, es como
eso.

Pienso que por mas que llore 0 me sienta mal, tengo que salir
adelante porque las cosas van a seguir igual y aunque me
echara a morir, con pena y angustia, tengo que ser fuerte porque
no gano nada con tirarme al suelo, en el momento abre llorado
dos minutos porque me sentia cansada, colapsada, pero
después jya!l, el hecho de llorar dos minutos me calmaba y seguia
adelante y después bajaba como si nada hubiera pasado.

Divisién de tareas
domésticas en la
dinamica familiar.

Ausencia de apoyo
familiar en tareas
domeésticas

Division de tareas
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para el cuidado de
hijo.

Necesidad de
apoyo externo
para el cuidado de
hijo.

Necesidad de
apoyo externo en
tareas escolares.

Necesidad de
apoyo externo en
labores
Domésticas.

Siente que
necesita apoyo
externo, pero no
tiene.

No siente la
necesidad del
apoyo externo.

-Necesidades de
apoyo externo en
el cuidado de la
hija.
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Necesidad de
apoyo en labores
domésticas
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12

13

Distribucién de
tareas
domeésticas.

De acuerdo con
las personas que
integran su
familia ¢ Como se
dividen los
quehaceres

del hogar dentro
de su dinamica
familiar?

Como todo es grande, las tareas las dividimos entre todos un
poco igual, aca tenemos hartos perros y jbien! nos repartimos las
tareas de la casa la verdad.

Mi mama es la que cocina y yo me encargo del aseo. En las
tardes, en el horario que Matias come yo me encargo del aseo
del primer piso y el fin de semana, es el dia de aseo profundo de
toda la casa. Por ejemplo, en el lavado y el planchado a mi mama
le gusta planchar, entonces casi siempre lo hace ella.

Normalmente lo asumo yo, lo que pasa es que mi pareja trabaja
por turno de 4x2 y trabaja todo el dia. Normalmente cuando él
esta aca si me ayuda en las cosas, pero debo admitir que yo soy
pesada en ese sentido porque me gusta que estén bien hechas
las cosas, entonces al final tenemos hartos problemas por lo
mismo. Mi hijo mayor me ayuda bastante, porque él se encarga
del aseo de su pieza, pero basicamente hago todo yo.

Sin ponernos de acuerdo, yo creo que estamos claritos en lo que
cada uno tiene que hacer. Ahora, con el tema de mi guagua ya
no puedo decir “iha tal hora me voy a levantar a hacer aseo!”, o
a veces en la mafhana estoy super cansada porque no he
dormido, entonces mi esposo los levanta, mi suegra como le digo,
ella nos ayuda totalmente jen todo!.

Normalmente, las cosas de la casa las hago yo, porque tengo un

Division de tareas
domésticas en la
dinamica familiar.

Colaboraciéon de la
madre en tareas
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TOC, porgue si no las hago yo, jno van a quedar bien! (risa). Igual
mi esposo me ayuda, pero normalmente las cosas las hago yo,
pero a veces yo hago las cosas y él ve a los chicos o yo veo a los
chicos y él hace las cosas, y asi nos vamos turnando.

En la casa soy yo la que cocino, ahora estoy mal de la espalda
asique no puedo hacer mucho aseo pero yo era la que ordenaba
la casa y todo eso.

Todo lo hago yo
En la mayoria yo

En la mafiana yo trabajo toda la mafana, hasta las una y ahi mi
mama se queda con mi hija, ahi ella la cuida ve el tema de la
comida y esas cosas y cuando yo ya llego a la casa yo ya me
dedico a ello. Jugar con ella, la prepar6 para ir a terapia, hacer
tarea. etc.

Los quehaceres del hogar, los realiz6 todos yo. Mi hija mayor
cuando esté aca en la casa, lava sus cosas. El afio pasado ella
me hizo colapsar, porque ella no hacia nada en la casa. Veia a
Su papa sin hacer nada en la casay ella tampoco ayudaba.

Mi hermana tiene su hija, yo tengo mi hijo, tengo una hermana de
13 afos y vivo con mis papas. Mi papa trabaja fuera de la casa
todo el dia y nos vamos dividiendo las cosas a medida que cada
uno pueda, en el dia se va viendo eso. El almuerzo lo hace quien
tenga tiempo y el aseo lo hace quien tenga disponibilidad en el
momento.

domésticas.
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domeésticas.
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Yo realizé la mayor parte, en cuanto a la Isi lo veo todo yo, pero
YO no juegos con la Isi, me dedico a hacer sus cosas, hacer las
tareas, el papéa es el que juega con ella, la hija siempre ha sido
apegada a mi y al papa, antes no lo tomaba muy en cuenta,
entonces el papa se dedico a realizar las actividades de juegos,
aprovecha de salir con él cuando él llega, lo espera para salir a
jugar. Todos los dias se da el tiempo de jugar con ella.

Nos dividimos los quehaceres del hogar, mi mama y mi tia cocina
y yo realizo las labores de limpieza y hogarefias de mi marido de
mi hijo y mias.

Yo siempre he hecho todo. Mi esposo, te puedo decir que unas
dos veces me ha lavado la loza desde que estamos casados.
Entonces yo soy la que se tiene que preocupar de la ropa de los
dos, la comida, jde todo! Y entrando a trabajar se complica todo,
porgue tienes menos tiempo. Ponte tu, yo antes tenia menos
peleas que ahora, porque antes yo estaba todo el dia, llegabamos
en la tarde a tomar once y como no estaba tan cansada, me
paraba, lavaba la loza, hacia todo.

Yo lo realizo todo, y muchas veces no alcanzo a hacer todo lo
gue tengo que hacer y eso me frustra mucho, eso es lo que me
enferma, de repente ver mi casa desordenada o ver que no
alcanzo a hacer las cosas, 0 ver que la cocina esta sucia y no
tengo tiempo o de repente mi hijo estd muy mafoso y no me da,
y en la noche estoy muy cansada, entonces esas son las cosas
gue me 5 frustran.

Lo estoy pensando para el otro afio, como me va a tocar volver
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B: En caso de no
recibirla
¢Considera que
la necesita? ¢ Por
qué?

presencial ahi tengo que tener a alguien, porque mi mama ya esta
jubilada pero no le puedo dejar todo el dia a el Mati a ella sola.

iSil Es que lo que pasa es que mis redes de apoyo siempre han
sido muy pocas, por lo mismo yo deje de trabajar y ahora volveré
a trabajar en un McDonald los fin de semana y ya tengo el
problema porque nose con quien dejare a los chiquillos.

En cuanto al cuidado de los chiquillos jno! (risa), porque soy un
poco desconfiada en ese sentido. A pesar, de que si trabaje como
nifiera en algin momento, pero por ejemplo si tuviera la
oportunidad de pedirle no se a una educadora, que pudiera
ayudarme aunque sea una hora con el Andrés, porque uno no
tiene el estudio entonces poder manejar las tareas de él, en ese
sentido jsi! si podria ser.

iNo!, es que yo no soy de traer gente extrafia a la casa, igual he
tenido a personas que me han ayudado a hacer las cosas de la
casa, pero yo siento que no es lo mismo que lo haga yo. Porque
aparte, nadie va a cuidar tu casa y tus cosas como lo haces tu.

jObvio! me gustaria, porque el sacarte el peso de no hacer el
aseo y después estar mas tranquila y decir “jya! jvoy a ir a estar
con el Fernando!”, pero ya no voy a estar pensando que tengo
gue bajar hacer la cama, tengo desordenado el comedor, tengo
que lavar la loza... {Te sacas ese peso!, descansas en que la otra
persona lo va hacer entonces te da una tranquilidad que te hace
bien a ti.

Siempre considero que la necesito, por temas econdmicos no lo
tengo, como no puedo trabajar no tengo ingresos

Necesidad de
apoyo externo
para realizar
labores
domésticas

Necesidades de
apoyo externo en
el cuidado de la
hija.

Necesidad de
apoyo en labores
domeésticas

Necesidad de
apoyo en labores
domésticas
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No ha sido algo necesario que valla alguien mas ayudarme, de
repente uno dice, bucha las tipicas cosas de "podria haber
alguien aqui que ayudara o que hiciera las cosas" y contratar a
alguien, pero no, no lo hemos necesitado, no lo veo como una
alternativa en el presente.

Considero que si la necesito, porgue en ocasiones mi casa, como
gue hubiesen reventado una bomba atémica, porque hay mucho
desorden. Pero es poco el tiempo que tengo para pasar con
Montserrat, entonces el tiempo que tengo lo aprovechdé con ella'y
los fines de semanas traté de ordenar de forma general.

Considero que méas que ayuda para las labores propias del hogar,
necesito alguien que me ayude con la Isi, aunque sea una o dos
horas al dia. Que alguien la cuide y juegue con ella.

iObvio que si!, yo a una nana para lo que la dejaria seria para
gue me hiciera las cosas y yo preocuparme del Agus. No me
gustaria tenerle al Agus una nifiera, solo la contrataria para que
me hiciera las cosas, porgue yo encuentro que nadie cria mejor
al hijo que la mama4, porque uno los conoce, juno los mira y sabe
lo que les pasal

No, trate de buscar a alguien, pero nadie quiere trabajar, siento
gue necesito esa ayuda, aparte yo trabajo en el negocio en mi
casa, entonces estoy en el negocio.

Condiciones

De acuerdo con

generales ante algunas

crisis de sus

investigaciones,

Estan en lo correcto, es asi, se ajustan a mirealidad, todo es mas
complicado en el colegio.

Crisis asociadas al
ambito escolar.
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hijos/as
durante la
pandemia

las personas con
Trastorno del
Espectro Autista
durante la
pandemia han
aumentado sus
crisis
relacionadas
con el estrés,
ansiedad,
irritabilidad y
conductas
estereotipadas,
entre otras.

Por lo tanto, los
indices de estrés
y agotamiento
han aumentado
en ladinamica
familiar.

A: ¢Cudl es su
visidon respecto a
lo que estos
autores
plantean?

Empieza una cosa de descompensacion por el encierro, por
estar aqui, vienen los miedos, viene el susto, entonces tiene
mucho sentido lo que me menciona.

Cuando empez6 la pandemia a modo personal nosotros, nuestra
rutina se desbando como por 2 meses, volvimos otra vez de que
la nifia en la noche se durmiera tarde, no queria comer, perdio
Su rutina, hasta que llegue a un punto que dije jno poh si ya
basta!, porque o sino yo no voy a poder mas porqgue yo la verdad
no daba mas con la rutina, porque no habia un orden no tenia,
mi hija no tenia por donde agarrar.

Eso es totalmente real, aca Lucas tiene conductas
estereotipadas, sobre todo el aleteo, girar, caminar y saltar,
gritos acompafiados de movimiento, se golpea, no por auto
agredirse, sino por autorregulacion. El nivel de ansiedad y
frustracion que sufre Lucas es aun mas alto que en un periodo
de no confinamientos y cuarentena

“Nos ha pasado todo lo que me nombré. Las conductas
estereotipadas aumentaron, antes el aleteo lo tenia una vez por
semana, dia por medio, ahora es todos los dias y a cada rato.
La Isi ha tenido varias descompensaciones, ahora reacciona
gritando cuando quiere algo grita y antes no lo hacia"

Han aumentado las crisis de angustia, de hecho, me tocé llevarlo
al neurdlogo y psicélogo por el tema, pero casi todo estaba
relacionado con el colegio, pero solo eso, eso han sido los
aumentos que yo he notado en él, como que se desesperaba por
las tareas que no las podia hacer

Crisis por
confinamiento.

Desregularizacion
en el suefo,
pérdida de apetito
y desorden en la
rutina.

Aumento de
Conductas
estereotipadas.

Autoagresion para
autorregularse.

Aumento de
conductas
estereotipadas.

Descompensacion
esy gritos.

Aumento de crisis
de angustia por el
colegio.

Aumento de
irritabilidad.
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Yo lo llevaba al parque, donde un tiempo lo lleve por dos meses
todos los dias a la costanera y lo hacia caminar una hora todas
las mafanas y jte juro! que hasta con eso andaba a veces un
poquito mas irritable, y lo bafiaba porque se suponia que tenia
gue haber quedado relajado después de haber caminado tanto,
pero aun asi andaba irritable y tenia que salir con él y ahi se le
pasaba.

Mira, yo la verdad, el caso del Matias, es un chico que tiene
autismo intermedio nivel dos.

El habla pero no funcional cien por ciento, sino méas bien utiliza la
ecolalia para comunicarse,

ecolalia de monos que ve en el tablet, pero Matias gracias a dios
no tiene grandes crisis.

Entonces, yo diria que lo que tiene hoy en dia son mafas de
cualquier nifio, porque se pueden

sacar automaticamente jya!, entonces para mi y como te dije
anteriormente la vida de Matias

contindo siendo normal en gran parte... jSi! obviamente creo que
no le afecto tanto.

iSi!, en la Coni se ha incrementado mucho, pierde el control muy
facil, el problema es que los otros dos hermanos también gritan y
pelean y se me provoca que ellos le copiaron el comportamiento
a la Coni, porque jya esta bien!, yo entiendo que a la Coni hay
cosas que la descontrolan y la trato de proteger de esos estimulos
que le provocan crisis.

Bueno, el estar en la casa va aumentar que estén estresados.
Con Andrés, me pasa mucho que a veces 0 muchas veces no
logro descifrar que es lo que le esta pasando, pero si ha tenido

No hubo aumento
de crisis.

Aumento de crisis
y pérdida de
control.

Aumento crisis de
angustia.

Vivienda amplia.

Rutinas diarias
establecidas.

Rutinas claras.
Entorno familiar.

Adaptacién al
entorno familiar.
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En caso de que
su hijo/a no haya
experimentado
algun tipo de
crisis como las
mencionadas
anteriormente ¢A
gqué causas
atribuye usted
gue estas no se
hayan
manifestado?

episodios mas “angustiosos” por asi decirlo, y hemos tenido que
ver el tema con psicélogo también porque ha presentado sobre
todo en las noches, él dice que le viene algo como tristeza o
como que siente el pecho raro y esas son puras angustias que le
vienen llegando durante el dia.

Bueno, como le comentaba, yo tengo los espacios, tengo los
medios gracias a dios, me acompafian varias cosas que me
ayudan, jque me han ayudado la verdad! Entonces yo creo, que
una de las cosas que no me he sentido afectada, la mayor parte
es en eso, cuando dicen que se estresan por muchas cosas y
yo sé que la condicion de cada nifio es diferente

En mi caso, la Martina tiene déficit atencional sin hiperactividad,
entonces la Marti es muy tranquilita, no tiene momentos de
irritabilidad, ella es super plana, apegada a las normas, a la
rutina, entonces para ella tener clases via zoom bajo
notablemente sus niveles de ansiedad.

Yo creo que puede ser cierto si uno no sabe como llevarles la
rutina. Hay que tenerles una rutina muy marcada, o al menos
eso es lo que a mi me ha resultado y tenerle una rutina super
clara.

iMiral, yo creo que va en el entorno del nifio, los nifios son muy
susceptibles y eso tu lo debes saber, los nifiitos son como
esponjas jabsorben todo!, sobre todo los nifios que tienen TEA,
entonces yo creo que va en el entorno y la seguridad que tu le
entregues a tu hijo, yo puedo estar muy insegura en algunas
cosas pero isiempre intento entregar seguridad a mis hijos!,
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jporque si yo estoy bien, mis hijos estaran bien!, jsi yo estoy
calmada, mis hijos van a estar calmados!.

Lo que pasa, es que yo ahi no estaria de acuerdo, porque con
Fernando siempre hemos sido los tres, entonces €l no noto un
cambio mas alla de no ir a clases nomas.

Con la terapeuta le hicimos a Monserrat un calendario de
anticipacion, con todos los dias de la semana, con imagenes
pequefias de las cosas del dia.

Apoyos en
contencioén
emocional.

Para cuidadores
primarios que
estan a cargo de
personas con
Trastorno del
Espectro Autista,
el sobrellevar una
crisis
experimentada
por su hijo/hija es
una situacion
emocionalmente
compleja. Basado
en su experiencia
¢ Qué tipo de
contencion
familiar ha
recibido usted

Los papéas lo ven un poco lejano, los hombres, porque estan
trabajando y mas encima cosas de la mente... entonces jno!, lo
ven extrafio. jTodo recae en la mama! y jnunca tuve ayuda de
nada!

iMi mama!, ella vive conmigo y esta mas con él, porque yo paso
mucho rato aqui mismo haciendo mis clases entonces ella esta
mas con él

iNingunal!, de parte del papa es jnulal, primero porque estuvimos
casi un afio sin visitas, él se la llevaba donde semana por medio,
no viene para aca y tampoco se ha retomado como se hacia
normalmente por el tema de la pandemia y porque él no quiere,
o me dice “jeste fin de semana no puedo!, “jvoy a salir aqui o alla!
etc, pero en el momento de las crisis, es ver a una nifia de 8 afios
llorando y a un tipo de 30 afios gritando jquién grita mas fuerte!

El apoyo del papa del Matias, de mis papas y de mi hermana fue

Calendario de
anticipacion.

Apoyo profesional
Apoyo familiar

Apoyo
autogestionado

Ausenciade
apoyos.

Ausenciade
contencioén
familiar.

Contencién
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ante estas
situaciones?

fundamental jSii! Mucha, cien por ciento, el papa para el Matias
que también, aunque es de Los Angeles, él viaja, viaj6é durante
toda la pandemia, se cuid6 mucho por lo mismo para seguir
viendo a su hijo.

Si no estoy yo para calmar la situacion o si me estoy alterando yo
al final mi esposo lo hace, y si no esta mi esposo lo hago, y jahora!
si ya estamos los dos super sobrepasados con la situacion mi
suegra es super buena conteniéndolo, porque ha estado presente
en la crianza del Andrés desde chiquitito, entonces ella sabe igual
como controlarlo pero lo que le sirve a ella, no me va a servir a
mi ni le va a servir a mi esposo.

Mi hijo mayor me ayuda harto, él lo entiende a veces mas que yo.
Le habla y me ayuda harto con su hermano y lo cuida harto.

La verdad es que mi mayor contencion es mi mama, mi mama es
mi mayor contencién, porque es la Unica que entiende y es
consciente de lo que pasa, porgue con ella estuve todo el proceso
del diagnostico con la Coni, con ella vivimos todo el proceso de
diagnéstico.

En temas de contencion por el lado de mi familia no es mucho,
solo mis primos entienden un poco porgue ellos han leido harto
del tema, también Catherine, su hermana, igual entiende harto y
la tiene muy regalona, pero Monserrat le hace caso y negocia
cosas con ella.

El rol de ellos es una contencién emocional, pero desde un punto
de vista del regaloneo con Lucas, pero lo duro se lo lleva una
como mama, papa. Esas situaciones son mi responsabilidad.
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Tengo cero contenciones emocionales de parte de mi familia. a
veces lo converso con otra mamita cuando colapso, se lo
comento y me dan el apoyo porque ellas también le han pasado.

Tengo cero contenciones emocionales de parte de mi familia. a
veces lo converso con otra mamita cuando colapso, se lo
comento y me dan el apoyo porque ellas también le han pasado.

No existe ningun tipo de contencién emocional por que en mi casa
vivimos muchas personas, por lo que no nos apoyamos mucho
en ese sentido.

Yo creo que no tengo, lo he pensado otras veces, pero tengo que
contenerme sola nomas y si igual me aferro a mi papa hablamos
de algun otro tema y me distraigo.

Yo hablaba con mi esposo, me ponia a llorar y le decia “jno me
quiero sentir mala mama!”, porque uno termina enojandose,
retandolo aun consciente de su condicién y de que a él le cuesta
mas.

No nadie, si, no porque aqui nomas somos mi maridoy yo y la
Unica persona que podria ser como contencidon es mi mamay que
no vive con nosotros, y tampoco sé si ella sabria hacer algo o no,
seria mas cadtico todavia.

En mi caso, me contengo sola y bueno mi familia me dice "nada
gue hacerle pues gorda" y mi esposo me dice que no me puedo
echar a morir porque yo tengo un hijo con discapacidad y no
puedo echarme a morir, porque me dice "imaginate me echo a
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B: ¢A qué tipo de
apoyo externo, ya
sea psicoldgico,
psiquiatrico,
alternativo, grupo
de apoyo,

entre otros, ha
acudido para
afrontar estas
crisis?

morir yo, jno podemos gorda, tenemos que ser fuertes!”,
entonces ahi Esteban muchas veces me ha consolado, me dice
gue vaya para donde mi mama, porque él se da cuenta cuando
ando irritable por todo el dia que pasaba con el agus y ahi yo
partia donde mi mamay el hecho de conversar con ella me hacia
muy bien.

Yo antes pertenecia a un grupo del hospital de nifios con TEA, y
habia muchos papitos que contaban historias de los nifios. Lo que
pasa es que algunos después terminaban en psiquiatria,
avanzaban y empezaban a ponerse violentos, les pegaban a las
mamas, algunos que tomaban el cuchillo y jque te quiero matar!...
ino! habian muchas historias que yo quede muy impactada.

Me inscribi en una asociacion chilena del trastorno de bipolaridad
y ahi estamos en una ayuda de pares, jyo ayudo a mamas,
familiares de personas con trastorno bipolar, me psicoeduque
entonces entiendo lo que es la hipomania, la depresion, los
medicamentos, antipsicoticos, jestoy una expertal. Y en el TEA
también, estoy en una fundacion que se llama Aspi Chile y estoy
en un grupo de mamas de niflas TEA y este grupito que son 4
mamas, nos juntamos los viernes y vemos que temas van hablar
nuestras hijas el domingo. Yo pertenezco a PRAIS, el Programa
de Reparacion, entonces yo asisti a psicéloga totalmente gratis,
10 sesiones y yo lo busque como en forma preventiva.

El apoyo de la psicologa en la escuela y también a través de la
escuela se formé wuna organizacibn que se llama
“TEACOMPANO” y son puros papas de nifios TEA, y ha sido
super bueno porque nos damos tips de como hacerlo en cada

especializados,
por la priorizacion
de hijo(a) con TEA.
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situacion, datos de equipamientos para terapias, intercambiamos
libros y en realidad jha sido super bueno ser parte de eso!. Hay
mamas que llevan afios en esto y ya han recorrido un camino de
varios afos y que te va ayudando en como lo han hecho en
situaciones que uno esta recién empezando a vivir.

Estamos en un grupo de apoyo de madres de nifios con autismo,
donde nos reunimos los viernes y ahi hablamos de lo que nos
paso en la semanay todo eso, jnos ayudamos!. Fuera de eso, yo
he buscado ayuda psicoldgica he ido al consultorio o ver algo
particular. jParticular, es imposible!, porque me dicen que tengo
que tener minimo una sesion a la semana y fijate que no tengo
30 0 40 lucas a la semana para estar pagando!, jno puedo!. Y en
el consultorio, estan viendo solo los casos mas graves, entonces
yo les digo “;a quién tengo que matar yo para que ustedes me
puedan atender?, jme quedan mirando asi....! porque yo soy
super franca para decir las cosas, pero jcuestal, porque al final
me “enrrabeo” mas porque no se llega a nada y no he buscado
mas ayuda

iSi! la verdad es que hace poquito estoy yendo a unas sesiones
gue son como algo para equilibrar las emociones, porque es
probable que yo me haga la fuerte y esté super bien, pero a lo
mejor es probable que algo en mi esté funcionando mal.

Bueno, aparte de la comunidad que igual es harto apoyo porque
vamos conversando, vamos viendo que apoyos nos pueden
servir segun la experiencia de cada una y en este momento ya
estoy esperando la hora de psic6logo, que nos van a empezar a
tratar por eso lado igual.
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Estuvimos con apoyo psicolégico por la comunidad, una
profesora diferencial y asistente social. Aparte de ese apoyo de
la comunidad no he tenido ninguno. Senti que me sirvié para
abordar el tema de la pandemia.

Estuvimos con apoyo psicolégico por la comunidad, una
profesora diferencial y asistente social. Aparte de ese apoyo de
la comunidad no he tenido ninguno. Senti que me sirvid para
abordar el tema de la pandemia.

iYo no!, no nada.

Este dltimo tiempo estuve haciendo aromaterapia para poder
conciliar el suefio con Coni porque también tiene problema de
terrores nocturnos entonces también estamos probando con
aromaterapia por las noches yo para poder desestresarme un
poco y la verdad es que ha funcionado, es como un buen escape.

No tengo ningun otro tipo de apoyo aparte del psicélogo de la
Comunidad, he aprendido a afrontar sola esta crisis, pero dentro
de todo la Monserrat no tiene tantas crisis, y he aprendido a
conocer a mi hija entonces evito estimulos que la pueden llevar a
una crisis.

Aparte de la Comunidad, no recibo ningun otro tipo de ayuda
externa, pero no es porque no lo necesite.

Aparte de la Comunidad, no tengo ningun tipo de apoyo externo,
pero siento que la Comunidad me ha servido completamente
porque estamos en la misma sintonia, porque ahi compartimos
nuestras experiencias.
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C: En el caso de
no contar con
ningun tipo de
apoyo de los
anteriormente
mencionados,

¢ Considera usted
gue lo necesita?
y ¢Porque no
cuenta con estos
apoyos?

iNo!, yo no estoy ingresada en nada.

Fui al psicélogo, porque estoy muy estresada, estoy como con
una urticaria nerviosa que se me declaré hace como tres afios y
estoy ahi con la psicéloga. Pero el tema es que este consultorio
es muy lento, te dicen ya te vamos a llamar y luego pasan dos
meses Yy no te llaman entonces es asi, me atiendo por el sistema
publico y la verdad tuve una terapia, pero siento que no me sirvio
nada.

Asisto al psicélogo hace tres meses y pertenezco a la comunidad
de autismo de Nacimiento, siento que la terapia con el psicélogo
me ha ayudado bastante y la pandemia me sirvié para darme
cuenta que si necesitaba un psicologo.

Pero después no pude seguir yendo, porque a mi me absorbe el
negocio y la casa. Y ese ha sido el unico, nunca mas he tenido
otro apoyo.

La verdad... Porque no me alcanza el tiempo, siempre dejandolo
de lado, esta el con quién dejé a Lucas, en que horario me
acomoda mas, de donde saco plata, porque es un gasto y el
dinero que no prioriza siempre es para la intervencion de Lucas.

iSil Me gustaria, pero que pasa, ahi tendriamos que entrar a
pagar ese apoyo y entre yo o el Fernando jprefiero el Fernando!,
porque lo necesita mas que yo.
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Desafios
educativos de
las madres
durante la
pandemia

El ambito
educativo, ha
sido un area que
ha experimentado
cambios
significativos de
acuerdo

con la modalidad
impartida por los
establecimientos
educacionales
durante este
periodo de
pandemia. Segun
Su experiencia,
¢,Cual ha sido el
mayor desafio
gue ha
enfrentado en
relacion

con este ambito?

Fui al psicélogo, porque estoy muy estresada, estoy como con
una urticaria nerviosa que se me declaré hace como tres afios y
estoy ahi con la psicéloga. Pero el tema es que este consultorio
es muy lento, te dicen ya te vamos a llamar y luego pasan dos
meses y no te llaman entonces es asi, me atiendo por el sistema
publico y la verdad tuve una terapia, pero siento que no me sirvio
nada.

El desafio, ha sido que con decirte que yo ni sabia jque hacia un
terapeuta ocupacional!, partiendo de esa base jno sabia nada!
y tener que hacer de fonoaudiologa, kinesidloga y de profesora,
cumplir todos esos roles, al principio jfue super agobiante!. He
ido agarrando el ritmo y ya llevamos 7 u 8 meses en esto y he
logrado trabajar sin sentir ya esa presion en el fondo.

Yo creo que no he tenido un desafio educativo propiamente tal,
mas que nada apoyarla en hacer presentaciones, eso le cuesta.
Tratamos de grabarnos y asi no lo hace en vivo y ahi le sale jlo
youtuber! y todo eso

"Sin embargo, para mi el desafio ha sido que Matias pueda
avanzar en el tema académico, porque las sesiones de terapeuta
y

fonoaudidlogo van por otro carril, yo te hablo de tareas de la letra
A, letra E, letra I... a tomar el lapiz, aprender a responder a la
profesora o entender un texto o libro y que él pueda relacionarlo
son los desafios que yo tengo.y es que yo quiero ver que vamos
hacer con

Matias porque es la base para lo que viene después.”

Yo creo que laforma en como se ensefian los contenidos, porque
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he intentado ensefarle en la manera que yo aprendi, por
ejemplo, matematica o lenguaje, y resulta que me pillo con una
forma totalmente distinta, porque si yo le explico de una forma 'y
la profesora de otra solo lo voy a confundir.

iEnsenarle a leer! porque yo no soy educadora diferencial,
entonces para mi ensefarle a leer al Ignacio, yo le ensefio como
me ensefiaron a mi... con el silabario y juntar las palabras, hacer
juegos y como a €l le gusta estar conectado a su Tablet yo ahi
por ese lado le buscaba juegos

En las clases de lenguaje, jFernando anota!, jescribe! o que
tenia que comprender... y €l no comprende cosas que no son
tangibles, que no se tocan. Entonces, jcémo le explico yo a él!,
se lo explicaba una y mil veces y como uno es papa, no tiene
esa paciencia de profesora... 6sea, yo tengo la paciencia y
ensefio como mama, entonces no tengo técnicas ni nada para
ensefar. Yo ensefio como le ensefie a mis otros hijos, y eso a
mi me complicaba mucho. Al final, yo sentia que no le estaba
aportando y le traspasaba mi frustracion a él...

Fue muy dificil para mi el afio pasado porque Julian no se conecto
nada, no adquirié casi nhada de aprendizaje y este afio me toco
hablar con el colegio porque estabamos en abril y no habia
profesora diferencial por lo que tuve que enviar una carta y
después se pusieron las pilas.

Es complicado porque todo es nuevo, las materias ya no son las
mismas, entonces cuesta muchisimo tratar de poder nivelar un
poquito lo que hacen los profesores y profesoras, cuesta.
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La verdad que con Constanza los mayores desafios que hemos
tenido lo de hablar completamente crear oraciones, al ailo desde
gue empezamos las terapias fonoaudibélogas, la conita empez6
hablar, que eso ya era harto, de decir 5 palabras, pasamos a
decir 20 y no me di ni cuenta cuando ya ibamos en la 100
entonces son cosas que nose como describir la emocion, en el
area de la terapeuta ocupacional, comenzé a soportar cosas,
con sentir el pasto, la arena la tierra que ahora ya le encanta,
saltar en los charcos de lodo como hace ella...

Uno de los desafios fue cuando la tuve que postular por el
sistema de admision escolar, porque mayor informaciéon no
habia por pandemia no se podia ir a preguntar empecé a buscar
y el colegio tenia un programa PIE y tenia continuidad escolar
gue era una de las cosas que mas me importaba porque
Constanza, el neurdlogo y la terapeuta me dijeron que ella podia
estar en un colegio regular si la potenciamos de buena forma.

Mi mayor desafio es lograr que Montserrat realice las tareas, el
tratar de ir a la par con el resto de sus compaferos que estan
en clase. El que escriba en las clases, pero para escribir tiene
dificultades motrices para tomar el lapiz.

No he tenido grandes desafios, no me ha costado mucho
adaptarme. Si me costé al principio de que la Isi llevara el ritmo
de que tenia que hacer tareas, porque Isidora alcanzé a ir solo
dos semanas presencial a Prekinder. Ahora ya hace las tareas,
le cuesta, pero por lo menos las termina. La rutina fue mas lo
que me costod, que se adaptara Isidora. Lo Unico que yo quiero es
que Isidora vuelva a clases, estoy dispuesta a arriesgarme, pero
necesito que vuelva a clases porque el dafio va a ser tremendo
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para ella.

Como mama... ser su profesora ha sido muy dificil, ensefarle,
porque me frustro con mucha facilidad, pero ahora en el colegio
gue estoy, siento que saben bien para donde va la micro con ély
me han ayudado bajar mis revoluciones...

Mi mayor desafio... la verdad mi hijo hasta el afio anterior yo le
ayudaba en todo con las tareas, estudiaba con él, pero este afo
me Vi tan sobrepasada, que yo le dije Yordy, este afio vas tu solo
y me cumplié, pero excelentemente, asique le fue super bien,
pero asi como mayor desafio, contenerlo creo yo cuando le
venian sus crisis y no entendia, tratar de ayudarlo cuando no
entendia alguna tarea, tratar de yo comunicarme con los
profesores para ayudarlo mas.

Bueno, el desafio yo creo que fue no haberle ensefiado mas las
letras, los numeros, porque yo le ensefie algunas letras y
nameros, pero después ya se le olvidaron y hoy creo que si
hubiese tenido mas herramientas, el Agustin hubiese aprendido
mas de lo que alcanzo aprender.

10

11

Actividades de
ocio y tiempo
libre

¢, Qué actividades
de ocio y tiempo
libre fuera de la
rutina diaria,
realiza de forma
independiente?

La verdad, no he tenido tiempo para hacer eso. He querido
hacerlo, pero no me ha dado el tiempo jpara nada!

Salia 1 hora al dia a andar en bicicleta en la carretera, como no
era deporte en grupo yo podia hacerlo, aunque hubiese
cuarentena igual me escapaba por la carretera y pedaleaba 20
kilbmetros aqui...

Ausencia de
herramientas
pedagogicas.

No realiza por falta
de tiempo.

Andar en bicicleta.
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Lo Unico que hago, es que casi todas las tardes con mi hijo mayor,
vemos peliculas o series y ese es como el tiempo entre comillas
gue yo tengo y en ese tiempo yo bordo. En la noche después que
Matias se duerme, yo leo, se me hizo un habito, jno me puedo
acostar si no leo aunque sean 10 minutos! y eso es lo Unico que
hago...

Yo salia una vez cada quince dias, que de hecho hasta el pan lo
compraba congelado, y jno!, al contrario, por ejemplo, tengo un
montén de libros que me compré supuestamente para leerlos y
disfrutarlos y jno! ahi estan cerrados, guardados hasta en sus
bolsitas. No vi series, no vi peliculas, jnada!

"Reuniones familiares nomas, somos muy poquitos, somos bien
‘achoclonados”, entonces nos juntdbamos los fines de semana
con mi familia y eso era todo. Tengo dos hermanas, entonces
nos juntdbamos ahi y eso también era una distraccion para
Matias estar con sus primos.

"Mmm no... pero porque, a ver como me explico... soy como
muy... con mis actividades, para que tengan mayor sentido o me
entretengan mas a mi, tienen que ser con los chiquillos.
Entonces a mi me entretiene bastante estar con ellos. Entonces,
cuando estoy sola no hayo mucho que hacer, no es como “ay,
hoy dia voy... por ultimo ir a la plaza”, no es como que sienta
esa necesidad, pero obviamente es super aceptable la mama que
necesita tener un tiempo para ella, pero yo no siento como esa
necesidad de estar como sola, de hecho, me siento peor cuando
estoy sola que cuando estoy con los chiquillos.”

De ocio podriamos decir que, bueno yo le encargue a mi esposo,

Ver peliculas o
series.

Bordar.
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ocio.
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como él tiene mayor facilidad de salir fuera de Los Angeles, le
encargaba monitos de yeso y me puse a pintar monitos en yeso,
que hacia jbuuu! que no pintaba en yeso hace mil afios atras,
asique lo retome, jretome varias cosas!

Me gustan mucho las manualidades, entonces me puse a tejer a
palillo y a crochet. En el verano hago mosaicos y tome un curso
de telar mapuche, pero lo termine a medias porque al final
pasaron hartas cosas y por la misma pandemia no se pudieron
hacer mas cosas, pero hice varios tejidos que me pidieron. De
repente me pegaba mi tuto, le decia a mi esposo: “ime voy a ir
a flojear un rato!” porque necesitaba desconectarme. Entonces si
tuve mis ratitos de ocio, para mi y mis manualidades son como
terapias porque tu estas metida en ellas, pensando que color
VOy a usar, que voy a hacer.

“No realizo nada... estoy al 100 % al cuidado de mi hijo. Es mas
gue nada por tiempo.

Siento la necesidad de hacer otras cosas, pero no puedo, porque
no tengo red de apoyo familiar, y no lo puedo dejar al cuidado
de nadie, porgue nadie lo entiende, hasta el papa se le dificulta
estar con el ...

Gimnasia, ejercicio eso es como la actividad fuera y que es como
para mi. Trato de que sea todos los dias, de lunes a viernes por
lo menos y el domingo, pero por lo general de lunes a viernes.
Son 2 horas...

Me encanta leer la Isabel Allende, también bordo, y lo retome en
mayo del afio pasado antes del dia de las madres. Y ahora estoy
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leyendo la Pilar Sordo, Bienvenido dolor.

Salgo un ratito, me junto con una amiga, salgo en bicicleta. Es
relativo, una vez a la semana, generalmente un ratito, me cuesta
dejar a Lucas si, mas porque es una persona de mucho cuidado...

“No realizé ninguna actividad de forma independiente. A veces
me junto 10 o 15 minutos con una amiga a la pasadita. Nos
hemos juntado con la mitad de la Comunidad 3 o 4 veces.

Todas las otras vias de escape son con la Isi, salir a dar una
vuelta con ellay el papa, pero no yo sola.

Mi tiempo de ocio es ir al supermercado porque ella se queda con
el papa ahi me puedo relajar. De no estar alerta constantemente
conlalSl...

“No realizo ninguna actividad fuera de la rutina diaria, solo veo
Netflix 0 amazon, ahora estoy viendo una serie en Netflix que se
llama big bang tedry y lo realizo todos los dias un ratito en forma
de premio, no me gusta realizar actividades al aire libre.

No realizamos ninguna, por falta de tiempo, en familia salimos a
caminar como una vez ala semana mas 0 menos.

Puedo decirte que jno!, ni ir a la peluqueria, hacerte las ufas...
inadal. Es qgue mira, nose si seré egoista, pero hubieron
momentos en que Esteban (marido), me decia : "¢ Gorda, vamos
a ver a mi mama?" y yo le decia "jgordo, déjame con el Agustin
y anda ta!", pero no dejarselo a Esteban y no por que piense que
le va a hacer algo, pero tengo ese pensamiento de que jnadie
lo va a cuidar mejor que yo!, jexcepto mi mama!, porque a mi
mama se lo dejo con los ojos cerrados. Esteban de repente me
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da la opcién, jsale con las chiquillas! me decia y yo jno!. Tengo
amigas de la universidad que son familiares de Esteban y
tampoco salgo con ellas, es que yo siento como culpa, de que
yo salgo y los dejo a los dos solos en la casa, porque es como
iyo lo estoy pasando bien, y tengo a mi hijo en la casa tirado!
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¢, Cudl es su
visidn respecto al
rol que ha
asumido el
Profesor/a
Diferencial
durante esta
modalidad de
educacion
remota?

Queja la verdad no tengo, porque sé que a ellos igual se les ha
hecho dificil, tuvieron que cambiar muchas cosas para poder
ensefarles a través de una pantalla. Yo creo que estan
trabajando mucho mas, que cuando estaban en el colegio,
porque es mas dificil preparar material y enviarlo por esta via, que
preparar material y ponerlo en algo fisico y jexplicarselo delante
de ellos!, y ahora traspasarlo por esta pantalla.

Me pasa, que la veo jmuy pasival, me pasa que mi
psicopedagoga tuvo que mandar un informe describiendo como
era la Martina. Siento que jya!, estamos lejanos asi via zoom y
gue en marzo era todo via remota, pero hay instancias como
estas jdonde ta también puedes conocer al nifio!l. Entonces,
siento que se nos pasé jtoda la responsabilidad a nosotros aqui
en la casal.

Mire, siento que las tareas que le mandan al Mati son muy
avanzadas al nivel que tiene Matias, pero ella es jsuper cercana!,
jsiempre esta preguntando! o cuando uno le manda un correo, un
WhatsApp ella responde altiro, todas las dudas que uno tenga,
cualquier retroalimentacion ella la da de los videos que uno le
manda pero jha estado super presente.

iNo, malo!, porque hemos tenido todos estos problemas, de
criterios, de llevar la situacion y la poca flexibilidad de llevar todas
estas cosas. En lenguaje y matematica, sobre todo en
matematica, a veces la Coni no entiende algo y la profesora no
cambia mucho las cosas para volver a ensefiarle o no utiliza
cosas mas didacticas para que ella entienda.

Yo creo que falta un poquito de especialidad o de conocer a los
nifos autistas, porque jnose! Yo en la calle veo a un nifio con

Dependencia de
estar con sus
hijos.

Conformidad/valor
acion con trabajo
de profesor
diferencial.

Percepcion de rol
pasivo.

Rol presente.

Falta de
flexibilidad,
especialidad en
TEA.

Conformidad del
rol del profesor
diferencial.

Comunicacion
activa con
profesora
diferencial.

Preocupacion por
parte de profesora
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ciertas caracteristicas y me doy cuenta altiro que tiene rasgos
autistas, entonces yo digo jcomo una profesora que se supone
gue estudio para eso, no sabe o0 no tiene esa pasion para trabajar
con estos nifos, es terrible!, ja mi me molesta!, jme agota!

Hay una profesora que esta a cargo de Matias en la escuela,
bueno Matias esta en el plan PIE, entonces hay una profesora
diferencial a cargo y ella es quien se encarga de hacerle las
tareas y enviarsela cada nuevo trimestre jya! Y ella va

desarrollando... jqué sé yo! ‘“trabajar habilidades tanto”, “al otro
dia tanto”y asi ella manda las tareas plastificadas jmuy lindas!.

iEs un siete latia!, incluso yo la he llamado a las ocho de la hoche
o le mando un WhatsApp porque a esa hora el Ignacio me pesca
para hacer sus cosas, y me responde a la hora que sea.

Pero igual me llama, me pregunta por Fernando, me dice que
tiene bonita letra porque nosotros en pandemia lo haciamos leer,
escribir y hacer copias. Pero igual siento que esta preocupada
por el Fernando, porque a veces me llama, me pregunta por el
Fernando, que como esta, como se ha sentido y si tengo alguna
duda en el momento le digo.

La profesora que tenia el afio pasado en pre Kinder no tenia
mucho conocimiento sobre autismo y la

que contrataron después, ella funciona super bien con ella, a
hecho cursos. Julian trabaja bien con

ellay adora a su tia, le responde bien sin ningun problema.

La verdad que en mi caso la educadora diferencial es como su
educadora general, ella es como todo yo lo veo mediante ella,

diferencial.

Conformidad rol
del profesor
diferencial.

Conformidad del
rol activo del
profesor
diferencial.

Comunicacion
activa con el
estudiante.

Preocupacion
ambito emocional.

Rol activo de
profesor
diferencial.

Falta de
sensibilizacién y
especialidad en
autismo.

Pocaexperiencia
profesor
diferencial.
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porque yo ya no hablo con la educadora de parvulo, ya nos
desenganchamos de ahi, entonces yo en una reunion le pregunté
con quien converso yo ahora y ella me dijo que todo o podran
hacer mediante ella, asi que ella ve sus clases ella me arma el
material, todo lo veo con ella, si tengo alguna duda como cuando
hablo con la jefa de UTP, para ver que me propone el colegio
para el otro afio porque me decian no puede usar pafiales yo
necesitaba que me dieran una respuesta, ella se la jugé y me tuvo
una respuesta entonces para mi la educadora diferencial de la
coni, es todo para ella y ella adora a su tia, hubieron dos veces
que vino a dejar material hasta la casa.

Me ha gustado el trabajo que ha hecho, porque ha estado
siempre ahi, 6sea ha logrado en el fondo poder comunicarse Y
lograr entablar una relacion. Entonces se han visto avances
independientes de lo dificil qué es la pantalla, ha sido bastante
bueno, todo en un &mbito bien amigable ha sabido llevar el tema,
un buen apoyo tanto de oreja que les ha dado contencion, le
entregaban otro tipo de apoyo aparte de lo pedagdgico se
preocupaba de lo emocional.

La atencion con Montserrat ha sido un siete, de hecho, ella esta
con licencia médica y aun asi sigue preocupada de Montserrat.
La Monserrat es el cumpleafios de enero y enero vienen a
saludarla. Yo no puedo hablar mal del Colegio porque Montserrat
es privilegiada en el colegio. Desde el tio que hace el aseo, los
inspectores y todos los profesionales que atienden a Montserrat
son excelentes.

Buena Profesional mi profesora, pero le falta tacto con familias
gue estan en esta condicion, le falta sensibilizacién, le falta

Conformidad rol
del profesor
diferencial.

Rol activo profesor
diferencial.
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respeto para la persona que esta dentro del espectro, como sus
intereses hacia su forma de vivir, su forma de ver las cosas,
respetarle como persona. En eso chocamos porque una como
mama no puede saber mas que ellay aqui hay una mama que se
forma que estudia, que hace talleres.

La profesora estaba mas superada que yo, yo consideraba que
ella tenia poca experiencia,

porque no tenia claro que hacer, con quién debia hablar.

En cambio, como trabajan en la escuela de ahora, se nota que
hay un equipo, que tienen

reuniones, que planifican. En la otra escuela me daba pena
porque se notaba que la profesora

no hallaba que hacer, por falta de experiencia y de voluntad.

Yo pienso que igual fue buena, como le hacia clases solo a
algunos, ellos podian hacerle las preguntas sobre las materias y
ahi ella les ayudaba, pero la verdad siento que fue poco, porque
cuando comenzaron el afio €l estuvo casi dos meses sin
profesora diferencial.

Yo he visto que la profesora le gusta su trabajo, siempre
preocupada de mandar material, recalcando a los papas que
tenemos que hacer las tareas con los nifios. Y siento que ella
como profesional lo ha hecho bien.

Fuente: Elaboracion propia
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4.4. Segundo momento: Analisis relacional

Una vez llevada a cabo la codificacién descriptiva, realizada a las entrevistas de
madres de personas con Trastorno del Espectro Autista, se da paso a la codificacién
axial, donde se encontraron subcategorias. Posteriormente, para finalizar los procesos
de codificaciones, se llevara a cabo la codificacion selectiva, donde se visualizara la

categoria central de la investigacion. Estas seran descritas a continuacion:

Emociones esperables ante una situacién de pandemia:

Ante una situacibn de pandemia, las personas experimentan diversas
emociones, las cuales son comunes durante la vivencia de una experiencia como esta,
debido a los altos indices de estrés y preocupacion que se generan (Ministerio de Salud,
2020).

Es por ello, que las emociones que mas predominaron en las madres durante la
pandemia por COVID-19 fueron: Preocupacion, frustracion, miedo, ansiedad y
angustia. Estas emociones se manifestaron dado a los diferentes factores que
afectaron el estilo de vida de las participantes, entre los que se encontraron:

1). La incertidumbre de no saber que pasaria mas adelante y la
evolucién de la pandemia.
2). El miedo y preocupacion de contagiarse ellas y sus hijos e hijas.
3). Enfrentarse al ambito escolar de sus hijos e hijas, sin contar con las
herramientas necesarias.
“Todas estas reacciones y consecuencias son parte de la respuesta esperable
y comprensible de las personas y las comunidades frente a la crisis en curso, y

de ninguna manera constituyen en si mismas un problema de salud mental o
sintomatologia” (Ministerio de Salud, 2020, p.08).
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Falta de herramientas pedagdgicas:

Dentro de las causas que provocaron episodios de desborde emocional en las
madres participantes, se encuentra la falta de herramientas pedagdgicas al momento
de hacerse cargo del proceso educativo de su hijo(a) en esta nueva modalidad de
educacion remota. El no contar con estas herramientas pedagdgicas, dificulta el trabajo
de las madres como mediadoras del aprendizaje, para llevar a cabo las tareas escolares

de sus hijos e hijas de manera 6ptima.

Ausenciaredes de apoyo

Otra de las causas que desencadend un episodio de desborde emocional en las
madres, fue la ausencia de redes de apoyo en relacion a las labores domeésticas de su
hogar, tanto familiar, como la colaboraciéon de una persona externa, lo que generé una

sobrecarga de tareas en las madres.

Surgimiento de estrategias de afrontamiento

Para sobrellevar situaciones emocionales complejas, las cuales atravesaron las
madres participantes durante este periodo, de manera personal estas desarrollaron
distintas estrategias de afrontamiento, las que fueron utilizadas por ellas con la finalidad
de regresar a un estado de estabilidad emocional. Destacan como estrategias de
afrontamiento, la busqueda de apoyo psicolégico con profesionales, apoyo en grupos

de padres y el desahogo personal a través del llanto.

Episodios de crisis

En relacion con las caracteristicas propias de las personas con Trastorno del

Espectro Autista, durante el periodo de confinamiento y los cambios abruptos de rutina
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a los cuales han debido adaptarse, han provocado en ellos/ellas crisis relacionadas con
el estrés, ansiedad, irritabilidad y conductas estereotipadas, debido a la rigidez
cognitiva que poseen y las dificultades que aluden al manejo de sus emociones
(Amorim,et al., 2020; Demésthene y Campo, 2020).

Las madres participantes de esta investigacion, mediante sus relatos, dieron a
conocer las manifestaciones de las crisis que tuvieron sus hijos e hijas durante este
periodo de pandemia, dentro de los cuales resaltaron, aumento de conductas

estereotipadas, episodios de angustia y pérdida de control, como autoagresion y gritos.

Ausencia de crisis

Dentro de la muestra de esta investigacion, algunas de las madres mencionaron
gue los episodios de crisis en sus hijos e hijas no aumentaron producto de la pandemia,
donde las causas facilitadoras de la ausencia de estas crisis fueron: rutinas claras y
establecidas, vivienda amplia y la seguridad de un entorno familiar positivo para el

desarrollo de su hijo(a).

Apoyos para madres

Para madres de personas con Trastorno del Espectro Autista, el sobrellevar una
crisis experimentada por su hijo es emocionalmente complejo. Es por ello, que las
participantes de este estudio mencionaron diferentes tipos de apoyo a los que
recurrieron para hacer frente a estas situaciones.

Dentro de los apoyos relatados por las madres, se encuentran: Apoyo
profesional a través de psicélogos; apoyo familiar y apoyo autogestionado como grupos

de Comunidades de Autismo y terapias alternativas.
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Ausencia de apoyos

Las madres que no contaban con apoyo especializado en salud mental aludieron
como principales causas la falta de tiempo y la priorizacién de recursos econdémicos

para terapias de sus hijos e hijas.

Colaboraciéon familiar en tareas domeésticas:

En relacion con la division del trabajo domeéstico al interior de la dinamica familiar,
la mayoria de las madres participantes, mencionaron no contar con colaboracion por
parte de los integrantes de su grupo familiar en tareas domésticas. Mientras que, el
grupo minoritario que, si declaro recibir colaboracién familiar en las labores hogarenias,

expusieron contar con ayuda doméstica por parte de sus hijos, madres y conyuge.

Necesidad de apoyo externo en tareas domeésticas:

Las madres que no contaban con apoyo familiar en labores domésticas
manifestaron la necesidad de recibir ayuda externa pagada. La visualizacion de la
necesidad de estos apoyos estaba referido a sobrellevar las labores domésticas propias
del hogar y el cuidado de sus hijos e hijas.

Tareas domésticas asociadas al género femenino:

De acuerdo con los resultados de las respuestas de las participantes de esta
investigacion, se evidencio que la totalidad de las madres se hacen cargo de la

realizacion de las labores domésticas.

Ausencia de estrategias pedagoégicas:

El ambito educativo, fue una de las areas que se vio modificada a raiz de la
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pandemia por COVID-19, donde la educacién cambi6 hacia una modalidad remota,
llevandose a cabo esta desde un escenario virtual.

De acuerdo, a las respuestas brindadas por las madres participantes, estas
expusieron como principal desafio en el ambito educativo de sus hijos e hijas, la
ausencia de estrategias pedagdégicas para mediar su educacion desde el hogar. Dado
esto, “El transito de una educacion presencial a una educacion virtual, responsabilizé a

los padres que carecian de didacticas para ensefar” (Salcedo, Claudio y Mecias, 2021,

S.p).

Actividades de ocio dentro del hogar:

En tiempos pandémicos la reorganizacion de como, dénde y cuando tiene lugar
el ocio, cobran cierto protagonismo, ya que las elecciones de ocio revelan mucho sobre
la condicion humana y sus estrategias de afrontamiento del estrés y ansiedad
(Gammon & Ramshaw, 2020, p.03).

Debido a las restricciones sanitarias y el confinamiento provocado por la
pandemia, la mayoria de las madres que realizaban actividades de ocio y tiempo libre,
llevaban a cabo estas dentro del hogar. Principalmente estas actividades estuvieron

referidas a manualidades, lecturas y ver television.

Actividades de ocio fuera del hogar:

Dentro de las madres, que mencionaron realizar actividades de ocio, se
encontraron algunas que efectuaron estas fuera del hogar, donde destacan el andar en

bicicleta, realizacion de gimnasia y reuniones con amistades.
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Contencién familiar:

Las madres sefialan que, la contencion familiar que han recibido ante algun
episodio de crisis experimentado por sus hijos e hijas, fue de parte de sus padres,
conyuges e hijos mayores, quienes conviven con ellas dia a dia y tienen mayor

familiaridad para contener a las madres ante estas situaciones.

Contencién Profesional:

Respecto a la contencion emocional profesional a la cual las madres
participantes han recurrido, destaca el apoyo profesional por parte de psicologos. La
mayoria de las madres adquirié este apoyo profesional mediante el grupo de apoyo
para padres al que asisten y en algunos casos fue de forma particular y otro en el

establecimiento educacional donde asiste su hijo.

Autogestion de apoyo:

Como una forma de autoayuda, las madres recurrieron a la autogestion de
apoyos para hacer frente a episodios emocionalmente complejos para ellas. Dentro de
estos apoyos, la mayoria de las madres participaban en grupos de padres y madres de
hijos/as con Autismo, donde compartieron experiencias y se apoyaban mutuamente,
mientras que otras participantes acudieron a terapias alternativas como aromaterapia y

sesiones de regulacién emocional.

Ausencia de apoyos especializados:

Aquellas madres, que mencionaron no contar con ningun tipo de apoyo
especializado en salud mental, expusieron que la ausencia de estos apoyos se debia a

la falta de tiempo y la limitacion econémica, puesto que la terapia psicolégica es de un
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alto costo economico para sus familias, preferian priorizar estos gastos en terapias para

sus hijos e hijas.

Conformidad:

De acuerdo con el rol del profesor diferencial, durante la modalidad de educacién
remota, la mayoria de las madres participantes de esta investigacion, manifestaron
sentirse conformes con el rol que asumié la profesora diferencial que estaba a cargo
del proceso educativo de sus hijos, dado que estas demostraron un rol presente y
activo, manteniendo una comunicacién fluida con la familia, preocupandose tanto del

area pedagogica, como emocional de los estudiantes.

Disconformidad:

Un grupo minoritario de madres declaro sentirse disconformes con el trabajo
implementado por parte de la profesora Diferencial de sus hijos/as durante la modalidad
de educacion remota, lo cual atribuyeron a la falta de especializacion, sensibilizacion y
flexibilidad en relacion con el Trastorno del Espectro Autista y también a la falta de

experiencia en esta area.
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Tabla 6. Codificacion axial

Categorias Codificacion Descriptiva Codificacion Relacional
(Subcategorias)
Emociones e Ansiedad e Emociones esperables ante una situacion de
predominantes durante L, pandemia.
la pandemia e Preocupacion

e Frustracion

e Incertidumbre

e Miedo

e Angustia

e Tristezay pena

e Panico

Desborde emocional e Falta redes de apoyo externo

e Dificultad en tareas escolares con su
hijo.

Falta de herramientas pedagogicas

Redes de apoyo
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Agotamiento debido a clases virtuales.

Contagio de COVID-19 de sus redes de
apoyo externo

Dificultad para realizar tareas escolares
con su hijo.

Crisis de panico

Separacion matrimonial.
Desestabilizacion emocional con su
hija.

Ausencia de apoyo en tareas
domésticas.

Mala experiencia en atencion médica de
su hijo.

Apoyo psicologico.

Autorregulacion.

Apoyo en Profesora Diferencial.

Salir a tomar aire.

Escuchar musica, salir a caminar y ver
television

Apoyo en profesionales que atienden a

Surgimiento de estrategias de afrontamiento
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su hija.

Apoyo psicologico.

Recurre al llanto como desahogo.
Apoyo en la Comunidad de padres.
Orar.

Busqueda de soledad

Recurren al llanto como desahogo.

Condiciones generales
ante crisis de sus
hijos/as durante la
pandemia

Crisis asociadas al ambito escolar.
Crisis por confinamiento.
Desregularizacion en el suefio, pérdida
de apetito y desorden en la rutina.
Aumento de Conductas estereotipadas
Autoagresion para autorregularse.
Aumento de conductas estereotipadas
Descompensaciones y gritos

Aumento de crisis de angustia por el
colegio.

Aumento de irritabilidad.

No hubo aumento de crisis.

Episodios de crisis
Ausencia de crisis

Apoyos para madres
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Aumento de crisis y pérdida de control.
Aumento crisis de angustia.

Vivienda amplia.

Rutinas diarias establecidas.

Rutinas claras.

Seguridad en el entorno familiar.
Adaptacion entorno familiar.
Calendario de anticipacion

Ausencia de contencion familiar.
Contencion familiar de madres y
padres.

Contencion familiar de conyuges.
Contencion familiar de hijo.

Terapias alternativas de aromaterapia y

regulacion emocional.

Comunidad de madres de nifilos(as) con
Trastorno del Espectro Autista.
Asociacion Chilena del Trastorno de
Bipolaridad.

ASPI Chile.
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Apoyo psicolégico, mediante comunidad
de Autismo Nacimiento.

Apoyo psicoldgico particular.

Apoyo psicoldgico a través de
establecimiento educacional.

Apoyo psicologico, a traves del
programa PRAIS.

Ausencia de apoyos especializados
debido a la falta de tiempo.

Ausencia de apoyos especializados, por
limitacion economica.

Ausencia de apoyos especializados, por
la priorizacion de hijo(a) con TEA.

Distribucion en tareas
domésticas

Division de tareas domésticas en la o
dinamica familiar.

Colaboracion de la madre en tareas
domésticas.

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domésticas.

Colaboracioén familiar en tareas domésticas

Necesidad de apoyo externo en tareas
domésticas.

Tareas domésticas asociadas al género
femenino.
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Participacion familiar en tareas
domeésticas.

Divisién de tareas domésticas en la
dinamica familiar

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domésticas.

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domeésticas.

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domeésticas.

Division de tareas domésticas en la
dinamica familiar

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domeésticas.

Divisidn de tareas domésticas en la
dinamica familiar

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domésticas.

Division de tareas domeésticas en la

dinamica familiar.
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Ausencia de apoyo familiar en tareas
domésticas.

Ausencia de apoyo familiar en tareas
domésticas.

Necesidad de apoyo externo para el
cuidado de hijo.

Necesidad de apoyo externo para el

cuidado de hijo.

Necesidad de apoyo externo en tareas

escolares.

Necesidad de apoyo externo en labores

Domeésticas

Necesita apoyo externo, pero no lo
tiene por recursos econdomicos

No siente la necesidad del apoyo
externo

Necesidad de apoyo externo para
realizar labores domésticas
Necesidades de apoyo externo en el

cuidado de la hija.
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Necesidad de apoyo en labores
domésticas
Necesidad de apoyo en labores

domésticas

Desafios educativos de
las madres durante la
pandemia

Finalizacion del afio escolar

Ausencia de herramientas pedagdgicas.

No presenta ningun desafio educativo.

Adquisicion de habilidades escolares
béasicas.

Falta de habilidades pedagogicas.
Desarrollo de lectoescritura.
Técnicas de ensefianza
Comunicacién con el establecimiento
Falta de herramientas pedagdgicas.
Adquisicion de lenguaje verbal.
Postulacion al sistema de admision
escolar.

Nivelacion académica con pares.

Adaptacion de la rutina.

Ausencia de estrategias pedagdgicas.
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Técnicas de ensefianza.

Contencioén ante crisis escolares.

Ausencia de herramientas pedagogicas.

Actividades de ocio y
tiempo libre

Falta de tiempo para actividades de

ocio.

Andar en bicicleta

Ver peliculas o series.

Bordar

Leer.

Ausencia de actividades de ocio.
-Reuniones familiares.
Dependencia de estar con sus hijos.
Pintar figuras de yeso.

Tejer

Realizar mosaicos

Siestas

Ausencia de actividades por falta de
tiempo.

Gimnasia

Actividades de ocio dentro del hogar

Actividades de ocio fuera del hogar
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¢ No realiza actividades de ocio

o Leer

e Bordar

¢ Reuniones con amiga

e Pasear en bicicleta

¢ No realiza actividades de ocio.

e Ver television.

e Ausencia de actividades de ocio por

falta de tiempo.

Apoyos en contencion  -Ausencia de contencion familiar. e Contencion familiar

emocional . N
-Contencion familiar de madres y padres. ., .
e Contencion Profesional

-Contencion familiar de conyuges.

-Contencion familiar de hijo. * Autogestion de apoyo

-Terapias alternativas de aromaterapia y e Ausencia de apoyos especializados
regulaciéon emocional.

-Comunidad de madres de nifios(as) con

Trastorno del Espectro Autista.

-Asociacion Chilena del Trastorno de

Bipolaridad.

-ASPI Chile.
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-Apoyo psicologico, mediante comunidad de
Autismo Nacimiento.

-Apoyo psicoldgico particular.

-Apoyo psicolégico en establecimiento
educacional.

-Apoyo psicologico, a traves del programa
PRAIS.

-Ausencia de apoyos especializados debido a
la falta de tiempo.

-Ausencia de apoyos especializados, por
limitacion economica.

-Ausencia de apoyos especializados, por la

priorizacion de hijo(a) con TEA.

Percepcion del rol de la
Profesora Diferencial

-Conformidad/valoracion con trabajo de
profesor diferencial.

-Percepcion de rol pasivo.

-Rol presente.

-Falta de flexibilidad, especialidad en TEA.

Conformidad

Disconformidad
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-Conformidad del rol del profesor diferencial.
Comunicacion activa con profesora diferencial.
-Preocupacion por parte de profesora
diferencial.

-Conformidad rol del profesor diferencial.
-Conformidad del rol activo del profesor
diferencial.

-Comunicacion activa con el estudiante.
-Preocupacion en el ambito emocional.

-Rol activo de profesor diferencial.

-Falta de sensibilizacion y especialidad en
autismo.

-Poca experiencia como profesor diferencial.
-Conformidad rol del profesor diferencial
-Rol activo profesor diferencial.

Fuente: Elaboracion propia
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4.5. Codificacién Selectiva:

Una vez finalizados los procesos de codificacion expuestos
anteriormente, se da paso al reconocimiento de la categoria central de esta
investigacion, la cual lleva por nombre “Situacién Emocional de Madres de
Personas con Trastorno del Espectro Autista durante la Pandemia”. En
esta, se han identificado cuatro categorias principales, que dan cuenta de las
vivencias que enfrentaron las madres de personas con TEA a lo largo del
confinamiento, las cuales son las siguientes: Redes de apoyo, Rol de cuidador
primario asociado al género femenino, Desborde emocional y Rol del profesor
diferencial.

llustracion 1. Codificacion selectiva

T
Redes de Apoyo
Situacién emocional de m
Rol del madres de personas CdeadQF
profesor con Trastorno de _ prlmarlo
'I"< diferencial Espectro Autista asociado al
durante la pandemia genero
S~ ) N _femenie )
Desborde
emocional
-

Fuente: Elaboracion propia
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Redes de Apoyo:

Para madres, padres y/o cuidadores primarios de personas con
Trastorno del Espectro Autista, las redes de apoyo a los que estos puedan
acceder, actian como facilitadoras en diferentes ambitos de su vida, ya sea
tanto en el cuidado de sus hijos e hijas en esta condicion, la realizacion de
labores domésticas, contencién emocional, apoyos especializados en salud
mental, entre otras.

Tener una red de apoyo sélida durante nuestra vida, es fundamental no
sélo para hacer llevaderas algunas dificultades o compartir experiencias, sino
que también para evitar enfermedades tales como el estrés o la depresion
(Gines, 2020). En el caso de cuidadores primarios de personas con Trastorno
del Espectro Autista, estas redes de apoyo deberian estar presentes en la
cotidianeidad de la vida y no solo cuando se sientan sobrepasados con ciertas
situaciones estresoras, por las demandas existentes al estar al cuidado
permanente de una persona en esta condicion.

Es por ello, que se han propuesto diversas intervenciones psicoldgicas
que tienen como propasito contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de
estas madres, padres y/o cuidadores primarios y brindar un acompafiamiento
constante para sobrellevar las exigencias al asumir esta labor. Algunos de
estos apoyos especializados son: Terapias y atencion psicoldgica, creacion
de espacios recreativos e informativos para las familias y creacion de espacios

de autocuidado para cuidadores (Raudez, Rizo y Solis, 2017).
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Durante el periodo de confinamiento, el acceso a las diferentes redes
de apoyo se vio limitado por las restricciones sanitarias existentes. No
obstante, se dio cuenta de la importancia de estas ayudas en el dia a dia de
las familias con un miembro con TEA. Asi lo menciona Joffre (2020), el
comunicarse con otras redes de apoyo como grupos de padres, terapeutas,
familiares, permite contar con apoyo emocional por parte de estos, por lo que
recibir este apoyo y atencion de terceros, genera alivio y evita la sensacion de

soledad.

La mayoria de las madres de personas con Trastorno del Espectro
Autista participantes de esta investigacion, pertenecen a grupos de padres de
personas con TEA, donde reconocian esta red de apoyo como una ayuda
fundamental en sus vidas, obteniendo también gracias a esta, atencion
psicoldgica profesional. Cabe destacar, que las madres autogestionaron estas
redes de apoyo como una forma de contencion emocional. Asimismo, otra red
de apoyo con la que cuentan estas madres es el apoyo familiar que les
brindan, como lo han sido sus padres y/o conyuges.

Dado que, en su mayoria, las redes de apoyo con las que contaban las
madres en relacion a las labores domeésticas también eran mujeres, evidencia
gue los estereotipos de género se siguen repitiendo en torno al rol del género

femenino.
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Rol de cuidador primario asociado al género femenino:

El rol de la mujer a lo largo de la historia ha estado estigmatizado por
los estereotipos impuestos por la sociedad, donde estas “han sido educadas
sobre todo para las labores domésticas y el cuidado y la educacion de los
hijos, en comparacion con los hombres, que lo han sido para ser los
proveedores y protectores del hogar” (Valdez-Medina, Diaz-Loving y Pérez,
2005 como se cito en Aguilar, Valdez, Gonzalez, N y Gonzalez, S, 2013). El
hecho de que las mujeres se dediquen a los cuidados y a la crianza de sus
hijos e hijas provoca que estas estén mas expuestas a mas afecciones fisicas
y emocionales en comparacion a los hombres (Ramirez y Mogollon, 2013).

En el caso del rol de cuidador primario de una persona con Trastorno
del Espectro Autista, las madres son principalmente quienes lo asumen, y
como mencionan De los Santos y Carmona (2012):

Al interior de la familia se distribuyen las tareas del cuidado de manera
desigual, es decir, histérica y culturalmente se ha designado a la mujer
las funciones del cuidado de las personas dependientes, por lo que,
al referirnos a la familia especificamente aludimos a la figura de la
mujer como responsable exclusiva (p.140).

No obstante, no solo el rol de cuidadora primaria recae sobre las
mujeres, sino que también, las labores domésticas han sido condicionadas a
ellas, es por ello que Saldivar, Diaz, Reyes, Armenta, Lépez, Moreno,
Hernandez y Dominguez (2015), exponen que “las caracteristicas asociadas

con lo masculino y lo femenino son un tema de interés debido al impacto que

los roles de género tienen sobre la vida cotidiana de los seres humanos” (p.
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2124).

En cuanto a las participantes de esta investigacion, el rol de cuidador
primario lo asumen en su totalidad las madres de personas con Trastorno del
Espectro Autista, lo que da cuenta de la asociacion del rol de cuidador primario
al género femenino. Donde las madres asumen este cuidado, en muchos
casos postergando sus propios intereses, lo que genera en algunos casos la

aparicion de desbordes emocionales debido a la sobrecarga de labores.

Desborde emocional:

Las familias de personas con Trastorno del Espectro Autista tienden a
manifestar mayores indices de estrés y agotamiento, debido a las
caracteristicas propias de esta condicion y los cuidados especificos que
requieren. Cada familia vive una situacion distinta y particular, pero algunos
estudios sefialan que “el riesgo de estrés en la familia aumenta cuando los
padres sienten que no pueden ayudar o manejar la conducta y educacion de

sus hijos” (Ayuda, Llorente, Martos Rodriguez y Olmos, 2012, p.74).

En el contexto actual, debido a la contingencia mundial por el virus
COVID-19, los cambios abruptos de rutina a los que se han tenido que
enfrentar las personas con Trastorno del Espectro Autista y sus familias,
principalmente en el ambito educativo con las nuevas modalidades de
ensefianza, reflejan la importancia de contar con apoyos especificos para las
personas con TEA y su nucleo familiar, fomentando asi el aprendizaje de

nuevas estrategias educativas y del mismo modo brindar redes de apoyo
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emocional como lo son grupos de acompafiamientos de padres, los cuales
sSon recursos muy importantes en el area emocional (Ayuda,et al., 2012).
En el caso de las madres de personas con Trastorno del
Espectro Autista, que participaron de esta investigacion, los desbordes
emocionales que estas sufrieron se debieron principalmente a la ausencia de
estrategias pedagdgicas al momento de asumir el rol como mediadoras del
aprendizaje de sus hijos e hijas desde el hogar en esta nueva modalidad de
educacién remota, presentando dificultades en la realizacion de tareas
escolares y métodos de ensefianza.
Los padres, practicamente, se han convertido en “especialistas sin
especializacion” que atienden las dificultades de sus hijos sin tener
para ello una adecuada preparacion profesional ni los conocimientos
necesarios. Los familiares (las madres) necesitan de mayor paciencia,
mayor empatia, mejor distribucién de los esfuerzos 'y  del
tiempo (Solovieva, et al., 2022).
Se debe entender que el convivir con una persona con Trastorno del
Espectro Autista es una situacion compleja para las cuidadoras. Por lo que
profesores y profesoras desde su rol, deberian incorporar a las familias en los

acompafamientos y atender su situacion emocional para lograr disminuir sus

episodios de desbordes emocionales.

Rol del profesor diferencial:

Profesores(as) y docentes, en todos los niveles de educaciéon han
debido replantearse sus formas de ensefianza y al mismo tiempo adaptarse

al nuevo contexto educativo dado a la pandemia originada por el COVID-19,
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por lo tanto, las instituciones educativas se han tenido que ajustar a nuevos

escenarios de formacion.
Desde luego, la nueva era ha cambiado la nocion que se posee sobre
educacion, ya que esta deja de poseer un modelo de ensefianza-
aprendizaje clasificado, en donde no existe la linea imaginaria de
espacio y tiempo; ademas, hace uso de nuevas herramientas
educativas, como la tecnologia, que propicia el acceso a la
informacion in situ, pero que a su vez debe usarse de manera
consciente, haciendo uso de la razén, el pensamiento critico y la
comunicacién como una ventaja (Talavera y Junior, 2020, p.147).

Ademas de los desafios y apropiacion de los recursos tecnoldgicos por
parte de los profesores(as) y docentes en este periodo de educacion virtual,
estos tuvieron que actualizar, mejorar e innovar sus practicas y desarrollar
nuevas competencias que le permitieran indagar y mantener informacion
actualizada sobre sus estudiantes y sus familias, considerando sus aspectos
econdmicos, sociales y de salud, para asi dar una respuesta educativa integral
(Hirmas y Cisternas, 2020).

De acuerdo con la experiencia de las madres de personas con TEA que
participaron en esta investigacion, la percepcion de estas con relacién al rol
del profesor diferencial durante la modalidad remota ha sido positiva,
manifestando conformidad con el trabajo realizado con sus hijos e hijas. Cabe
destacar, que, si bien los desbordes emocionales experimentados por las
madres durante este periodo de pandemia se debieron a la ausencia de
estrategias pedagodgicas, las madres no hicieron referencia a una
despreocupacion de la labor realizada por la profesora diferencial.

Dentro de los aspectos destacados por las participantes, se mencion6

un rol presente y activo por parte de las profesoras con los y las estudiantes,
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una comunicacion fluida profesora-familia, considerando estas a su vez,
aspectos curriculares como emocionales, enseflando desde la empatia y el
respeto hacia los alumnos y alumnas.

Por lo tanto, desde el rol del profesor diferencial, es fundamental que
esté se constituya como una red de apoyo para las cuidadoras de personas
con TEA, considerando la importancia que tiene este acompafiamiento en la

salud mental y emocional de estas madres.
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CAPITULO 5: DISCUSIONES DE RESULTADOS

Esta investigacion se realizo, con el objetivo de Analizar la situacion
emocional actual que viven las madres, padres y/ o cuidadores de personas
con Trastorno del Espectro Autista durante el confinamiento provocado por la
pandemia. No obstante, de acuerdo con los resultados obtenidos mediante las
entrevistas aplicadas a la muestra, quienes contestaron este instrumento
fueron madres de personas con Trastorno del Espectro Autista, por lo que en
adelante nos referiremos s6lo a madres al dar cuenta de los principales
hallazgos del estudio.

Para dar respuesta al objetivo general de la investigacion, se definio
como primer objetivo especifico: Describir la situacion emocional de las
madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro
Autista durante el confinamiento por COVID-19. La mayoria de las madres
describieron que las principales emociones que predominaron en ellas,
durante el confinamiento en su hogar fueron ansiedad, preocupacion,
frustracion, miedo, angustia e indices de estrés mas elevados, cuyas
emociones eran un escenario previsto al iniciar esta investigacion, ya que, las
familias que conviven con el autismo manifiestan indicadores de estrés
cronico mas altos que otras familias, lo que se incrementa con la crisis
sanitaria actual.

Ademas, esto concuerda con lo descrito por el Ministerio de Salud
(2020), donde dentro de las consecuencias psicosociales que ocurren ante un

escenario de pandemia se encuentran la Ansiedad, Preocupacién y Miedo,
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asi como lo descrito por las madres. “Es comprensible que, ante situaciones
de incertidumbre e informacién en constante actualizacion, aparezcan el
temor y la ansiedad. Estas reacciones son esperables e incluso necesarias
para mantenernos en alerta y atentos” (Ministerio de Salud, 2020, p.37). En
el caso de las familias que conviven con una persona con Trastorno del
Espectro Autista, el asesoramiento y apoyos a los que puedan acceder en
este periodo son fundamentales para manejar situaciones complejas y adquirir
estrategias que reduzcan el estrés en ellos/as (Joffre, 2020).

De esta forma, las madres participantes de la investigacion constataron
que dentro de los apoyos que recibieron para sobrellevar situaciones
emocionales complejas durante este periodo, se encuentran la contencion
familiar brindada por sus padres y madres, conyuges e hijos; contencion
profesional proporcionada por psicologos y ademas, la autogestion de apoyos
donde las madres recurrieron a grupos de padres de Comunidades de
Autismo y terapias alternativas en algunos casos. Por lo tanto, queda de
manifiesto que el tener una red de apoyo sélida durante nuestra vida, es
fundamental no sélo para hacer llevaderas algunas dificultades o compartir
experiencias, sino que también para evitar enfermedades tales como el estrés
o la depresion (Gines, 2020). Por otra parte, algunas de las madres
entrevistadas, mencionaron no contar con ningun tipo de apoyo especializado
debido a la falta de tiempo para acudir a estos y la priorizacion econémica
para brindar estos apoyos a sus hijos e hijas con Trastorno del Espectro

Autista.
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Como segundo Objetivo Especifico, se encuentra el Conocer los
principales desafios que han enfrentado en la dinamica familiar las madres,
padres y/o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista durante
el confinamiento por el COVID-19. Respecto a esto, se concluye que los
desafios vivenciados por las madres se dieron principalmente en el ambito
educativo de sus hijos e hijas, siendo la mayor dificultad el escaso dominio de
estrategias pedagodgicas, para llevar a cabo la realizacion de tareas y métodos
de ensefianza desde el hogar. Esto provoco en la mayoria de las participantes
desbordes emocionales asociados también, a la sobrecarga de labores al
interior del hogar. Lo que se fundamenta con la evidencia empirica
proporcionada por Mufoz y Lluch (2020), donde exponen que los hogares y
el nucleo familiar al interior de ellos, se ha visto alterado a través del traslado
de las actividades escolares en las dinamicas familiares, lo cual ha generado
conflictos entre sus miembros y ha resaltado la importancia de la colaboracion
entre los establecimientos educacionales y la familia.

Como tercer y Uultimo objetivo especifico de la investigacion, se
establecio: Develar qué tipo de estrategias de afrontamiento han utilizado las
madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro
Autista ante las crisis emocionales provocadas por el confinamiento. Dado
esto, se obtuvo como resultado, que las madres desarrollaron distintas
estrategias de afrontamiento para enfrentar situaciones emocionales
complejas. Dentro de estas mencionaron la blisqueda de apoyo psicolégico
con profesionales, apoyo en grupos de padres y también utilizaron el
desahogo personal a través del llanto como via de escape para volver a un

154



estado de estabilidad emocional, lo cual se puede corroborar con la teoria,
donde se menciona que dentro de la dindmica grupal de la familia, “el
afrontamiento se presenta como un esfuerzo por comprender los eventos que
los afecta y tomar asi algun tipo de accion sobre este” (Macias, et al., 2013,
p.133).

Luego de haber dado respuesta al objetivo general de la investigacion,
a través de los tres objetivos especificos descritos anteriormente, se obtuvo
como informacion emergente y relevante de exponer en los resultados finales
de esta investigacion, el hecho de que es que una vez mas las mujeres son
quienes en mayor frecuencia se ocupan del cuidado de sus hijos e hijas con
Trastorno del Espectro Autista, donde el nivel de sobrecarga no solo esta
asociado al rol de cuidadora primaria, sino que también las labores domésticas
estan condicionadas al género femenino. Puesto que, la presencia de una
persona en esta condicion dentro de la dindmica familiar altera la auto
distribucion y distribucién de tareas entre el padre y la madre, siendo esta
tltima quien asume las mayores responsabilidades (Martinez y Bilbao, 2008
y Sequi, et al., 2008).

Es por ello, que, de acuerdo con las respuestas y experiencias
relatadas por las madres participantes, estas demuestran que su construccién
de identidad esta sujeta al cuidado y a la codependencia que tienen con sus
hijos e hijas con Trastorno del Espectro Autista, dado que en muchos casos
dejan de lado sus propios intereses por la priorizacion del bienestar de estos,
sintiéndose indispensables para el cuidado de sus hijos e hijas. Donde, los
estereotipos de género existentes “reproducen roles y estructuras que limitan
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la conducta de las personas y generan prejuicios o sesgos de las personas”
(Ministerios de la Mujer y la Equidad de Género, 2020, p.04).

Esta situacion se hizo mas evidente en el contexto actual en el que nos
encontramos desde inicios del afio 2020, producto del confinamiento
provocado por las restricciones sanitarias del virus COVID-19, donde las
familias han tenido que resguardarse en sus hogares como una medida
preventiva, donde uno de los aspectos relevantes que se visibilizo fue la
desigualdad en la distribucién de roles y tareas al interior del hogar entre
hombres y mujeres que aun persiste en la sociedad. Siendo ‘“esta
naturalizacion de los modelos asignados en funcion del sexo configura para
las mujeres una situacion de subordinacién de género en la sociedad y se
inscribe en el tipo de violencia invisible” (Ministerio de la Mujer y Equidad de
Género, 2020, s.p). Lo que demuestra que los cuidados en Chile casi en su
totalidad estan asociados al género femenino, por lo que surge como
necesidad trabajar en los establecimientos educacionales el desarrollo de
habilidades parentales, disminuyendo progresivamente los estereotipos para
equiparar los roles de género, y que asi, exista una corresponsabilidad entre
el género femenino y masculino, para aliviar la sobrecarga del cuidador
primario, que durante mucho tiempo ha estado ligado a las mujeres.

Ademas, es preciso sefialar, que independiente de la edad de los hijos
e hijas de las participantes y su nivel de escolaridad, el cual fluctia entre nivel
parvulario, nivel basico y nivel medio, las madres hacen referencia que los
hijos/as adolescentes siguen siendo dependientes de sus cuidados, dado a la
dificultad en el desarrollo de la autonomia en la realizacion de actividades de
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forma independiente. Esto da pie, para replantearse sobre la importancia que
tienen los profesionales de la educaciéon en la formacion de habilidades de
transicion hacia la vida adulta, y que esta trayectoria de vida debe comenzar
a abordarse desde los primeros niveles de educacion fomentando la

autonomia y autodeterminacién en los y las estudiantes.

Finalmente se considera fundamental destacar que las madres
participantes de esta investigacion demostraron ser muy receptivas y
colaboradoras al momento de dar a conocer sus relatos y ser participantes
claves del estudio. Asimismo, sefialan lo importante que es para ellas como
madres y cuidadoras de una persona con Trastorno del Espectro Autista, el
hecho de que se realicen este tipo de investigaciones y se visibilice su
situacion emocional. Esto da cuenta, de la relevancia que tienen
investigaciones como esta, donde la informacién y datos recopilados pueden
contribuir a la visibilizacion de las distintas realidades por las que atraviesan

los cuidadores primarios de personas en condicion de dependencia.

157



CAPITULO 6: PROYECCIONES Y LIMITACIONES

Es necesario dar cuenta que la pandemia ha modificado y ajustado los
estilos de ensefianza, involucrando y haciendo ain mas participe a la familia
y cuidadores en la escolaridad de sus hijos e hijas, “por lo que es importante
escuchar sus inquietudes o sus dificultades en realizar determinada tarea,
para poder ayudarlos a planificar la escolaridad lo mejor posible desde el
hogar” (Joffre, 2020, p.45).

Es por esto, que surge la necesidad de implementar un
acompafamiento continuo a las madres, padres y/o cuidadores de
estudiantes con Trastorno del Espectro Autista 0 que se encuentren en otra
condicion diferente, a través de escuelas para padres donde puedan aprender
y adquirir estrategias y/o habilidades que les permitan hacerse cargo de la
educacion de sus hijos de una manera efectiva, ya que, escenarios como la
actual crisis sanitaria pueden volver a surgir en el futuro, por lo que es
importante estar preparados para afrontar esta situacion, mediante un trabajo
colaborativo entre profesores(as) y familia, en post del bienestar integral de
cada uno de los y las estudiantes.

Se requiere, que los establecimientos educacionales, y quienes
trabajan con estudiantes con Trastorno del Espectro Autista, realicen una
alfabetizacién funcional y digital hacia las madres, padres y/o cuidadores
primarios, y de esta forma recuperar los espacios de socializacion, donde
ellos/as sean precursores del aprendizaje de sus hijos e hijas, haciéndolos

participes de sus procesos de aprendizajes. Por tanto, el rol de las
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instituciones educativas post pandemia y su transformacién en virtud de todas
las situaciones develadas durante este periodo hacen necesario, que en la
actualidad se replanteen y analicen las practicas docentes, donde el contexto
de cada uno y una de los estudiantes debe ser primordial de considerar al
momento de realizar una intervencion.

En las instituciones de formacion profesional, una practica precursora
en la formacion inicial docente, que contribuya al fortalecimiento del vinculo
de profesores y profesoras con las familias, seria la creacion de instancias
donde se brinde la posibilidad de tener experiencias practicas con madres,
padres o cuidadores de una persona dependiente, a modo de conocer los
diferentes escenarios con los que podrian encontrarse en un futuro, y asi
desarrollar habilidades blandas para trabajar con las diferentes familias desde
la empatia.

Por otra parte, esta investigacion, visibilizé la necesidad de las redes
de apoyo en familias con un miembro con Trastorno del Espectro Autista,
donde su importancia se hizo mas evidente durante el contexto de pandemia,
puesto que, en virtud de las caracteristicas propias de las personas en esta
condicion, es fundamental que exista una red de apoyo articulada, desde el
diagnostico y en lo posible durante toda su vida, mediante politicas publicas
que los amparen.

De esta manera, la informacion develada en esta investigacion puede
contribuir a futuras investigaciones que se enfoquen en este tipo de

problematicas o similares, las cuales pueden ser complementadas
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posteriormente con la utilizacién de otros instrumentos de recogidas de datos, como

los Focus Group, para profundizar ain mas en la tematica investigada.
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ANEXOS

Carta de solicitud para aprobacion de Consentimiento Informado

Dra. Andrea Rodriguez Tasteps

Vicerrectora de Investigacidn y Desarrollo

Comité de Etica, Bioética y Biosegunidad de la UDEC
Presente

Carta de solicitud para Aprobacién de Consentimiento Informado.

Junto con saludar, nos dirigimos a usted para solicitar su colaboracion en la aprobacion del
consentimiento informado para llevar a cabo la aplicacidn de una entrevista semiestructurada a
cuidadores primanos de personas con Trastomo del Espectro Autista, mayores de 18 aos, esto
para cfecto del trabajo de investigacion titulado “Situacion emocional de cwdadores primarios de
personas con Trastorno del Espectro Autista en ¢l contexto de pandemia”™ Con ¢l fin de ¢jecutar
nuestro proyecto de tesis para optar al titulo de profesor de Educacion Diferencial con mencion én
Discapacidad Intelectual,

A continuacidn, se presenta.

o Resumen de investigacion
Disedlo metodologico.
Productos esperados,

Tiempo de ¢jecucion,
Entrevista Sermestructurada
Cana Gann

Sin més que agregar a la presente y agradeciendo de antemano su colaboracidn.

Se despaden Atte.
Tamara Cerda Salamanca Evelin Avello Avello
Alumsns d¢ 5* afo & Educacidn Difereacial Alumoa de §* abo de Edocacion Diferencial
Unsversidad de Conceposdn Universadad & Concopesia
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Resumen Investigacion

La legada del Covad- 19, ha generndo un umpacto ghobal on i vida de todas Las personas, cambuasdo
sus rutinas dianas y debiendo adaptarse a una nueva normalidad. Ante esta stuacido las {amilias han tesido
qwe enfrentane @ diforenies dosafios cotidianos v on ospecial aguellas gue cuentan <on un mbogranse con
Trastomo del Espectro Autista, bo qoe genera una apancsie v aumento de umtomatologia emocaonales
QoM. Apotamicento, eslnds y ansiedad

Dada las canscteriasteas d¢ las personas con Trassorno del Egpectro Autista, bs cusdadoees
primanos de este coloctive enfrontan una reahidad distinta y deben brindar bos apoyos y acompafamicntos
aocoaanod, sepin ol grado v e ayedss que sequicns e porwona ¢n ot condeadn,, v adensds de oo los
cukliadoces primanos deben asemir otras resporsabaladades dentro de la vida hogarefia, tales como labores
domdsticas, teletrabago, curdado de Jos niflos v especialescate of tratamicnto de ka condocta de su higo'a con
Trastomo del Espoctro Autista, maniener sus rutinas v ocupados v.of andamacato social o eite perodo de
pandcasia

Por o 10, oia ivegaceia so enfocars oo develar 1a situacndn emocicaal actual de cundadonss
prmanos e Personas con Trastorso del Espectro Autista derante ¢ coafinamiento por Covid«19 y ks
Sesalios gue han debido enftentar ox e poriodo 3¢ pandontia

Metodologia:

Objeto de estudio:
Peroepentn de madres, padres vio cuidadores de personss con Trasorso de Fapactio Autists sobee su
seadion caocsonal gec han debido enfrentar producto Sl confimanaceno por Conid- 19,

Objetive general:
Analizar s situacsdn actual que viven ks madres, padres v/ o cesdadores de personas con Trassomo del

Especomo Awtrsta duranse el confinamienso provocado por la pandemia.
Objetives avpecificon:

o Doscnbir o ostado animco y emocional de Las madres, padros vo curdadores 3¢ porsonas con
Teastomo &1 Espoctro Autista dussate of confmastcnto poe oonvid-19,

o Conoces ks principalies desafion que han enfremado on la dndmica (amiliar bas madres, padres y'o
curdadores de personas oon Trastomo del Espectro Autesta duranse ¢f confinamienio por el covad.
19

o Dovelar qué tpo de estratogion & afrontamicnto han etvtizado las madres, padres v'o cusiadones
de personas con Teastomo el Espoctio Autists st bas cnses provocsdas por of confimsstcnto,
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Enfoque:
El efoque & ot imvestigaciin s de tipo Cualitativa. Adomds. oitd fusdamentada o un diselo

fenomenalogico, Se dimenadn tempocal comesponds a ua disefo de tpo tansvenal

Muestra:

| mwestra & o83 invesigacin o intencionada

Los paripanics del estodo comapoaden 2 madees, padecs y/0 cundadoces peimanos de poricaas o0
Trastoeno Espoctro Aulista, mayoees de 18 ados

Unidad de Informacion;

Aplicacsn de Entrevistas Sestacstructuradan y Focus-group aphcadas a madees, padies y/o cusdadoces &
personas ooe Trastomo ded Espactro Autista

La realizackin del Focus-growp dependord de b saturacion de la informackim obtenida a waves de
aplicacia de b Entrevista soemavstructurada

Téenicas de Anilivin:
Software ATEAS T1 v Teorla Fundamentada

Preductos experados:

~Asalizar by repercusdn cmocional que ha provecado ¢f conlinamienio poe Coved <19 en cundadoees
primanos & Personas ¢on Trasorno Expectto Autists,

«Cootnbuir a 1a reflexion académica &¢ acuerdo al rol que los docentes deben asumirn con cads estodante
con Trasormo del Espectro Awtista v su familia

-Ser conscienies de ka wiuaciie esocmonal de cndadoses prmanios ¥ sus demandas, peemmie 3 docenios ¥
peofesionales, especialmente del deca de educacion especaal, generar vinculos cercamos com las familias,
llevando a cabo un trabapo colaborative v estableciondo rodes de apoyo efectivas com las familas en pos
Sel boonestar del extudiante con Trantomo del Espectro Autita,

Vibilerar of cxtado de saled mental & condadores prmsanos de Personan con Trastormo Expectro Autata,

Tiempo de cjecucibn:

£l penodo de epocucion de este trabajo de mvestigacsdn, contempla kos dos somestres del Ao acadimaco
w021

JDeramte of pnmer seetestre, se lleva a cabo Plastcameeso ded Prodlems, Dacio Metodokngico
claboracite de Instrumentos de Recoleocion de Datos.

“Deranie of segundo semestre se reatuzant of Macco Tedeo de la mvestigacsdn y ademds. se acoeders al
campo, aphcando los mstrumentos de recokeceria de datos para pestonommente llevar a cabo el andlisis &
I3 informacadn obiessds v Las conclaones 3¢l extudio,
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Pregunta |
LQui emocsones ban predominado en usted durseie ¢l conlimmcnso?

Pregunts 2

Dumnte ¢l peniodo de pandemia lis personas han manifestado diversas cambios e su bienestar
emocsanal, debido al confinamicnsa y cambacs abauptos de ruting & bos cwales han debeda
adaptarse Segtn s expenencia, ;Qod cambios anlmcos ha percibido usted durmme el penaoda de
coafimamsento en su hogar?

Pregunta 3
Que actividades de ocwo y tiempo libre foera de la ruting diama, realiza de forma mdependiente?

Pregunta 4
Autc algvess sstucion en la cual ¢ b senldo superscko comocionslmeule,

Az LChmo hie combanda esta Smmacion pam volver 3 us csindo de estabibdad emocional”

B: En casn de no haber experimentado esta sitmacion [ Pargue consider gue o5 no ha
ocumdo?

Pregunta §

De acuerdo a los investigadoces, Amonm, Catarino, Miragaia, Ferreras, Viana y Guardiano;
Demdsthene y Campo, en su publicacsones realizadas el ano 2020, mencionan que en relacson a
las caracteristicas propiss de lis persomss con Trastorne del Especiro Aulists, durinie ¢l penodo
de confinemiento v los caminos sbeuptos de rating 3 los cuales ban debido adaplarse, ham
provocado en cllos'ellas ansis relacionsdas con of estrds, snsiedad, irmlabiladsd v conductas
estervotipadas, debido o Ja ngedez cognitiva que poseen y Las dificaliades que aluden sl manepo de
sus cmocsomes. Por 0 tasto, Jos indioes de e3inés y agoamento ban aumentado ¢n Ia disdnica
T T

Al Owll es su vision respecto 2 ko que estos autores plantean?
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C: En caso & que ostas cnss se hayan manifestado ¢o su hipo'a [Qué cstrategias ha
implementado para contenerlas”

D: En caso de que su Bjo'a no haya experimentado algin tipo de cnists como las
mencwonadas antenomente (A god cawsas atnbuye usted que ostas mo se hayan
manifestado?

E: (Qué emociin le prodece que esta sitwacion no haya ocurndo?

Pregunts 6

Para cusdadoscs peisanos que csths a cargo &¢ pensonas con Trastorno del Espectro Autista, ¢l
sobrellevar una cnsas cxpenimentads por su hyo/hips ¢ e stuacion emossonaimente compleps.
Basado ¢n su expenencia

Az (Qué tipo de contencion familiar ha recibedo ustod ante estas situacsones”?

B: (A qué tipo de apoyo extemo, ya sea psicologco, psigusitnico, alternativo, grepo de
2poyo, entre otros, ha acudido para afrontar estas cnisis?

C: En el caso de mo contar con nangln tipo de apoyo de ks antersomente mencionadas,
(Considera usted g o mecesita? y JPorges 1o cucats con estos apoyos”

Pregunta 7
D¢ acuerdo con las personas que integras su familia | Como se dividen kos quehaceres del hogar
destro & su dendmoca famaliae?

Pregunta 8
(Qué tipo de ayouda externa a su famiba, recibe para sobrellevar las labores propas del hogar como
cocimar, lavar, planchar, cusdado de hijos, entre otras?

A: En caso de coabarla | Qoé beneficios para su famila ba traido esta ayuds externa?
B: En caso de no recibizla | Considen que la necesita? | Poe qué?
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Dada b crisas samtana, el tipo de alemcion con especialintas como fonoauditiogo, terapeuta
ocepacional, necurdlogo, pscdlopo, pediatra, entre odros, se ba visto modificada, ssendo osta la
mayoris de las veces de manera remots. En cuanto 3 Jos 2poyos que requicre su hijohija

(Qué especralistas lola atenden? v Como se han lkevado a cabo las terapias con estin

cspecialistas duranse la panderma”

Pregunta 10

El &mbito educativo, ha sido un drea goe ha experimentado cambios signaficativos de acuerdo con
la modalidad impartida por los essablecimientos educacionales darante extie penodo de pandemia.
Segin su expeniencia, (Cudl ha sado ol mayor desalio que ba enfrentado en relacitn con este
dmbito? y (Cudl ¢s ¢l rol que usted ha asumsdo en este proceso de ensefanza?

Pregunta 11
Respecto a la forma de trabajo implementada por ¢f Establecimiento Edacacional al que acude su
hipohija
A) (Cusl ¢s su viside respecto al rol que ha asumsdo ¢f Profesce’a Diferencial durante ¢sta
modalidad de educacidn eemana?
B) (Qué tpo de aporen aspers ued & parte &l Profesor Difereacial en relacidn con <
proceso de ensefanza de s hijobeja?
C) (Qué sspectos considera usaed que s podrian mejoear”
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Consentimiento Informado, Formato Web.

s

CONSENTIMIENTO INFORMADO
ADULTOS

t_i";":r eveavello1997@gmail.com (no compartidos) )
Cambiar de cuenta

DESCRIPCION DE CONDICIONES

Tipo proyecto: Trabajo de investigacion para optar al titulo de profesor de Educacion Diferencial con
mencion en Discapacidad Intelectual.

Titula de la Imeestigacion: “Situacian emacional de cuidadores primarias de personas con Trastorno de
Espectro Autista en el contexto de pandemia”

Investigadoras responsables: Evelin Avella Avello
Tamara Cerda Salamanca

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION: El propasito de esta informacian es ayudarke a tomer ks decision de
participar, -0 no-, en una investigacion que tiene como objetivo Analizar la situacion actual que viven las
madres, padres w o cuidadares primarios de Personas con Trastorno del Espectro Autista durante el
confinamiento provocado por [ pandemia.

PROCEDIMIENTOS DE LA INVESTIGACION: Su participacion consistird en responder una entrevista
semiestructurada de forma virtual {via zoom o WhatsApg). la que tiene como objetivo recabar
informacidn sobre su situacion emocional &n el contexto sctusl de pandemia, ks cual sera grabada por
la= entrevistadoras para su posterior analisis . Los horarios seran a convenir con usted. Las persanas
que realizaran la entrevista sera Tamara Cerda Salamanca y Evelin Avello Avello.
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BEMEFICIOS: Ud. no se beneficiard econdmicaments por participar en esta investigacidn. Sin embargo,
ls informacidn que se obtendra y los analisis que se realicen seran de utilidad para conocer mas acerca
de la situacion emocional de cuidadores primarios en el contexto actual de pandemia.

RIESGOS: Mo anticipamaos riesgos asociados a su participacion en este estudio. Sin embargo, si algunas
de Lz situaciones en la recogida de informacion, le producen algdn malestar o incomodidad, o tiens
alguna consulta que hacer durante el proceso, podra preguntar al responsable de la misma yio podra
detener su participacion cuando Ud. lo desee.

CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION: La informacian abtenida se mantendra en farma
confidencial. Es posible que los resultados obtenidos sean presentados en revistas y conferencias
academicas, o sean publicados en revistas cientificas; sin embarga, su nombre no serd conocido v
todos los resultados que se publican serdn anonimos. La informacion audiovisusl sera manejada en
forma responsable por el investigador, ya gue no se difundira y sera utifizada unicamente para bos fines
de esta investigacion. Los datos recogidos en la evaluacion se resguardarin durante un afio en &l
computador con clave de la investigadora responsabla. Los resultados de ks investigacion seran
entregadas & ud. posterior 3 la aprobacion v defensa del estudio.

WOLLINTARIEDAD: Su participacion en esta investigacion as complataments voluntaria, Usted tiens el
derecho a no aceptar o a retirarse de esta investigacion en el momento que lo estime convenients, sin
mediar explicacion alguna y sin consecuencias para usted. 5i usted retira su consentimiento, &l registro
audiovisual sera eliminado y la infarmacidn obtenida no sera utilizada.

PREGUMTAS: 5i tiene alguna duds, pregunta o reclamo puede contactar a (investigadoras responsables)
en el teléfono +569870%8712 o en &l mail Tamaracerdzd 017 @udec.cl 5i considera que sus derechos
coma participante en la investigacidn no han sido respetados, puede contactar a la Jefe de Escuela de
Educacion de la Universidad de Concepcion, Campus Los Angeles {Juan Antonio Coloma 0201, Los
Angeles) o al correa xgodoy@udec.cl

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Se me ha explicado el proposito de esta investigacion, los procedimientos, los riesgos, los beneficios y
los derechos que me asisten y gue me pusdo retirar de ella en &l momento que o desee.

Firma este documento voluntariamente, sin ser forzado a hacerlo. No estoy renunciando a ningdn
derecha gue me asista.

5e me ha informadao gue tengo el derecho a reevaluar mi participacion segun mi parecer.

Al maomenta de la firma, s& me entrega una copia firmada de este documenta y la otra copia queda en
pader del Investigadaor responsable
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Firma Virtual de Consentimiento

O He leido |as condiciones de mi participacion en la investigacion por lo que aceptos
las condiciones descritas

Enviar Borrar formulario

Este contenido no ha sido creado ni aprobado por Google. Notificar uso inadecuads - Terminos del Servicio -
Politica de Privacidad

Google Formularios
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Aprobacion Proyecto de Titulacién y Consentimiento Informado

Universidad de Concepcion
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad

CEBB 1001-2021
Concepcion, septiembre de 2021.

CERTIFICADO

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcién ha revisado el PROYECTO DE INVESTIGACION titulado “SITUACION
EMOCIONAL DE CUIDADORES PRIMARIOS DE PERSONAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN
EL CONTEXTO DE PANDEMIA COVID-19” presentado por la DRA. XENY GODOY MONTECINOS, docente
adscrita a la Escuela de Educacién de la Universidad de Concepcion - Campus Los Angeles, Profesora Guia
de |a SRTA. TAMARA CERDA SALAMANCA y de la SRTA. EVELIN AVELLO AVELLO, estudiantes de la
carrera de Educacion Diferencial de la Escuela de Educacion de la Universidad de Concepcion - Campus
Los Angeles, y ha comprobado que cumple con las normas y principios éticos y bioéticos establecidos
nacional e internacionalmente para los estudios que involucran personas.

El presente PROYECTO DE INVESTIGACION PARA TITULACION DE PREGRADO contempla como
objetivo general analizar la situacion actual que viven las madres, padres y/ o cuidadores de personas
con Trastorno del Espectro Autista (TEA) durante el confinamiento provocado por la pandemia de
COVID-19.

Para el desarrollo metodolégico en el marco del presente proyecto, se describe la ejecucion de
03 (tres) objetivos especificos, a saber: inicialmente contempla describir el estado animico y emocional
de las madres, padres y/o cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista durante el
confinamiento por COVID-19; a continuacién conocer los principales desafios que esta poblacion
considerada para el estudio, ha enfrentado en la dinamica familiar, madres, padres y/o cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista durante el confinamiento por el COVID-19. Por ultimo,
propone develar qué tipo de estrategias de afrontamiento han utilizado las madres, padres y/o
cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista ante las crisis provocadas por el
confinamiento.

Para la ejecucion de este proyecto, que se adscribe a un enfoque de tipo cualitativo,
fundamentada en un disefio fenomenologico, cuya dimension temporal corresponde a un disefio de tipo
transversal, la investigacion aplicara el uso de entrevista semi estructurada, compuesta de una parte
preliminar con la recoleccion de datos demograficos, después la aplicacion de las 11 preguntas
(conforme adjunta Cuestionario de preguntas Entrevista Semiestructurada) vy al final, aplicara técnicas
de focus group con los sujetos participantes que accedan a esta actividad.

La participacion de cada sujeto de estudio -mayores de 18 afios, madres, padres y/o cuidadores
de personas con Trastorno del Espectro Autista, con acceso a internet- estara condicionada al proceso de
consentimiento informado, regularmente aplicado, documentado y aceptado en sus términos, conforme
modelo presentado a este Comité institucional. Con este proceso se garantiza la expresion de v
de participar en el estudio y la proteccién y tratamiento confidencial de los datos. Todo lo an '
detalladamente descrito en la seccién “Metodologia” del presente Proyecto de Investigacion.

ETica

Barrio Universitario s/n,

Edificio Empreudec

Fono (56-41) 2204302

Casilia 160 C - Correo 3, secrevrid@udec.cl
Concepcién, Chile

COMITE e

Bi0Ticy y
E’O“GURIDAD
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Universidad de Concepcion
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad

La custodia de la informacion y de los resultados del estudio que se propone, seran de
responsabilidad de |a Profesora Guia, Dra. Xeny Godoy Montecinos.

Considerando que las estudiantes seran involucradas en este PROYECTO DE INVESTIGACION
como parte de la actividad de formacion académica y por decision de la Investigadora Responsable,
debera existir un compromiso de confidencialidad individualizado y firmado por las mismas, quienes
pasardn a acceder a la informacion que contiene datos de las personas que participan como sujetos del
estudio, en su totalidad o parcialmente.

La ejecucion de las actividades descritas en este proyecto asegura que no vulnera los derechos y
la dignidad de los y las participantes en el estudio, garantizando la autonomia, la libertad, la
voluntariedad y la privacidad de las mismas, presentando para ello los métodos de proteccion que
aseguran la confidencialidad de los datos de investigacion y de custodia estricta de la informacién
obtenida, observando todas las caracteristicas formales y necesarias para su validez.

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacién y Desarrollo de la
Universidad de Concepcion, considera que el proyecto presentado observa los derechos asegurados en
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, los derechos y principios de la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos, las Normas Eticas de la Organizaciéon Panamericana de la Salud para
Investigaciones con Sujetos Humanos, la Constitucion de la Republica de Chile, la Ley N° 20.120 “Sobre
la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su Genoma y Prohibe la Clonacién Humana” y la Ley N°
19.628, “Sobre Proteccion de la Vida Privada”. Asi también, sigue las Sugerencias para Escribir un
Consentimiento Informado en Estudios con Personas, del Comité Asesor de Bioética
FONDECYT/CONICYT.

En atencion a todo lo anterior y dado que el PROYECTO DE INVESTIGACION PARA TITULACION
DE PREGRADO “SITUACION EMOCIONAL DE CUIDADORES PRIMARIOS DE PERSONAS CON TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA EN EL CONTEXTO DE PANDEMIA COVID-19” presentado por la DRA. XENY
GODOY MONTECINOS, docente adscrita a la Escuela de Educacion de la Universidad de Concepcion -
Campus Los Angeles, Profesora Guia de la SRTA. TAMARA CERDA SALAMANCA y de la SRTA. EVELIN
AVELLO AVELLO, no muestra elementos que puedan transgredir las normas y principios éticos y
bioéticos de la investigacién en seres humanos, asi como también los principios rectores de nuestra
Institucién Universitaria, los delineados en la Declaracion de Singapur sobre la Integridad en la
Investigacion (2010) y las normas relativas adoptadas por la Comision Nacional de Investigacion
Cientifica y Tecnolégica — CONICYT, este Comité resuelve aprobarlo, confiriendo el presente i

CoMITé pg
(3]

BlOETICA

alOSEGumOAD

PRESIDENTA
COMITE DE ETICA, BIOETICA Y BIOSEGURIDAD
VICERRECTORIA DE INVESTIGACION Y DESARROLLO
UNIVERSIDAD DE CONCEPCION

Barrio Universitario s/n,

Edificio Empreudec

Fono (56-41) 2204302

Casilla 160 C - Correo 3, secrevrid@udec.cl

Concepcion, Chile
Este documento ha sido firmado electronicamente por:
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Carta solicitud de Validacién de Instrumento.

Carta de solicitud para validacion de Entrevista Semiestructurada.

Estimada Profesorz Andrea Tapia Fizuerca, junto con saludarle, nos dingmmos a usted
para zolicitar su colaboracion dada su experiencia en el area de esta tematica, en la revizidn,
evaluzcion v validacion de lz presenfe entrevists semiestructurada la cual serz aplicada 2
cuidadores primarios de persomas con Trastorno del Espectro Autista, durante el trabzjo de
mvestizacion  fitulade “Situacicn emocional de cwdadors: promanos de personas con
Trastorno de Ezpectro Autista en ] contexto de pandemia”. Esto con el fin da llevar a cabo
nuestro trabajo de mvestizacion para optar al titule de profesor d= Educacion Diferencial con
mancion en Dizeapacidad Intelectual,

A confimuacion, s presenta:
1. Smtesiz Planteamienta dal problema de la investizacion.
2. Sintezis Dizefio metodologico.
3. Pauta Enfrevista semiastructuradz.
4. Matnz Enfrevista Semiestructurada.
Sinmas que agregar z la presente v agradeciendo de antemano su colzboracion. 2e

despidan Afte,

Tamara Cerda Salamanca Evelm Avallo Avello
Ahumna de 5° amo de Educacion Diferencial Alumna de 5° 200 de Educacion Diferencial
Universidad de Concepcion Universidad de Concepcian
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Carta de solicitud para validacion de Entrevista Semiestructurada.

Estimada Profasorz Rosma Valdes Carrazeo, junte con zaludarle, nos dirigimes 2 usted
para zolicitar su colaboracion dada su experiencia en el area de esta fematica, en la revision,
evaluacion v validacion de la prezente entravista semiestructurada lz cual serd aplicada a
cuidadores primaries de personas con Trastorno del Ezpectro Aubista, durante el trabaje de
mvestigacion  titulado “Sitnzcicn emocional de cwidadorss primarios de personas con
Trastorme de Espectro Autista an a] contexto de pandemia”™ Esto con el fin da llevar 2 cabo
nuestro trabajo de mvestizaridn para optar al fitule de profesor de Educacidn Diferencial con
mencion en Dizcapacidad Intelectual.

A continuacion, se presenta;
1. Simtesiz Planteamiento dsl problema de la investizacion.
2. Bintesiz Dhserio metodologico.
3. Pauta Entrevicta semisstructurada.
4 Matriz Entrevista Semiestructurada.

Sin mas que agregar z la presente v agradeciendo de antemano su colaboracion. 3e

despiden Atte.
Tamara Cerda Salamanca Evelm Avello Avello
Ahumna de 5° ama de Educacion Difsrancial Aluroma de 5° 2o de Educacion Difsrsncial
Universidad de Concepcion Universidad de Concepcion
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Matriz entrevista Semiestructurada.

MATRIZ BASE PARA DISENO DE INSTRUMENTOS

confinamiento por covid-19.

OBJETIVO ESPECIFICO DIMENSION/ TECNICADE | |INSTRUMENTODE | PREGUNTAS QUE TRIBUTANAL
VARIABLE INVESTIGACION | INVESTIGACION OBJETIVO
ENESTUDIO
Describir el estado animico v
emocional de las madres, | Estado animico v | Entrevista Cuestionario de 1- ;Queé emociones han predominado en
padres y/o cuidadores de|emocional  de | Semiestructurada | preguntas. usted durante el confinamiento?.
personas con Trastomo del | cuidadores
Espectro Autista dwrante el | primarios. 2- Durante el periodo de pandemia las

personas  han manifestado diversos
cambios en su bienestar emocional,
debido al confinamiento vy cambios
abruptos de rutina a los cuales han
debido adaptarse. Segin su experiencia,
i Qué cambios animicos ha percibido
usted durante el periodo de
confinamiento en su hogar”.

3-;Qué actividades de ocio y tiempo
libre fuera de la nitina diaria, realiza de
forma independiente?.

4- Ante alguna situacion en la cual se ha
sentido superado(a) emocionalmente ;
Como ha combatido esta situacion para
volver a un estado de estabilidad
emocional? En caso de no haber
experimentado esta situacion jPorque
considera que esto no ha ocurrido?.
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5- De acuerdo a los mvestigadores,
Amorim, Catarino, Miragaia, Ferreras,
Viana y Guardiano; Demosthene ¥
Campo, en su publicaciones realizadas
el afio 2020, mencionan que en relacion
a las caracteristicas propias de las
personas con Trastomo del Espectro
Autista, durante el periodo de
confinamiento y los cambios abruptos
de rutina a los cuales han debido
adaptarse, han provocado en ellos/ellas
crisis relacionadas con el estrés,
ansiedad, imitabilidad v conductas
estereotipadas, debido a la ngidez
cognitiva que poseen v las dificultades
que aluden al manejo de sus emociones.
Por lo tanto, los indices de estrés y
agotamiento han aumentado la
dindmica familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a lo que
estos autores plantean?

B: ;Qué sensaciones le dejan estos
dichos?

C: En caso de que estas crisis se hayan
manifestado su hijola ;Qué
estrategias ha implementado para
contenerlas?

D: En caso de que su hijo/a no haya
experimentado algin tipo de crisis
como las mencionadas anteriormente ;,

A qué causas atribuye usted que estas

no se hayan manifestado?.
E: ;Qué emocion le produce que esta
situacion no haya ocurrido?
Conocer  los  principales | Desafios  dentro | Entrevista Cuestionario de 1- De acuerdo a las persomas que
desafios que han enfrentado en [ de la dindmica | Semiestructurada | preguntas. integran su familia ;Como se dividen
la dinimica familiar las | familiar de|. los que haceres del hogar dentro de su
madres, padres y/o cuidadores | cuidadores dindmica familiar?
de personas con Trastorno del | primarios.
Espectro Autista durante el 2- ;Qué tipo de ayuda externa a su
confinamiento por el covid-19 famlia, recibe para sobrellevar las

labores propias del hogar como cocinar,
lavar, planchar, cuidado de hijos, entre
otras?

A: En caso de recibirla ;Qué beneficios
para su familia ha traido esta ayuda
externa’?

B: En caso de no recibirla jConsidera
que la necesita? ;Por qué?

3- Dada la crisis sanitaria, el tipo de
atencion con  especialistas como
fonoaudiologo, terapeuta ocupacional,
neurologo, psicologo, pediatra, entre
otros, se ha visto modificada, siendo
esta la mayoria de las veces de manera
remota. En cuanto a los apovos que
requiere su hijo'hija ;Qué especialistas
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lo/la atienden ? ¥ ;Como se han llevado
a cabo las terapias con estos
especialistas durante la pandemia?.

4- El ambito educativo, ha sido un drea
que ha experimentado cambios
significativos de acuerdo a la modalidad
impartida por los establecimientos
educacionales durante este periodo de
pandemia Segin su experiencia, ;Cudl
ha sido el mayor desafic que ha
enfrentado en relacion a este ambito? v
;Cuil es el rol que usted ha asumido en
este proceso de ensefianza?

5- Respecto a la forma de trabajo
implementada por el establecimiento
educacional al que acude su hijo/hija.
A- ;Cual es su vision respecto al rol que
ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacién
remota?

B- ;Qué tipo de apoyos espera usted de
parte del Profesor Diferencial en
relacion al proceso de ensefianza de su
hijo/hija?

C- ;Qué aspectos considera usted que
se podrian mejorar ?
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Cuestionario de Datos Demograficos para Cuidadores Primarios, Formato

Web.

Antecedentes personales

Las siguientes preguntas complementan la informacian obtenida a través de la aplicacion de la entrevista
semiestructurada a cuidadores primarios de personas con Trastorno del Espectro Autista.

Mombre v Apellido *

Texto de respuesta corta

Edad *

Texto de respuesta corta

Genaro
Femenino

Masculing
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Ocupacian *

Texto de respuesta corta

Direccicn

Texto de respuesta larga

Comuna

Texto de respuesta corta

I::}lkl:um

| Rural
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LEn qué fase del plan paso a paso se ha mantenido por mas tiempo su comuna?

Fase 1- Cuarentena

Fase 2- Transicion

Fase 3- Preparacion

Fase 4- Apertura Inicial

Tipo de vivienda
Casa
Departamento

Oira.

Mencione todos los integrantes que componen su grupa familiar

Texto de respuesta larga

LQuiénfas proveen recursos economicos al hogar?

Texto de respuesta corta
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Edades de hijos/hijas

Texto de respuesta corta

Mombre(s) v Edadies) de hijo{s)/hijals) con Trastormo del Espectro Autista

Texto de respuesta corta

FEn qué curso de su nivel escolar se encuentra suis) hijo{s)hijals) con Trastorno del Espectro
Autista?

Texto de respuesta corta

FEn gué tipo de establecimiento educacional se encuentra suls) hijo(slhijals) con Trastorne del
Espectro Autista?

Escuela Regular con Programa de Integracion Escolar (PIE)
Escusla Ezpecial
Centre de Estimulacion Temprana

Oira.
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LEn qué grado de severidad dentro de la clasificacidn del Trastorno del Espectro Autista se encuentra
su hijorhija 7

Grado 1

Grado 2

Grado 3

Se me ha explicado el proposito de esta investigacion, los procedimientos, bos riesgos, los baneficios
y los derachos que me asisten y gue me puedao retirar de ella @n el momento que lo deses. Ademas,
se me informo que toda la informacion entregada sera de caracter confidencial. Acepto realizar esta
entrevista de forma voluntaria, sin ser forzado a hacerlo. Mo estoy renunciando a ningdn derecho que
me asista. e me ha informado gue tengo el derecho a reevaluar mi participacion segun mi parecer.

5i acepto

Mo acepto
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Cépsula de Difusién.

iGyaciay pey sw tieripe !

Esperares velvey a veyres
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Respuestas formulario de Datos Demograficos.

Preguntas  Respuestas 0 Configuracion

17 respuestas

Se aceptan respuestas -

Resumen Pregunta Individual

Nombre v Apellido

17 respuestas

Cecilia Gallegos De La Fuente
Loredana Lenconado

Carla Pérez

Claudia Cartes

Silvana Sepilveda Merino
Danizla carrazco

Andrea Farias lturriaga

Ingrid Esvobsr

Anniette Matamala
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Edad

17 respuestas

Ganero

16 respuestas

@ Femening
@ Mascuing
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Ocupacion

17 respuesias

2
1
Q
Adeinsiraiva Doconie Ed. Gral Basica
Comenziants y dusfs de casa Duefa de casa ngenian Agroindustria
Direccion

16 respuesstas

Caupolican 1103 El pinar

Lastra 270

Los cipreses 1207

Willa Hermao=a 116 Pobl Las Minaz
Carlos Oviedo 260

Jose zavala rios 900

Jose Manso de Velasco 126
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Comuna

17 respuestas

1{59%) 1{59%) 1{59%) 1{59%) 1(59%) 1{59%)

1(59%) 1{5.9%)

. N
Chillan LS Angeies Lo angeles NaCimiento Earia Barars Fautos
Chillan Lo Angeldes Los angeles Macimbento san barmardo

Zona

17 respuestas
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({En gué fase del plan paso a paso s& ha mantenido por mas tiempo su comuna’?

17 respuestas

@ Fass - Cuareniena
@ Fase - Transhcion

0 Fase 3- Pregaracin
@ Faze 4- sperura nicial

Tipo de vivienda

17 respuestas

» Ca=
@ Departamenio
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Mencione todos los integrantes que componen su grupo familiar
17 respuestas
Mia dos hijos y yo.

Matias Sanhueza (hijo TEA 5 afics), Loredana Lonconado (Mama 41 afies), Carlos Lonconado (77 afics
abuelo maternc) y Rosa Rivera (76 afics abuela materna).

Jaime Sanhueza suegro
Lorena Mufioz suegra
Alvaro Sanhueza cunado
Claudio Sanhueza cényuge
Andrés Sanhueza hijo
Pablo Sanhueza hijo
Catalina Sanhueza hija
Carla Perez

Yo, mis dos hijas y mi madre

Francisco Medina, Jacquelinne Mering, Arantza Medina, Amaral Medina, Trinidad Salazar, Silvana
Sepulveda, Lucas Gomez

JOuiénfes proveen recursos economicos al hogar?

17 respuesias

Yoy el padre de mi hijo menaor.

Loredana L. y Carloa L.

Jaime Sanhueza suegro y Claudio Sanhueza conyuge
h{-]

Francisce Medina, Jacquelinne Merine, Arantza Medina. Silvana Sepllveda
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Edades de hijos/hijas

17 respuestas

S5y10
5 anos

Andrés Sanhueza 9 anos, Pable Sanhueza 6 afios y Catalinag Sanhueza 3 meses
24 afics y 3 afios

Lucas 5 anos

Hija 5 anos

20,8y7

Nombre(s) v Edad{es) de hijo(s)/hijals) con Trastorno del Espectro Autista

16 respuestas

hatias Sanhueza 5 afics

Andrés Sanhueza 9 anos

Monszerrat Emilia Sanzana Cartes 8 anos y B meses
Lucas Gomez

Isidora coloma, 5 afios

Ives lgnacio Andres Paredes Farias

Fernando Mavia 9 afice

Benjamin & afos
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JEn gué curso de su nivel escolar se encuentra su(s) hijo(s)ihijals) con Trastorno del Espectro
Autistat

16 respuestas
Kinder / Pre-escolar
4to basico
Tercero Basico
Pre Kinder
Kinder
2 basico
3 basico
Primero basico

1l medio

Primerc medio

Medio Mayor
segundo basico

8vo basico (ambas)
Pre kinder

Cursando 1 y 2 basico

2 medio

$En gué tipo de establecimiento educacional se encuentra su(s) hijo(si/hijals) con Trastorno
del Espectro Autista?

16 respuestas

@ Escusla Reguiar con Programs de
riegracion Escolar (FIE)

@ Escusia Especia

W Ceniro de Esfirmuiacion Temprang

W Coleglo parficular subvwencionado con
riEgrasn ()
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(En gué grado de severidad dentro de la clasificacion del Trastorno del Espectro Autista se
encuentra su hijo/hija ?

16 respuestas

o Grade 1
[ Eer
W Gradad

3e me ha explicado el proposito de esta investigacion, los procedimientos, los riesgos, los
beneficios v los derechos gue me asisten v gue me puedo retirar de ella en el momento que
lo desee. Ademas, se me informao gue toda la informacion entregada sera de caracter
confidencial. Acepto realizar esta entrevista de forma voluntaria, sin ser forzado a hacerlo.
Mo estoy renunciando a ningldn derecho que me asista. Se me ha informado que tengo el
derecho a reevaluar mi participacidn segun mi parecer.

17 respuestas

@ 5 acepio
i Mo acepio
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Protocolo de Contencién Emocional

" contexto de pandemia ®

E1 slguisrts profocoio 52 labart para e fines Investigativos o2 13 tesk
"Eltuacitn Emodional de Culdadores Primaros de Personas con Trastoma del
Especiro Autlsta en @ contexio de pandemia ° gue flene por Mnalkdad garaniizar
una adecuada contsnclon emocional 3 138 madres d2 hljos & hIj3E con autismo
circurscrto en &l prossen de entrevisiss de 138 estudlantes Evelin Avello Avalla v
Tamara Cerda Zalamanca, guiada por 3 profesara Meny Godoy, docemte y
direciora de 13 escuela de educaciin de 13 Universidad de Concapoldn, campus
Log Anpzlss.

Ao HN

Owante |3 pandemla y crsle sanfarla Covid-19 2 ha wislblizada una
necesidad de abordar os problemac de salud mental deeprenddos dal progesn de
adaptarse 3 esta nueva realidad soclal, famillar y medica, considerando que los
procescs de adaplacion son complejos @ nivel pereonal, cuando B2 Wala de
mujeres gue ajercen & cukdado de ofroe, Emokn Involucra hacerss cango de los
progescs de aquelos 3 quienss culdan. En esle senfido. &2 consldera éste
FECUrsa COma Una forma de poder contener emocionaimente y apoyar aguellas
madrag que decidan participar voluntaramenta en |3 investigacion.

Los Primeros Auxiie Pelcoldgicos Henen los shgulentes obletivos
fundamenizies;

1. Odrecer profeccion, sagundad y Esperanza
. Proporcionar o allviar g2 forma Inmediata e Enomas agudos de SElres.

2

3. Preveni reacclanes digridas de esirgs.

4, Empoderar 3 |3 pereona Sfeciada desde |oE recursos parsorales con s
Que CuBNta.

PROTOOOLO

Bl protocolo conmsta de 5§ etapas secuenciales, bDasadae en =l manual
“ABCDE para la aplicacion de pimeros auxmos pelcoldgicos’ dirgldae a3
propancionar una Intervencion pelcoaducativa de caracter integral v oportuna a las
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U

madras aniravistadas enm = procsen de B3 besls: Suacidin Emoclonal de
Cuidadarse Primarioe de Personas can Trastomo oal Especiro Autista en al
contexto de pandamia

2

Bl

Escucha activa: Saber comunicarss con uUna persona angustiada, ansloes
0 alterada es fundamental. En esle 2stado, |3 pereona pueds quarsr a no
contans su historla. Escuchar 22 12etimonka pusde ser 82 gran ayuda pars
calmar & 13 persona afectada, por ko cual es esencial dar 2Epaci para que
ela cusmle g8 MEnsra Epontansa lo que le 6t3 pcumlendo, pero sn
preslonano. Para olras pareonas guardar sliencky serd  preferible
parmanacer 3 su lada, en shenclo, pusde ssr e gran ayuda. Lo central de
I3 escucha 3cva s s2r capaz de transmiins 3 13 ofra persona que all hay
un s2r humano gue esta comprendlenda lo que |e pasa.

Lo que ne & dabe hacar:

-No se distraiga

-t mir2 & relfa] nl mire Inslstentamenis hacla oiro Bdo

-N0 £2 Apragure 3 dar una s0iLcan £ 3 persona guisrs sar sscuchada.
-N0 [UZgU2 o qua |3 pereona hizo o no hizo, SiMtiS o na SNtk

-Wo cuentz I3 historia o2 ofra parsona o suya propla

-ho minimiz2 ni de falsas ssparanzas

Resplraclon: los PAP contsmplan unoe minutos para ensefiar y practicar
resntrenamienty de 13 ventllaclin y asl asyudar 3 l3s personas A
tranguiizarss. Este paso toma 10 minuios, 3ungue habrd personas que
neceslaran mas llempo. Recusrde que 26te y olnos pasos pusden aplcams
Elempre y cuando I3 parsana quisra recioifo.

-Dirlja== 3 13 persona y expliguaie gue realizardn un gerdiclo de respiracien
Que consiEts en que dabe Inspirar, exhalar y luego SEperar un momento eon
los puimones vacios hasta volver 3 Inspirar

-Pidale que lo praciquan untas

-Bltlslz 2n una posiclin gque le permita 3doptar una postura relajada y
comoda, pankenda amibos plee en 2| plso.
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A T

SEE

IS FIRACE DN EX A LACIIMN: RETENCION CON
4 tiempaos. FOE LA MARIZ O LG FLILRMONES
FOR LA BOCA “wacios "

4 tlempos 4 Tlermpas.

Extraito dei manual ABCDE pars i3 spicackin de primeros swdbos
_ﬂ-ﬂ:ﬂ.ﬂﬂm&

Ura vez gque |3 persona afectada comprenda 3 mecanica, dejle gue
continde hasta que e slants mas tranquila.

Categorizacion de necesldades: Ustzd pusde ayudar mucho 3 |3 parsana
acompafiandala en 2l proceso de |eramuizacion de sus necssldades. Ss
Importantz que I3 persona ullice SUE Proplos recUrsss O los de sUs redes de
apoyd personales o comunitanas para hacer frente 3 13 criss que eEkd
yiviendo, de mansra gue |0 logrado s2 mantenga luego o2 que usted
tarmina £u frabajo.

Lo que nd ee debe hacar:
-Diacidir cuales =on eus nacesidades, Eln presiar atencién al relao da la
afectads

-Regoiver 135 n2cesidades @ medida que 13 3fectada I2s va menclonando,
Elm arganizar nil jerarquizar.

Puede Infentar tambien con las Elguleries rases [disponibies en Figuenos,
Cortés, Accating ¥ Sarensen, 2014 extraiio def del manual ABCDE pars Ja
SEIGECIN O PriMErDs SUXNos PSicoitgioos |-

- =:Cudl cree que &5 & probiema mds ImporTants g8 resolvar primeng

210



- %;Gue cos3s ke han ayudsdo en el passop cuando ha femido que Dovar
can iando asires?"

- SDhwiamende son MUChDSs DrobEmSs Lalos que SSriE Busno oroenar
para I L0 pOF UND... . 5T QUIEFE DUSO0 SYUCaRe 5 Aacsra”

- Enfiendo Que 52 Henis Soivepessdo. Weamas 5l pocdemos idenfificsr &
menos es Ccoss5 s0bre dE5 gue Hene aciualmenfe confnl pare

focahzamos an ellas®

o) Derivackin 8 redss de apoyo: Una vz ldenWicadas 2538 nacesidades,
ayuds 3 |3 pereana 3 contastar 3 I3 pereonas yio sendcios de apoyo social
que podran 3yudare 3 satiefacer dchae necesidades. Suglera o faclite 2l
contacto con familiaree, amigos yio trabajo y haga sugerenclas practicas
Eobre cama recibir I3 3yuda necssliada

=) Pelcoeducaclon: Fara finalizar, promusva estraleglas de respuselE
positivas aniz & eetrds, axplicando y entregando materlal al respecio,
ejendiclios e raepiracion, dinamicas de atencidn selectiva, entre otroe.

Raferanclas

Manual ASCDE para la Aplicacion de Primeroe Auwdlioe Peleoidgioes. Univarsidad
caitiica g2 Chlke y Cantro da InvesSgacion para |a Gestian Intagrada ded Rasgo de
Desastres (Clgiden).

Gula ge Prmeros Awdlioe Pskcologicos para Pskedlogos. (200£). Unidsd de
Psicologla Clinlca y de |a Salud o2 la Facultad de Pslcologla de 13 Universidad
Compiutense de Madrkd.
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Entrevistas aplicadas a participantes.

A ]

Entrevistada N7 1
Pregunta 1
Qe emociones han predominado en wsted dorante el confinamiento?
Cuando comensd la pandemia primers miedo, han zido variss emociones en realidad,
ruedo anzustia, pana, de todo.
Ahors va estoy como mes tranguils, siento mas trangquilidad. 2oz hemos ido adaptands 2
la= ciroumstancias,
Pregunta 2
Durante el periodo de pandemia las pervonas han manifestado diversos cambios en sa
bienestar emocional, debido al confinamiente v cambios abruptos de rufing a los
cuales han debido adaptarse Sesum su experiemcia, [Qué cambics amimicos ha
percibido usted durante el periedo de confinamisnto «n su hogar?
ibncho estres’ 1a vida en pandemia es un estras constants, une descansa un ratito, pero es
asfresante estar encerrado con an hije con sutismo, ellos sritan, loran v 2 vecss ano oo
zabe o que quiste.
Pregunta 3
Qe actividades de ocio v tempo libre foera de 1a rutina diaria, realiza de forms
independienta?
Mo realizo nads. .. estov 2 100 % al ooidade de mi hije. E= mas que nada por tistngpo.
Siento Iz mecesidad de hacer otras cossz pero no pusdo, pongue no tenso red de apove
farmiliar, v oo 1o puedo dejar al onidado de nadie. porque nadie lo entiende hasta &l papa se
le dificulta extar con el
Pregunta 4
Ante alruns situacion en 1a cual se ha sentido superade emocicnalmente:
A: ;Como ha combatide esta sitwaciim para volver a um estado de estabilidad
emocional?
Salir 2 la plazs 3 tomar sire 3 dar una vislts 2 1 manrana. Coando estoy mooy superada voy
al campo. pero dempre con &l

E: En caso de no haber experimentado esta situacion [Porque considera que esto no
ha ocwrrido
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A T

Pregunts &

Dhe scuerdo a aleunes investizaciones, las personas con Trastorno del Expecira Auntista
dorante 1 pandemis haw sumentada sy crisy relacionadas

con el estres, ansiedad, irritabilidad ¥ conductas estereatipadas, entre ofras.

Por lo tamto, los Indices de estres v agotamiento han anmentads en la dinamica
familiar.

A: ;Coal es su vision respecto a Jo que estos awtores plantean”?

Estan en lo comrecto, &5 221, 22 Zjustan a mi realidad, todo ex mas complicado en el colegio.

Me zento agoteda mentalmente una vez tuve una criss de pamico, sentia que no podia
respirar v termims lorando full .. b= calme zola, trata de zalir 2 tomar aire.

C: En caso de que estas crivis se hayan manifestado en su hijo/a ;Que estratesias ha
implementado para confenerlas?

Elﬂufa}'glimmun:hu,;mme.agﬂﬂira: tiens un grado de autizmeo mas fincional, tene
intencion comumicativa, pero no al 100 %.

Tratamoz de hablarle para zacarlo de bt lo shrazo v empizzo 3 hablarle de ofrss cozss.

D: En caso de que su hijo'a no hava experimentado alzun tipo de crisis como las
mencionadas anteriormente ;A gqué camas atribuve wfed gue estas mo se havan
menifestado?.

E: ;Qué emocion le produce que esta sifuacion no hava ocurrido
Pregunts &

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Espectro
Anfista, el sobrellevar una orisis experimentada por su hijovhija es uma situacion
emocionalmente compleja. Basado en sa experiencia

A: ;Que tipo de contencion familiar ba recibido wsted ante estas siteaciones?

M hijo mavar me avada ano, &l lo antiende 2 veces mas que vo, le habla v me ayuda ano
Con 50 henmane ¥ bo oida st

E: ;A que tipo de apovo externo, va sea pricologico, psiguiatrico, alternative, grupo de
apove, enfre ofros, ba acndido para afrontar estas crisia?

Estovimos con spavo peicoleaicn por la comaridsd, uns profasora difsrencial v asistenta
social
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Aparte de ese apovo de la comnmidad no he tenido ninguno. Semt que me Vo para
abordar & tema de 1a pandemia,

C: En el caso de mo confar con ningun tipo de apove de los anteriormente
menciopades, [Considera wsted que lo mecesita? v ;Forque no cuenta con estos
apoyos?

Pregunta 7

De acuerdo con las personas que integran su familia ; Como se dividen los quehaceres
del hozar dentro de su dinamica familiar?

Tode 1o haza vo.

Pregunta §

;Que tipo de avuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hogar como cocinar, lavar, planchar, cuidedo de hijos, entre oiras?

Mo tenzo ayuds extama.
A: En caso de recibirla ;Que beneficios para su familia ha traido esta ayuda externa
B: En caso de no recibirla ;Considera que la necesita? ;Por que?

Siemprs conzsidero que 1a necesito, por temas econdmicos no lo tengo, como no pusdo
trahajar no tenso Mmeyesos.

Fregunta &

Dada la crisis samitaria, el tipo de atencion con especialistas como foncaudiologo,
terapents ocupacional mearclogo, psicologo, pediatra, entre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requiere su hijohija ;Que especialistas lola atienden” v ;Como se han
levado a cabo las terapias con estos especialisias duranie la pandemna?

Ezta solo con el apovo del colegio, con paicologa, fonoandicloze, diferencial v terapeuta
ooupacionsl, una vez 3 1a semana con cada profesional

Daspues da la face doz comenzamos con prezencial hace dos meses, antes eran de forma
remotz, pero file imposible de exa forma &l loraba se tirsha 2l suelo ¥ gritsba v oo e
quenta canectar. Pero el colegio me dio 12 opcion de realizarlo de forma remata.

Pregunta 10
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El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios sisnificativos de
acnerds con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia Segum su experiencia, ;Cual ha sido el mayor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual ex el rol que usted ha asumido en
este proceso de ensefanza?

Fue rmy dificil pars mi el afio pazado porque mi hijo 5o e conecto nada, no adguino casi
nada de aprendizsje v este ano me toco hablar con el colegio porque estabamos en sbrl ¥
1o kabia profasors diferencial, por lo que fove que enviar una carts v despuss 32 pusiaron
lzz pilas. El afio pasado trabajaba mas con guiss adecuadas.

Pregunta 11
Fespecto a la forma de trabajo implementads por el Fstablecimiento Educacional al
que acude su hijo'hija.
A) ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante ests modalidad de educacion remota?

La profesora que tenia el afio pasado en pre Kinder no tenfa pmcho conocimients sobre
autizmo v la que contrataron despues, &l fimciona super bien con ella, a bacho cursoz. Mi
hijo trabaja bien con alls v adara 2 = i3, le responda bisn sin ninzim problema.
B) ;Que tipa de apovos espera usted de parte del Profesar Diferencial en relacion
con &l proceso de ensefianza de su hijo/hija?

Yo creo qoe hasts e momento trabajan super bisn, considers que no kay nada que
debertan mejorar A 1 anterior solo le faltaba especializacion.

L3 primera vez que me entreviste con ella. lo primero que me pregunto fise que ara
lo que le Fustaba 2 mi kijo v preparaba ol material com s gustos & intereses, &l lo

prestaba atencion, fancionaban super bisn,

C) ;Qué aspectos considera usted que se podrian mejorar?
El apovo del equipo PIE ghora esta super completo, pero & afio pasado no, hicieron

hasta capacitaciones. A la parvularia de mi hijo le cuesta mas trabajar con el vezo 22
podria mejorar.
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Enfrevistada N° 1

Pregunts 1
;Qué emociones han predominado en usted durante ol confinamients?

Para mu esto ha zdo normal el tema de 1z pandemis para zer bien sincera. Obviamente
hobo um periodo cuando aca en 1a planta hubieran mas casos, ah nosotros, obviaments vo
me preocupe por Lz salud de mi hijo, de mi papa v de mi mama en la caza, Porque tema que
llegar alla. Perp sm embargo, para mu el tema del dia a dia fe nonmal oz23 vo vengo al
trabzjo, llezo 2 la caza, saco 2l Mati a dar una voelta temia que ir hacer las compras
ponfuales. lo mizmio que hago toda la vida, ossa desde que el Mati nacio. Para mi en a2
zentido 5o kay mingun tema diferente.

Ahora, penzando en el tema del Covid propiamente tal, del contacto que uno tiens aca con
lz gente, ahn mi sentimients que predominsha era la prapcupacion constants de que no me
contagiars que Devara el vires a la casa etc. Aparte, al Mati lo cuida aca wna chica
entonces tambien la preccupacion de ella, los contactos que fuviers, 1a misma ssfiors que va
4 13 cas3 3 hacer asso, que mo fwisrs contacty con pente entonces al final ers la
Preccupacion constante de que alzuien me dijera tenso Covid... v pazo jah! jpaso! La chica
me dijo jtenzo Covid! Y sk como que.... ; Que kago?, ;Me hago el test vo?, ;Sa los hapo 2
s papas?, entonces estaba preocupads pero graciss & dics no paso & mayorss,

Pregunts 2

Drurante el periodo de pandemia las persones han manifestadoe diversos cambios en su
bienestar emocional debido a] confinamisnte v cambios abruptos de ruting a los
coales han debido adaptarse Sesum su experiencia, [Qué cambics ammucos ha
percibide usted durante el periodo de confinaniento en s hogar?

Solo preocupacion v eso ipual me levaba al merviosizmio.. andar memviosa, andar
preocupads, con muchs anziedsd eso o, debo decirlo, jmuchs snziedad!. Porgue.... ;Que
hago con el Matizs en caso de que. .. T Cuando Las nifiss salisron v el Matias fnvo que estar
Con mis papas todos los dias soles, aln empersba la praocupacion, rerviosizmo, ansiadad,
Vo creo gue eso:s fueron los sentimisntos, ansiedad v nenviosisme.

Pregunts 3
i Que actividades de odo v tiempo libre foera de la rutina diaria, realirza de forma
independisnte?

Feaniones familiares nomas, spmos muy poquitos, somos bisn “schoclonados”, entonces
no: jumtsbamos los fin de semana con mi familia v e era todo. Tengo dos hermanas,
entonces nos juntabamos akl v eso tambisn era wna distraccion para Matias estar con sus
Primos.
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Ante alzuna situacion en la cual se ha sentido superado(a) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido esta situacion para volver a un estado de estabilidad
empcional?

A ver.. volviendo awas, vo 5oV super ansoss ls verdsd v com el tema de la
pandemia foe como que 32 aTeCentd U poco mas, entonces por ejemplo la
zituacion mas me puso a mi en alerta fiie cuando me avisa 1a wifis que la zefiors que
hace asao tenis Covid, luego la nifiera. Entonces, me quads con mi papa que esta
postrade practicamente mi mems v omi hijo, enfonces era para pu mama
preocuparse de dos pussuss. Entonces.. para mi shi fis 1w poguito dificil la
e?uﬂ&gpmpmlmpmioﬂnsmﬂmimqmpﬁu,mispapmmgmm
smtorras, vo me hice el test para evitar gue fueran del cenro de salod mas encima a
hacer 2l fest 2 la caza v me lo hice constantements como por cinoo ssmanzs todos
los viemes v la verdad e: que pasamo: gracias a dios ss0s dias porque mi hermans
mavor que tampaco alia mucho de la casa la nada misma me iba spovar en las
tardes con Matias.

E: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por queé considera que
esto no ha ocorride?

Fregunta &
Dhe acuerdo a alsunas investizaciones, las personas con Trastorno del Espectro Antista
durante la pandemia han aumentado sus crisis relacionadas
con el estres, ansiedad. irritabilidad v conductas estereofipadas, entre otras.
Por lo tanto, los Indices de estres v agotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto 2 Jo que estos anfores plantean?

Mira, vo la verdsd el caso del Mattas, es um chico que tiens mutizme intermadio nivel doz.
El habla pero no fimcionsl cien por ciento, :sino mas bien utiliza la ecolalia para
CDD]]IﬂiEHIEE.,-E{lJlH]iEdEMD:I:jlei‘EEﬂEltﬂhlEL[El’D"n[HﬂﬂiErﬂdﬂﬁﬂde!ﬂDﬂEﬂﬂ
srandes crizis. Emtonces, vo dina que lo que tiens hoy en dia zon manias de cualquier nifio,
porque e pueden acar momaticaments jva!, entonces para pu v como te dije
anteriomments 1z vids de Matias continio siendo normal en gran parte... ;51! obvisments
u‘auquemleafectutanm.ﬂhm,laparteqma]b.hﬁaslea.fectam&qndelapandmja,
ha zsido que no ka podido relacionarse con nifios de su edad, en 2 etapa del sutizmo que o0
loz primercs afio: cuzndo 2 escolarizan es 1z mtacion v Matias de 50 jnada! Osea s2
perdic pre-inder v 22 pardio el kinder que son uns Fran base para los nifios con sutizmo.
La independencia como, comer solo, ir 2l bafio solo, efc, Matias eso no lo ha aprendido en
abzolutaments nada Yo por mi, termina la pandemia shora el oo aio v el vuelve a
pre-omder no tendna ningon problema que perdiers dos afos, lamemtablsments la
educacion 203 va 2 seguir & conducto regular v va 2 perder dos anos que fieron de base
paraal
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C: En caso de que estas crisis se hayan manifestado en su hijo'a ;Que
esiratezias ha implementado para contenerlas?

La de nosotroz siempre, jsiempra!, jsiempre! ha zsido &l canto con Manas, el canto v las
cosgquillas, 820 e como automatico. hlates poede estar ey encjade, pero uno le cants una
cancion que le gmts v el Mati se tranquilizs inmedistemente o bisn wns: cosquillas v
saTi3. .. entonces pars mi 0o S0 para nads crisis, porgue las orisiz de los nifios con swtizmo
ta no los sacs: com eso... joon nada la verdsd!. Emtonces, vo siento que con eso Matras. . lo
que pasa &3 que muchs: veres wmo lo relaciona con la mamipulacion que tiensn kos nimos
COn uB0 V3 veces uno lo confimds izosl que pueds ser slzo proplarments tal del aotsma.
Mati tiene problemas grandes semsorisles. emtonces ahl 2: donde tengo que entrar 3 las
cosguillss o al canto ¥ zino fincions quizas sacarlo dal entomo para que ze reguls un poco
semaorialmente.

D: En caso de que su hijo/a no hava experimentado aleun tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente [ A que causas atribuve usted que estas no se
hayan manifestado?.

E: ;Que emocion le produce que esta situacion no hava ocurrido?

Pregunta 4

Para cuidadores primarios que estan 3 cargo de persomas con Trastorno del Espectro
Autizta el zobwellevar ma osiz E@-Eﬂﬂm‘[aiﬂpﬂrﬂl]ﬂﬂhl]ﬂ&lm“ltﬂmuﬂ
amocionalmente complsja. Basado en 0 eperisncia;

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibide usted ante estas sitoaciones?

i.Eii!I-.-Iu.cha.,-:impuldma,&lpapépmﬂlmhsqmmmbiéumquaesdem;ingﬂe;
Eltﬁjgtﬁjdiﬂﬂem{hhm 52 cuido mucho par lo mismo para seguir viendo a
21 hije v obviaments como Etmmjspapasl_acasa.ﬂmmtdénselnllew,pmqueselu
lleva fin de semans por medio, snfonces tambien cuidaba su enfome pars que Do pasara
nada da lo que pudieramos despuss tener consecuenciss graves, entances &l apovo del papa
:tal]ln_Iaﬁa_ﬂ, de miz papss v de pu hemmana fie fimdaments] porgus jvo &= dizge! (z=a una
mam3 zola, jvo! en mi caso gue tenso que rabajar ;s o = no me puedo der el oo de
quedarme en 12 casa con mi hijo ¥ 2 yo no fuviera a mis papas, de un nifio mas encima que
1o kabls .. mecesita ol uidado de alzuien v que te diza jme pegol, jme empujd!, jeso ez
fuerte!, sl no podna trabajar tranguila, juo podral.

B: ;A gue tipo de apovo externo, va sea paicologico, psiquiatrico, alternativo,

grupo de apovo, entre ofros, ha acedido para afrontar estas crisis?

i51! la verdsd es que hace pogquito estoy vendo 3 unas sesignes gQue son i also para
equilibrar la= emociones, porque &= probable que yo me hags la ferte ¥ este supar bien,
paro a lo mejor e probeble que ales en mi ests fimcionando mal porque la verdad
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afectivaments las dlitimas semanas andsha . como que jtodo estaba mal!, todo en la vida
era malo, no habia alpo, momentos... soko estaba con Matas que dizfutaba, jque == vol,
pero era todo malo. Entonces, ahi estve con almumes sesiones que som para equilibrar un
poce laz energlaz ¥ la verdad e: que un poquito mejor. De verdsd lo dizo, vo como me
jumto harto con las mamas de la comumided. hay manitss que tienen hijes con nmcha mas
difiraitsd tendendo una mtisma leve o mtermedio pero con mas dificultades v la pasan jre
mal!.

C: En el caso de no comtar con ningun tipo de apove de los anteriormente
mencionados, ; Considers usted que lo necesita? v [ Por que no cuents con estos

apoyos?.

Pregunia 7
De acoerdo con las personss gue integran su familia ; Como se dividen los quehacerss
del hogar dentro de su dinamica familiar?

Mira, Matias tiene ademas de la couidadors, tiene terapia ocopacional todos los dizs excepto
los misrroles, Va una hora custro veces 3 la ssmans Perg i mama v mi papa son mayores,
zon los doz de setemts v defe ano: v sin embarzo vo siento que el apovo de ellos es
fimdamental jz!, mo tenzo minsim problema en eze sentido, ellos twratan dentra de ko que les
comezponde, porgue vo no ls puedo pedir 2 md mama por ejemplo que a mi hijo lo edugue,
o pusde pedirle eso! Porque elloz son los abuslos, entomces. . por ejemple mo g2 los
hecho que e MMzti no hable cien por dento todaviz es porgue md mama v vo! debo
reconoceslo, le adivinames las cozzs, entomces &l nos indica v nosotras 2 lo entregamos.
Mo a3 o gue hace €l papa v 1a terapeuts que llagan 3l Imite de que &l Mati jhabla! v 1o dice
“dame lache por faver papa”, commigo es_. vo altiro se lo entrego por un tema de que
imoze! Laz mamss somos as)! “jajaja”. Entonces, mi mama e lo mizmo, vo 5o le poedo
decir a i mama o 2 mi papa que ko restrinjs mas para que el Mati pueda hablar jno posdo
hacerlo!

Pregunia §
;e tipo de ayuda externa a su familis, recibe para sobrellevar las labores propiss
del hozar como cocinar; lavar, planchar, cuidado de hijos, entre ofras?

151! Gracias 2 dios va una sefiora medio dia que le svuda 2 mi mams un peco, porque 1o que
pasa, &3 que i papa hace poco partio con un tema de que le dio un sccidents vasoular en la
navidad v de ahi minsca mas ze pude racuperar, entoncas no CEmMins, tisne que usar panos. El
come solp, pero sin embares hay que martenerlo. . hav que estar sl coddsdo que no 2
caiga por ejemple. ¥ MMatiss por otro lado, hay cosas basicas como por ejemplo, 2 &l la dan
ganaz de ir al bafio j8l va al batio zolo!, pero no sa limpis, Entonces, tisns que haber almiien
que ande detras de &l comiendo, 52 saca toda laropa v = wo 0o se da coenta anda sin nada
para abajo hasts que lo vavan a limpiar, eso ez lo que no hemos podide fodavia lograr. .
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tamhion &l pueda comer paro zin embargo =i 0o = lo dan enterrado, &l prefiers no hacar
ningim trabajo v prefiers no comer. Son Co535 que tEASMOE que estar = o =i encima de el

A: En cavo de recibirla ;Qué beneficios para su familis ha traido esta ayuda
externa’?

Yo creo que cien por cento 3 mi mams porque &3 ella quien esta en el dia a dia, smo le
tocara todo el peso a ella, antonce: slla sa desentisnds um poco de lo que es &l azeo, le deja
el almuerzo casi avanzado o 22 lo hace. Entonces, es ums tranguilidad para ella que as ==
pusde prescupar de mi papd por sjamplo o bien de Matiss v como te dipo = mo existiera
2sta, v0 me imaging va come extarz ella de preocupada jdel alvmerza!, jde mi papd!, jde
Matias!, jzeris tremendn para ella cien por ciento! Y cbvisments. vo desde aca tratando de
apovarla. 31 bien estov aca en el rabajo pero mi preocupacion v cabeza extan alld Como mi
diz 3 dia, vo llego alld dezpuss dal trabajo v es “jmama siéntate!”™, preparo once, amaglo 2
Matias, batio 3 i papa, stiendo Matias vz pasa hasta que me duermo. . esel diz adia

B: En caso de no recibirls ; Considera que 1a necesita? ;Por gue?

Pregunta 9

Dada la crisis sanitaria. el tipo de atencion con especialistas comeo foncaudiologo,
terapents ocupaciomal meurologe, psicologo, pediafra, emfre ofros, e ha visto
modificads, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto 2 los
apoyos que requisre s hijo'hija

(Qué expecialistas lola atienden? v ;Como se han Uevado a cabo las terapias con estos
especialivias durante la pandemia?

Cuenta con terapeuta goapacional v hace dos sermsanss resctivaron en el colegio laz sesiones
de psicomotricidad, fonoaudicloza v terapeuta jval. Ezo fue hace dos semanaz, va hmes v
marte:, hmes pricomotricidad que para exo Matl jo3 muy malo’ 1s va moy mal v martes
tizne fonoandiclogo v terapewsa v Io estan reactivando como te dizo. Entonces, recien esta
comg azistiendo, no le ke costado, le gusts T v son estas tres horitas semanales de esies
terapiaz. Antes hubisron v13 T0Om, Paro pars Un Rifo con antsmo, el estar sentado mas de
quince mimttos poniendo stencicn 3 una pantalls, entonces era como bien “rrmm” dizamos
que Iz zirve pero no 4l cen por dento. Por eso 1o complicado de esto del confinamismta,
zon loz nifios gue necesitan da terapia. de compartir, de socishilizar sobrs todo en esta
condicion que es propiamente tal de la socisbilizacion jez hoerible!.

Prezunta 10
El ambite educative, ke sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mayor desafio que
ha enfrentado en relacion con evte ambito? v ;Coal es el rol que usted ha asnmido
este proceso de ensefanza?
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La verdad = que como te dizo, el mavor desafio todavia no existe, porque file tres diss 3
clasez que fue en el atio 2020 que partio todo esto, entonces tres disz fise super complsjo...
bueno antes de esto Matia: ha ido a jardines ha centros de estimulacion, entonces el Mat
0o e noevo de gue vava 2 un hugar v 52 guede alla medis mafians entonces aca en el
colesio partimes tres dias v de repents como que el dis lunes “no va no hay que ir mas s
claze™ v da 2l va jnada méz po’!. Entonces, 1 propiaments tal como desafio dentro de
lo que quisre decir v levar al nifio al colegio 5o be tenido. Sin embargp, para mi &l desafio
ha gdo que Matias pueds avanzar en el tema academico, porque las sssiomes de terapeuta v
fonoandiclogo van por oo carmil, vo te hablo de taress de la letra A, letraE letral. 2
torear el lapiz, aprender a responder 3 la profesors o entender wn texto o lhwo v que &l
pusds relacionarlo som los dessfios que vo tenpo. MMatizs, hov en i3 =i th le less tres
reglomes v le cuentss wma historia, €] Mati o va a poder entender quien era el azo, que
hacia &l 020... jme entiendes” 'Iaeeseldemﬁumﬁmtmzﬂ,\esqmmqmamuqm
vamos hacer con Mattas porque es 1a base para lo que viene despues,

Pregunta 11

Respecto a la forma de trabajo implementada por &l Establecimiento Educacional al
que acnde su hijo'hija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido &l Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

Hay una profesora que esta a cargo de Matias en 1a escuela, busno Matias exta en el plan
PIE, entonces hay una profesora diferencial a cargo v ella es guien se encarga de hacarle las
taress v enviarzels cada muevo timestrs jval Y ella va desarollando. .. jgue =2 vo! “rshajar
habilidsdes tanto”, “l oo dia tanto” v 241 ella pnands las taress plesrificadas jmmy lindas!

B.  ;Que tipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de ensenanza de su hijo/hija?

El desafic fue, que Mahas le pusiers atencion sentado mrientras ells mirsha que Matias
hiciera la tarea, ¥ ella lo iba comigiendo mnﬂamteahhﬁasa’mqmalaeﬂmaim,
quﬁhmmﬂaqlmeztamlmmfﬂmmlme la profesora 1z decia “jno mira!”
“tomalo v sdentslo v ponle™ .. v as jme entiendes? Eze era como & trabajo, emtonces vo
ziento que ahi 3 lo mejor estamos al debe porque detras de una pantalla, camo vushvo 2
torrar el terns de demante detras de una pantalla es muy dificil dirisir v coaresir 2 un chico
con TEA

C.  ;Quesspectos considera usted que se podrian mejorar?

Yo e que &l ir al colegio, que sea presencial. Porque como te dizo, es muy dificl para la
profesora diferencial poder dirizir 2 un nifio, jHene que ser presencizl!, s como esta &
tema del fono, de la terapeuta vo aeo que tiens que haber una hora comona profesora
diferencial. Yo creo que con esto da la pandemia, los mas afactados han sido los nifios,
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Enfrevistada N° 3

Pregunta 1
Qe emociones han predominado en usted durante el confinamienta?

Paor lo gemeral, vo 20V un poquito antisocizl por a: decirlo “jajaja”, entonces como que
extar en la caza 0o e mavormente complicado. Lo que me complica mas &2 cuando veo 2
lusl:hiqldﬂusqueﬁmqmmalcmaiust ahiau@umemmsﬁampnquim
pOrguE 50N nifios entonces estan acostwmbrados 3 compartr mas, 3 pesar de que Andres
que es mi hijo con autismo, s pesar de todo &l izual quiere estar cop mIs compateros v
quiere commpartr con ellos, 52 le nota.

FPregunta 2

Drarante el periodo de pandemia 1as persones han manifestado diversos cambios en su
bienestar emocional debido &l confinamiento ¥ cambios abroptos de rofing 8 los
cuales han debido adaptarse. Sesum su experiemcia, ;Qué cambics amimicos ha
percibido nsted durante el periodo de confmamiento en su hogar?

Me complica. .. = vo creo que =i, he tenido varios bajones. Tanal 2 nosotros al principio de
la pandarnis 3l menos por mi lade, varios familisres estovieron camtagisdos v amimo: 2
ms tiz hastante prave, entonces imal es0 hate que Um0 58 POnTE 1N Poco maEs. . bueno hay
Fente come gue ve 2 1m femiliar o ha visto paros cazos de resfio conmm, segm ellos o
paza nada!, pero wno que ka tenido wna experisncia mas grave, mas complicads toma mas
enzaio el e,

Pregunta 3
Qe actividades de oo v tiempo libre foera de la rafina diaria, realiza de forma
independiente?

Minm no... pero poTgue, 3 Ver COmMO me explico... 30V COMO MUY... COn His actividades,
paEra gue fenEsn maEyor mnhdunmemu‘etenzmmasamquesermulus
chiquillos. Entonces a p me entretiene hastante estar con ellos. Entonces, cusando estoy
zgla no kavo pucho que hacer, no es como “ay, hov dia vov... por altime ir 2 1a plazs”, ao
25 COMO Que siemts esa mecssidsd, pers obvismente es soper aceptable la mama que
mecesits temer un tetnpo para ells paro vo no sento como e:a necesidad de estar como
zola, de hecho me siento pear cuando estoy 2ol que cuande estoy con los chiquilles.

Hace un tismpo, nos hacian un ters con psicalogo, por la comunidad isual v presuntaban
lo mizme v vo Como que penzaba ¥ por mas que intentaba pensar Bo... CoEO que todas las
artividades que de verdad me entretisnsn o que me hacen distraanmes es cuando estoy con
elloz, z0lo soy como pury de_ . “jmejor me quedo aqui nomas!". De hecho, cuando estoy an
1z casa v g zaleo vo con mi esposo Domas, B0 e como 0k jEstin mal cuidados!™, paro
25 cammo o necesidad de extar gk,
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Pregunta 4
Ante alzuna situacion en la cual se ha sentido superado(s) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido esta situacion para volver a un estado de estabilidad

emocional?
Lo que mas me ha complicado en este tema, results que ahora Como o 25ta ma: en caza,
tiene mas tempo, en el caso de Andres de buscar ma: especislists. Andres tisne un
problema en sus dientes. come una mal formacion que hace que los dientes crezcan de wma
manera desproporcionsda en slzunas partes v oen obras partes no v tambien tiens un
problema en la mandibula donde parte de su esito no cracio v zhora ko que va, e untema
de ortodoncia paro para operacion ¥ en ese santido hemos extado buzcando bastante &l tama
de medicos, de quien lo pueda tratar porque bueno... con ellos tambien ex complicado
poder dimair el especializta porque no sempre lo terminan eligisndo ellos, jporgoe =3 o
tema!, osea, quien los trate tiene que tener 51 o =i ;paciencia? en realidad jvocacion!, parque
elloz s dan cusnta guien de verdad quisre estar con allos v quisn de verdad quiere watarlos
v quien lo hace porqus no le queds de otra Enfonces, en ests periodo mas que nada es
buscar el tema medico. Ex que igual, a veces ex un poquito complicado porque en alzunas
sifuariones hay que hacerlo de manera como “telamediong” ¥ exas cozas que tAMPOCD 300
tan... que nos entreguen la mavor solucion, pero 2!, nos hemos dedicado 2 ez0. Aparts,
200 Cozas QU tenen gue tener solucion desde ahora, o es slzo que vava apasar dem i a
ofra, zino que e para largo. De hecho, cuando 1o he llevado a medico zeneral de repente 52
EIIEVE O HIUSVE 1 PIEmE O oo que empleza 3 tomar tedo, pero &l dentists [a primera vez
que fuimos jvo lo deje nomas! porque va me habia pasado variss veces gue jtomelo!,
jsujeteln!, jque &l nifio exta haciendo esto!... de partida estar ssperando mas de media bora
que lo stiendan entre v ko estan cazi retando para uno como mama es super cemplicado v e
Degan sus bajones. Izual vo trato de no meterme mucho en como levamos 1a situscion en
la caza, vo vivo con mis sugros, entonces para &l Andres izual es busno tener un escape,
POrque 3 DOSO0s COmMO papas nos toca la pess de comesirlos, entonces cuando vo me
acelero o me altero va 52 que me pusdo venir pars ambe v &l va 2 guedar abajo v e vaa
poder comtrolar un poco, porque van haber personss que lo ven & ssber guar, enfonces en
232 santido no estoy tan sola de hacho estov bien acompanada en la contencion que puada
haber con Andres,

B: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por qué comsidera que
esto B0 ha ocorrido?

Pregunta &

Die acuerdo a alzumas ivvestizaciones, las personas con Trastorno del Espectro Antista
duranie la pandemia han aumentado sus crisis relacionadas

con el estres, amsiedad, irritabilidad ¥ conductas estereofipadas, enire ofras.

Por lo tanto, Jos mdices de estres v agotamiento han aumentado en la dinamica
familiar
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A: ;Cual es su vision respecto a lo que estos autores plantean?

Eueno, el estar en la casa va sumentar que estén estresados. Con Andrés. me pesa pucho
que 3 veces 0 muchas vecss no logro descifrar que ez lo que le exta pasandoe, pero @ ha
tenido epizodios mas “angustiosos” por aa decilo, v hemos temide que ver el tema con
peicologo tambisn porgue ha presantado zobre todo en la= noches, & dice qus e visne alzo
Como Tisteza o come gque siemts &l pecho raro v esas on puras angustias que l= visnsn
legzndo durante ol dia. Porque ez dificil sacarlo, adetnds que e zzmatico entonces por 2l
temz del Condd 2 mi me da terror sacarlo. Pero jui! Awments de repents s pome mas
contestador, v cozas que con mi esposd tambien hemos comversado ¥ no es que &l lo hags
POr 1o boEnaArnos en cusntas smo gus de verdad le he afectado el tamna del encerro. Tenienda
an cuents, que &l colegio antes ara un hugsr aparts de la casa, ¥ shora la mitad del dia es
colemio v 12 ofra g 13 casa pero esta todo en el mizmo hizar haciends 1o mmisme todos los
dizz, entonces imaal es complicado v para que estamos con c0s3s jumo igusl se altera!
porque quisres condrolar 1z siteacion pero izual en ofros momentos sing estoy vo para
comtrolar un poco cuando e altera, esta mi exposo para controlarlo, pero izual intentamaos
bajar um poco €l enojo que podemos senfir v tratamos de pensar en 1o que estd sintienda &1
porgque como te dizo an complicado zsber en =1 que e lo que oot sinfiendo &l Al fins] e
COMO estar visndo 3 Una Suagua pero shara esta oompartiendo mas con nosotros, porgus el
hecho gue nos diza que siente su pacho apretado 85 un gZran avance, POTQUE 82 31 MOMENo
el Andrés hablaha mucho una semana v daspés la otra po hablsba jnada, a veces todavia
le paza pero va no es tanto ComMO 0 UA principio.

C: En caso de que estas crisis se havan mamifestado en su hijoa ;Que
estrategias ha implementado para contenerlas?

Ha zido bastante complicade 2l tema de saber como contenerle o mantsner also que nos
sirva, porgue a pesar de gue André: es super estructarado, lo que un dia nos sive para
contenerlo 2 otro jno! Entonces tango que buscar ofra fonma de svoedarlo. Cusndo era mas
pequetio, era mmcho de agredir o le peeaba a ofro o se pezaba solo, emtonces a esos Nilios
por 1o general cuando ze descompensan no es legar v decir jva, lo azamo v lo apreto!
porque eso probablements lo va a altersr mas emtonces en almunss ooasionss siendo
sincera, dejaba que me agrediera a mi en vez de que se golpes &, se pezara en la cabeza o
22 mordisrs. ¥a con el tempe, fiiimos viendo o] dejarle tranguile ¥ ver cuamo aguants par
gjemplo a veces eran 40 mingtos, entonces deciames va & pasa de 20 mimmos jesta
cuestion va para largo! v tenemos que buscar also pera contensrlo ¥ & oo pazsba esos 20
minutos 82 porque & emperaka A confrolar salito, va a ampezar 3 anslizarlo en el momento,
porgque avances wno ha querido acercarse a &l v abrazarlo para que no e pegue, 3l final era
peOr.

I En caso de que so hijo'a no hava experimentado aleun fipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A que camsas atribuve nyted que estas mo se
hayan mamifestado?.
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E: ;Queé emocion le produce que esta sitwacion no hava ocurride?

Pregunta 6

Para cuidadores primarios que estan 3 carzo de persomas con Trastormo del Especro
Autista el zobrellevar uma crisiz experimentsdz por = hijohijs e: uma stuacion
emacionalments complsja. Basado en o0 experisncia;

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas situaciones?

Si no estov vo para calmar la simacion o = me estov alterando vo 2l final mi esposo lo
hace, v 31 o esta mi esposo lo haso, v jaharz! =i va estamos los dos super sobrepazados con
la zituscion mi soegra es super buens conteniendolo, porque ka estado presents en la
crianza del Andres desde chiquitito, emtonces ella sabe izusl como contralarlo pero lo que
le sirve a ella no me va 2 senvir 2 mi ni Je va g servir 3 mi esposo. Al final cada uno busca
= forma de comtenerlo. 51 vo no tuviers el apovo que tenS0 en extos MOMSNTOS 58013 MNTY

jemry? complejo para pu.

B: ;A que tipa de apovo externo, va sea picologico, psiquistrico, alternative,
grupo de apove, entre otros, ha ecedido para afronter estas crisis?

Enenn, aparte de la comanidad que ipus] =3 haro apove porgus vamos converzando, vameos
viendo que apovos nos pueden servir sapim la experiencia de cada uma v en este momento
va estov esperando la hora de peicologo, que 1o van 3 emperar a tratar por eso lado izuwal
Porgue, igual el amo pasado me detectsrom fibromislzia entonces umo dice “mo lo
necesita!” perg izual es necesario ver sa pars,

C: En el caso de no contar con ningum tipo de apovo de los antericrmente
mencionados, ; Considers usted que lo necesita? v ;Por que no cuents con estos
apoyos?.

Fregunta 7
De acuerds con las personas que integran su familia ; Como se dividen los quehaceres
del hogar dentro de su dinamics familiar?

Sin ponemos de acuenda, vo oreo gue estamos Claritos en 1o que cada uno tisns qus hacer,
Ahora, con &l t=ma de mi Fuzmia va po pueds decir “ha tal hora me voy a levantar a hacer
2520!", 0 3 veces en la mafiana extov super cansada porgue no he dormide, entonces mi
espozo loz levanta, md suegra como le digo, ells nos aveds totslmente jentode!. Loque o,
el temma de las tareas v todo prefisro hacerlo vo, pero mas que nada porgue sov um poco
perfeccionizta entonces tiendo 2 exigir un poquito mas (risa).

Pregunta §
;Que tipo de aveda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hoear como cocinar;, lavar, planchar, cuidado de hijos, enfre ofras?
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A: En caso de recibirla ;Qué beneficios para su familia ha trawdo esta ayuda
externa’

E: En caso de mo recibirla ; Considera que la necesita? ;Por que?

En cuanfo & cuidado ds los chiquilles ino! (rmzs), parque sov un poco desconfiads en eze
zentido. A pesar, ds que =i trabaje como nifiera en alzin momento, pero por gjemplo =
toviara 13 oportonidad de pedirle no == 2 ma eduradora que pudiera syudame amgoe sea
una hora con el Andrés, porqus uno no tiens el ssudio enfonces poder manejar las tareas de
el, en ese zentido ;o' =i podna zer. Aparts que nos esta costando mas de lo que no: dijeron
que nos podla costar, porgue por gjemplo el tama de la escrifura eso va lo dejamos, la
profesora nos dijo “mientras el Andres sscriba un poguito mas chico no tenso problema que
e3 mano imprenta”, pero 1o que a olla le interesa ez el tama que &l vaya aprendiendo.

Pregunta 9

Dada la crisis sanitaria, el tipo de atencion con especialistss como foncandiologo,
terapenta ocupaciomal, meurologo, psicologo, pediatra, enfre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requisre 3u hijo'hija

;Qué expecialistas lo/la atienden? v ;Como se han Uevado a cabo las terapiss con estos
especialistas durante la pandemia?

Hace poco empszd con la terapeuta v la fonosudiologa, desde principio de ano que le
empezaran hacar laz terapias. Porque 2l ano pasado, no hubo atencion, primers porgue la
fonosudicloga le mandsba guiss v lp mandsba algumas capsulss pero sz online o
prasancial no fvo la atencion v 1a terapeuts llego este anio al colesio, mas qus nada por
250, De hacho, esta semana tensmos que padir 1a hora para la provdms semana, tambien esta
con la fonoandiclogs dal colegio, kinesiclogo jno! pero ahi tengo um emredo porque nose s
&l PIE va de la mano con el kinesiolozo, porque ko he extado pidiendo bastants tiempo. E1
Andres, el caminar 3 veces le complica wn poco, tiende a zer bastants torpe v tembloraso al
caminay, iznal hemos supersdo el tomar bos vazos con also ligoide mengs mal, pero el
newrclogo an zu momento dijo que era camo dispraxda lo que podia tener, pero no puso en
ninguma parte que nacesitaba el kinesiologo

Pregunta 10
El ambito educativa, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
gcuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun su experiencis, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cuoal es el rol que usted ha asumido en
este proceso de ensefianza”
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Yo aeo que la forma en como s ensefan los comtenidoz, porque he imtentado ensefarle an
1z manera que vo aprendl, par jemplo matematica o lensugjs, v remlta gue me pillo con
unz forma totalmente distinta, parque = vo le explice de una forma v 13 profesora de ora
=olo bo vory 4 confundi

Diszda un principio, &l tema de lss taress prafiero verlo vo. Pero shors, he estado con mas
apovo de i expose en el tema de las taress, desde gue estuvee en 2l hospits] para tener a la

bt v ahora aqul en la caza igual requisre maver tempo el tener un bebe, paro igual vo
trato de no dejar tan de 1ado 1as tareas de los chguilles.

Pregunta 11
Bespecto a la forma de frabajo implementada por ] Establecimients Fducacional al
gue acude su hijo'hija.
A ;Cual es su vision respecto al rol qoe ha asumido el Profesora Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

Mire, la profesora que tiene de educacion diferemcial ex bastante preocupads esta
siempre pendients, preguntado constamtements come va Andraz, A pezar da que conla
profesara diferencial mas Iz profesora jefe, por come iba aprendiendo Andres,
decidimos que tuviera ese apovo pero que fuera con los compafiercs, IO &3 COMmO
haciendols tants: adecusciones, ;aquecumdalemsemtmdeman&adfemnt&,
.-'mdﬂs-:umﬂmﬂﬂhqmtammpmnmmmabatmmmpﬁn.ﬂem
aczlerado pars hacer las cozaz, pero siempre tiene &l apove de 1s profesera diferencial,
5 no compprends alzo 13 profesors jsiemypre! pendients v hablando con la profesora
diferencial para ver como orentar 13 claze, entonces exta bastante prezente la profesara,

B. ;Qué tipo de apavos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de emvetianza de su hijohija?

Con Andres lo que cuesta harto, & el tema da ls motricided porque &l quiers hacer las
cosas rapido v busno no me Zusta decir la palsbra torpe, pero e como la palabra,
entonces eso lo fmstra, el no poder consesuir ura tarsa como deberia sar, recortar Como
deberia ser. Wosotros la primera vez que comverzames, nos dijimos “jvo acepto, tal v ial
cosa!” y fiimos las dos super sinceras al decimos que Cosas estamos 4 dispuestas a
cedar v dio la casualided que estabarnos las dos spumtands sl mismo lado, porgue = 1o
esfresaban e iha 3 prOvOCHr uma crids v oesn iba 2 provecsr que hiciers con los
COMmpalieTos quizas que cosa. Entonces, lo importante es que lo spovaran.

C. ;Qué aspectos considera usted que s& podrian mejorar?

Siemto que el apoye ssmprs ssti, eNtonCes Bose COmO podria mejorar, porque dempre
esta de todo, pendiente hasta de 1a zalud entonces no veo como mas podrizn mejorar

Teniendo en cuenta, que el tems de la terspeuta lo gestiono supsr rapido, entoncss an
ese santido 3 veces vo no alcanzo a decir hazamos esto ¥ jva exta hacho!.
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Entrevistada ¥°4
Pregunta 1
;i Qué emociones han predominado en usted durante el confinamiento?

iFrostracicn!, tambisn ansustia de no saber que z2 vems, ver la televizion v enirar en
pemice, todo Lo 2sociaha 2 mi kijs, porque ella toca tedo, todo se echa la boca, el qué voy
heacer con ella, @ mo guisro usar mascarills. Despuss comenzsron com bas clases viruslss v
entra en panice, porgue o tense la mizma paciencia. Mo e 1o mizme crisr 3 alzuien a los
20 afios que criar & alguien 3 los 40, 250 me ha pasado la cuenta v en este momento me
siento frustrads. Mo me siento con las capacidade: de poder ensefiarle v no me sento an
condiciones de emviarla de forma presencisl. Esto es fiustrants, porque no =2 s emviarlas o
no emviarlas. Porgus = en el colegio no hay personal de apovo, puede dar todas las llaves
dal bafio, mundar &l colegio.... o = uma compatiers va 2 lagar con 1z mascarills de
unicomio, ella s la va a sacar v 28 va 2 quedar con ella con ella.

Lo otro que me tiens frustrada es enzefarle las taress, vo estoyv casi todo el dia fiuera v no
2. &l hilo de classs v mi marma tiene 75 afios ¥ zolo 1a conects 3 clases. Yo trabajo con
nimeros v a i hija no le sustan las matematicas, entonces mas me frustra no poder
enzsfiarls mastamaticas.

FPregunta 2

Durante el periodo de pandemia las personas han manifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiente v cambics abruptos de roting a los
cuales han debido adaptarse. Sesum su experiencia, ;Qué cambics animicos ha
percibido nsted durante el periodo de confmamiento én 3o hogar

Ha pasado por muchas cosas en esta pandemia .. pasado jumio rrio mi papd, en marzo
ampece los wamites dz divorcio despues de 23 afos de matrimonio. Perg la muerta de mi
Pepa me trajo hartos cambios, por um tema de shandono que tentamos ambos. Lo qua me
v a2 msnteneTme &n un METimono v &0 tomar deciziones de decir, no soports mas esto,
legar a la caza v verlo en el zillon tirado, sin recibir &l apovo que necesito ¥ no zer el
compafieny gue Vo necesito en eme momento, Llevo 5 afios muy cabrsads desde el
dizsnostico de la Montsarrst v como €] no asumic el dismmdstics, le costo rmcho. Mo
antendio gue he tenido que dejar pmchas cosss da lado por Momtsarrat v &l tampoco me ha
avidado. Eso me hizo legar al peicologo por la Comanidad de autizmo v me hizo damme
cuents de que seFIa N Un mMatrimonio por un tams de ahandono. Mo querla que mis hijas
pazaran por lo que yo pass.

... M papa solo depositsbe una plats mensual v &l aparecio de repents, enfermo, muy
maEvor. que marid da &5 afes. Cusndo volvid era un hombre my desgastado v enfenmo en
ma Cama
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Pase rmcho tiempo sin kabemos sanado, pense que eso o habia superado v &l peicologo me
avido 3 danme cusnts de que sepuia casada con el papa de mis hijas, por el miedo 2 que mis
hijas se quedaran sin papa.

Pregunta 3

;Que actividades de oo v tiempo libre foera de la rutina diaris, realiza de forma
independiente?

Me encanta leer la Isabel Allende tambien bordo, v lo retome en mavo del afio pasado
antes del dia de laz madres ¥ shora estov levendo la Pilar Sordo “Bienvenido dolor™.

A i kija la dejo juzando en el Mintendo v eso me da pequenios tiempos, par ejemplo, de
astar en esta remmicn. Se que las ternologis: son malss. pero la tecnologia o2 una nan para
.

Pero mi hija me llens todos mmis espacios v me quadan poco tempo pars actividades sols
practicamente estov todo el dia afiera por el trabajo

Trabajo 2 3 cuadras de |3 casa de md mama, que es quien cwida a Monserrat en ol dia v ahy
coare L2 semana, sobre todo cusndo no ze quisrs conectar a clases virtnales,

Wo tiene problemss de sprendizaje, pero solo tens problemas sensorizles, habla zin
problema, pero le cuesta relacionarse con los demas wifios v ze freswrs con facilidad. Hov
lbamps caminando v de expalda vema otra nifiits gue ella penso que era m amiza Cony, le
gritaba Cony v la nifita cruzo 2 ofra calle v 32 le perdio v o la miro v 5o L sahedo v ella se
frustro.

Mo ez agresiva, cuando esta zustada ze toma la cabers o me dice: (Llama 2 la policia!
cuando ells z2 da coenta que e ests portando mal  Es meuista v buscadora tacil de
estirnulos, arcmmss, Jo que es complejo, porgue de repente 2 les va la gente para oler los
perfimyes, ze le acerca a cualquisr hombre a olerlos v 1a gente se siemte invadida. Paro va
estoy acoshumbrada ... no me complica,

Si mi hija se enoja v 5e bota &l suelo, le dizo calmate v tram de tomammelo vo con calms,
Pregunta 4
Ante alouna situacion en la cual se ha sentido superado emocionalmente:

A: ;Como ha combatido esta sifwacion para volver a um estado de estabilidad
empcional?

El peicalogo. Estov en un programa de 1z Cornmidad que foeron 3 meses con peicclogo.
Terapizs grupales v 2 la vez terapias individuales. Creo gue el paicolozo me sirvio mucho.
Eztaba en um periodo complicado v querta enviar todos a 12 punta del cemo v me sentia muy
superada emocionalmente.
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El peicologo me dijo que empezars 3 hacer cosas que 3 mo me ustshan, no que b
acomoden sl resto, ¥ me premumto, ;jque cosa me gustaba hacer? Aparte de estar con la
Mlomtzerrat. .. me gusta mi frabajo. jMe Dena!

Creo que la mockila me la saque ol dia qua hable con 1n abozado de que me quena separar,
porque 3 pesar de que &l va no estaba en la caza, me controlaba v amgue mo no e da
cuenta, eso es violencia que vo tenta nomalizada Cuando me saque ese peso de encima,
sentl que en exmo: meses he estado ordenando mi tempo. A pesar de que ol tismpo oo
para. .. &l colesio de mi hija. . i trabajo...

En marzo v sbril me zents muy estrezada. Ahora ss0 va 0o me pasa,

Ha esmuchado 3 otras madres que ha zido complejo el tiempo de pandemia. pero para mino
ha zido complsjo. Sizo la mizma miting de sempre, e como 13 ruting de veramo. La
pandemia no me ha pegado tan fierte en el sentido de sentir una presion, de hecho, me ha
avidado a liberame v me he aprendido a organizar, mi hija me ha avedado & calmar ms
aprenzignes con ella ¥ ha zido tode lo contrario 3 lo que vo penssba cuande comenzo La
pamdemnia.

A mi hija no e ha costado tante adaptarze 3 |2 pandemia, =i bien las clases online son an
tema complejo, uno como apoderado debs aprender a comocar 3 su hijo, 2aber que &5 lo que
le pusde molestar 2 m hijo v vo en 2l colegio no tenzo problama: de legada con los
profasores, les digo que creo que hay materiss que no estan fimcionando, le pido avuda
cuando siento que no tengo las capacidades para ensefiarle 3 mi hija ¥ que me expliquen
que paedo hacer ¥ como ko puedo hacer, an esa sspecto me ha svudado mucho al colegio.
La profesora de educacion diferencial esun 7.

Lz pendemia hs senddo para liberanme de alzmas cosss v opara sobrellsvar estas
situaciones que me han pasado. Inviemo, 2 mi, me deprime.

A rato puedo bordar, puedo leer alzunas hojas del libro, 3 vecss me tiro en mi cama, dejo
Montzesrat en el computador v veo series en Netflic Antes me sentia culpable de ver tele,
ahora esg o me pasa,

E: En caso de mo haber experimentado ests situacion ;Porque considera que esto no
ha ocurrido

Pregunta &

D acuerdo a alzunas investizaciones, las personas con Trastorno del Espectro Autista
duranie la pandenis han aumentado sus crisis relacionadas

con el estres, amiedad, irritabilidad v conductas esteretipadas, entre otras.

Por lo tanto, los mdices de estres v apotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.
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A ;Cual es su vision respecto a lo que estos aufores plantean?

En baze & mi experienda los primero: meses fueron complejos, honserrst se levantaba v
me decla, ;quiers: ir 2l colegio? porque ella habla en tercera parzona, v ve le decia, 20!
T vas 3 ir al colegio, v vo trve que explicarle que hahia panderis.

En la oficina estuvimos hasts arosto con teletrabajo. Mo fue difici] pars Montserat porque
astaba |2 mama todo el dia con =lla v para ella, estar con 12 mama feliz. Me costsba mucho
a m trabajar concentranms con =l trabajo. Porque tema que cocnar v otras cosas del hogar,
Con la terapeuta Is hicimos a mi hija un calendario de anticipacian, con todos loz dizs de a
semana con imagenes pequetiss de las cozas del dia

A mi kija 1= cussta sxprasar v verbalizar ;s emociones.

C: En caso de que estas crisis se havan manifestado en so kijo/a ;Que estratesias ha
implementado para confenerlas?

D: En caso de que su hijo'a mo hava experimentado alzun fipo de crisis como las
mencionsdas anteriormente ;A qué cawsas atribuve wsted que estas no se havan
manifestado?

W0 hija no ha experimentado crisis debido 2 gue le hemos anficipado fodas las cosas jMle
descompenzo mas vo que ella cusndo me cambizn en el programa del diz' M hija esta
v apegzada 3 pu v duerme commizo, pero e porque al papa lo vema ver almes . media
hara.

E: ;Qué emocion le produce que esta situacion 5o hava ocurride

e ziento oy relgjada, me siento muy Hviana v 2 antes no tema esta sensacion. me senils
culpable hasts de no poder conectanms 2 wna reumion de la connmidad, paro shora he
frenado la anziedad

Perzonalmente ro me he visto tan afectads por la pandemia. pero cuando md hija ests an
crisis cuesta calmarls sz bota al muelo v hay que dejarla un rato shi en ol pizo. Yo me
desszpero un poco antss de tomarla altiro, porque con &l estres la puedo apretar mas v exto
no svuda. Respiro un par de vece: v nos calmamos. Cusndo ests en crizis no kav como
negaciar Yo con la Montserrat es blanco o nesro, no le dov aprionss.

Pregunta 6

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Espectro
Antista, el sobrellevar una crisis experimentada por su hijo/'hija es una situacion
emocionalmente compleja. Basado en o experiencia

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas situaciones?
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M mama que ez quisn la onida, recien esta entendisndo que Monsemat no es maliada v
que tiene otra forma de percibir & medio. Mi mama, hav cosas que no entiende. En temas
ds contencion por el lado de mi familia no es mucho, solo miz primos entienden w poco
porgue ellos han ledo harto del tema tambien la Catherine, zo hermans, iznal entiends ario
¥ la tiema mouy regalona, pero honserrat b2 haca caso v pegoces cosas con ella,

E: ;A que tipo de apove externo, va sea psicolosico, psiquiatrice, alternativo, grupe de
apovo, entre otros, ha acudido para afrontar estas crisis?

Mo tenzo mingsim ofro tipo da apovo aparts dal peicolozo de la Comunidad, he aprendido 3
affontar zola esta crizis, pero demgo de todo 3 Monsemat no Gepe tamtas crss, v he
aprendido a conocer 3 mi hija emtonces evite estvmilos que la pueden levar 3 una crisis.
Cuando vo ved que 5e va a comenzar 3 descompensar la tomo en brazo, ka ubico con las
piema: hacia siras, mirandome, v la sbrazo, la apreto v 1a comtengzo. Fealizo contencion
fizica antes de que detone 1a crisiz. e hablo 2l oudo.

C: En el caso de mo confar com mingun tpo de apove de los amteriormente
mengionados, ;Comidera usted que lo mecesita? v ;Porque mo cuents con estos
apoyos?

Ahora siento que no o pecesito, pero durante |z pandemia sent] que =i bo necesitsba, pero
cuests llegar 3 tomar la decision de asistir 3 wn psicologo... por no gueer dar &l paso de
asistir 3 terapia. Yo zov hija wnica, por 1o que tenta que sprander 3 defanderme zola, con
puros primas hombres v en fusgos, defenderme de ellos. Tenemos esa relacion de hermanos
con elloz v me costd nmcho hablar del tema de Ia separacion con elles. Por todo esto me
costo llsgar 2l pricalozo, pero sients qus me sirvio ¥ me avudo harto.

Cuando emperzo la pandemis me sents un poco ansioss, oo sabia... porgue antes de s
pandemia practicaba voza Pero 12 mejor decizion fie haber tomado &l psicologo, porque
me direcciond hacla alonas cosas.

Pregunta 7

De acuerdo con las personas que integran su familia ; Como se dividen los quehaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

Loz quehaceres del hozar, los realizo todos vo Mi hija mavor cuando e:t3 ac3 en la caza
lava muz cosas. El afio pasado slla me hizo colapsar, porque ella no kacta nada en 13 caza
“el3 3 5u papa zin kacer nads en la casa v ella tampoco avadaba, Y un dia que me levanio
12 voz v vo tome una chala, s la tire v s pegue an la espalda. Abora ella s2 encarga de sus
cosas ¥ los tiempos que ella esta con 2 hermana v vo tengo que hacer slzura cosa

Pregunta §
;Que tipo de avuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hozar como cocipar, lavar, planchar, cuidade de hijos, entre oiras?
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Mo redbo nimzana Fyuda exterma.
A: En caso de recibirla ;Qué beneficios pars su familia ha traido esta avoda externa
B: En caso de no recibirla [ Comsidera que la necesita? ;Por que?

Comzidarg que, 1 la necesito, porque en ocasionss mi ca=a joomo que hubissen reventado
uns bomba atomica! porque hav mucho desorden. Pero es poco el tismpo que tenso para
pazar con Montserrat, entonces el tiempo que tenso lo aprovecho con alla v los fines da
semanas frato de crdenar de forma general,

Pregunts &

Dada la crisis sanitaria, el tipo de afencion con especialistas como foncandiologo,
terapents ocupacional meurologo, psicologo, pediatra, entre otros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto 2 los
apoyos que requiere su hijo/hija ;Que especialistas lola afienden? v ;Como se han
llevado a cabo las terapias con estos especialisias durante la pandemia?

Se stiende dos weces a |3 semans con terapeuta ocupacional v ums vez 2 la semana con
Fomosudicloza Durante la pandemia = han realirado de fomma presencial Con meuro
peiquiztrs mfant] lo voy a visitar una vez al afio.

Pregunta 10

El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acaerdo con la modalided impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun su experiencia, [Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ha asamido en
este proceso de ensenanza?

La adaptacion al medio, regulanmente Montzerrat no tiene dificultades en cuanto a lo
ourricular porque hlonsarrat aprende todo lo gue ella qoisre aprender. Con el colegio oo
tenzo mavores quejas. M mavor desafio es lograr que Montzerrat realice las taress. & tratar
de ir 3 la par con &l resto de sus compatieros que estan en claze El que escriba en las clases,
pero para escribir tiens dificultades motrices para tomar o] lapiz.

Com respacto al colegio, este adaptado muchas cosas para homtsarrat ¥ 55 que ofras mamas
10 han tenido 13 rezahia que tiene Montserrat. Ella entro 2l colesio con un dizznostico. Fui a
entravistas 3 otros colegios v en upo me sentl discriminada v me dijeron que el Colegio no
teniz log espacios para mi hija. Lusso foi al estshleciniento que esta ahora v La directora
me dijo que no sabia =i extsban preparados para mi hija ¥ que no me podia offecer nada
pero me offecio que podisn aprender en el tiempo con mi hija ¥ buscar &l mavimeo de
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profesionales v darle lo maximo que le pide el newro psiquistra para ella deniro del colegio
v v0 1o encontrs tan sincero v sent que ez2 era &l colegio para mi hija

Pregunta 11
Respecto & la forma de trabajo implementada por el Establecimiento Educacional al
que acude su hijo'hija.
A) ;Cusl es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

La stencion con Monzerrat ka sido un siste, de hecho, ella esta con licencia medica v aun
321 zizue preocupada de Montzarrat. La Monzerrat esta de cumipleatios e enero v en anero
vienen & saldarls Yo no puedo hablar mal del coleio, porque Montserrat &2 privilegiada
an &l colegio. Desde ol tio que kace &l 220, los mepectores v todos oz profesionales que
atienden 3 Montsemat son encelentes.

B) ;Que tipo de apovos espera wsted de parte del Profesor Diferencial en relacion
con el proceso de ensenanza de s hijo/hija?
Maz que de la educadors creo que es del Departamento PIE o el Mimistario, son demasiado
cerrados. Creo que debes darles espacio 2 loz profesores difersnciales 3 anmar sus propios
esquemas, porque todos los ninos necesitan cosas diferents:, 5 bien los nifios peden tener
1ma linea paracida, no zon izusles. Los mfersses de Montsemat 5o son los mimmos que los
de ofros chices.

C) ;Que aspectos considera usted que se podrian mejorar

(Quz 1os espacios para adaptar material fieran ma: amplios, poque hav mucho papelzo que
hacer, v tisnen que defar cozas para hacer en sus tiempos personales, [deal seria que los
profasorss fvieran menos Mifos Para enfTesar tiampd v apOTo que Lecesits cada nifio
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Entrevistada N°6
Pregunta 1
i QJué emociones han predominado en usted durante el confinamiento?
i Todas laz emociones! prapcupacion, estados felices, &l principio ansustia v ansiadad de 1o
que extaba pazando, v que iba 3 pasar, porgue pars RoAOtTos e5to 85 Mo, ARara me Dento
anszioza con laz clazes presenciales,

Hace 1 mes empesd a presencial con terspewsa v un profesor de educacion fisica, de
forms individualizads

FPregunta 2

Durante el periodo de pandemis las personss han manifestado diversos cambios en sa
bienestar emocional, debido 8] confinamiento v cambios shraptos de roting 2 los
coales han debido adaptarse Sesum su experiencia, ;Qué cambios amimicos ha
percibido usted durante el periodo de confmamiento én 30 hogar?

ihMas estraz! He pardido mas Ia paciencia con 1 Isi, de kacer las tareas con ella, da hacer las
cozas de 1a casa, de todo. Todo influve en md estado da animo,

FPregunta 3

iOQme actividades de oo v tiempo libre foers de la rofina diaria, realira de forma
independiente?

No realind minFuna sctivided de forms independiente. A veces me junto 10 o 15 mimpos
Con R amiga 3 la pasadits. Moz bemos juntado con mamitsz de 1z Comonidad 3 0 4
VRLES,

Todas laz otras viss de escape son con la [si, salir 3 dar vma vuslts con ella v el papa, pero
no vo sola M tiempo de ocie &2 i & supemencado porgue ells se queda con el papa, aku
me pusdo relajar de no estar alerta constantements con 1a T=i.

Siemto que =i necesdto realivar Actividade: de ocio. Pero no puedo por tiempo. Y no
tememos sz redes de apovo porgue &l papa trabaja todo e dia,

Pregunta 4

Ante alruna situacion en la cual se ha sentido superado emocionalmente:

A: ;Como ha combatide esta sifmaciom para volver a um estado de estabilidad
emocional?

W& ha costado, porque en varizs smaciones me be desestabilizado ¥ me recusrdo que Ia T=
s pequetita, luezo an la moche me viene el carzo de conciencia de que ella no tiens la
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culpa ¥ cuando me enfrems 3 exas sifeacionss me acuerdo de ella. Hablando con otras
mamitas de la commmidad, son coszas que =1 suceden v no solo me pasan 3 mi

E: En caso de no haber experimentado esta sifuacion ;Porque considera que esto mo
ba ocurrido?

Fregunta 5
D acuerdo a alzunas investizaciones, las personas con Trastorno del Expectro Autista
durante la pandemis han anmentado sus crisiz relacionadas

con el estrex, amiedad, irritabilidad v conductas estersatipadas, entre ofras.
Por lo tanto, bos indices de estres v agotamiento han snmentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual ey su vision respects & bo que estos autores plantean”
Feos ha pasado todo lo que me nombro, las conductzas extersotipadas sumentaron, antes &l
aleten lo ternia 1ma vez por setmana, dia por medio, ahora o3 todos los dla: v 2 cada rato.

La Iz ha tenido varias descompenszacionss, ahora reacciong gritando, cusndo quisre slzo
Erita ¥ amtes no lo kacia

C: En caso de que estas crisis se hayan manifestado en su hijo'a ;Que estratesias ha
implementado para confenerias?

He imtentado casi de todo, pero no me fimciona, le he buscado por la busna, por la mala.
trato de comversar con ells buscarle por la uens, cabmarls sbrazarla 4 veces con los
abrazos vo ls dov comtencicn, sa cabma, pero shara ni siquisra quiste que vo la toque. La
crizs detona cuando no 52 1s hace el gusts, pocs tolerands 2 la frostracion. Despues quea
1z I=i le da uma crisis siemto estras v 1a rato, pero despues me aruerdo que no 8: 1na rabists.
Zino QU8 85 1ImA drisis.

Despoes de mu crisiz, coando vo rescciond sl ante esta crisiz, me da pens, porgue
pienzo. . vo no debl de haber acieado 2l v siento que a lo mejor estaba vo mas estresada
que ella

A vece: los papas somtimos mas estras que ellos mizmes v les Taspazamos ese exires a
ellos, 2 vaces lesa wn mornento del dia gue no quisro ni gue me toquen. La T=i tene un TIC
de tpcanme 13 ceja v 2 veces he logrado calmarls. haciendo que ella me toque 12 ceja.

I En case de que su bijo/a no hava experimentsdo algon tipe de crisis como las
menconadas anteriormente ;A qué camas atribuve usted que estas mo se havan
manifestado?.
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E: ;Qué emocion le produce que esta sifuacion no hava ocurride
Pregunta &

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorne del Espectro
Autista, el sobrellevar una crisis experimentada por su hijohija es una situacion
emocionalmente compleja. Basado en s experiencia
A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas situaciones?

Tengo cerd cantencions: emocionalss de parte de mi familia. & veces lo comverso com otra
mamita cuando colapso, 22 1o comento v me dan el apovo porgue a ellss tambien = ha
pazado.

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiguiatrico, alternativo, srupe de
apoyo, entre oiros, ha acudido para afrontar estas crisi?

Aparts de 1z Connmidad, no tenso ningum tipo de apovo extermo, pero sdento que la
Comunidad me ha servido completamente. parque estamos en la mizma sintonis, porque
al compartimos noestras experiencizs. Porque no e lo mismo comentarle 3 una mamita de
1z copmmidad, que contarzelo 3 una amiza que 0o tiens 12 mizma experienda. Aca con las
mamite: hablamos el misme lenmuaje v nadie 52 va 2 pansr en &l hozar como ellas,

C: En ¢ caso de mo confar con mingun tipe de apoyo de los amteriormente
menconados, [Comiders wted que lo mecesita? v jPorgue no cuenta con estos
apovos?

Sianto a veces gue lo necesito, pero no @ =i me avudara. No coento con esta avuda por
temas econdmicos, poca edibilidsd v por tiempo, porgue para ir 2 un pzicoloso 0o tengo
con quisn dejar a 1a Tai Me gustans tomar una terapia con 1a Isi, pero con una psiccloga
que =23 especizlista en autismo, pero cuesta encomar Hay muchos profesionsles, pero
rcuesta tante encontrar £l indicado.

Lo mizmo paza con los docentes. Hay mochos profesorss, pero hay mnos que zalo van 2
harer zu paza v 0o le ponen &l esferzo que comespands.

Pregunta 7

D¢ acuerds con las personas que integran su familia ; Como se dividen los quebaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

Yo realizo la mavor parte, en cuanto 2 ka =i Io veo todo o, pero vo 0o jueges con la I me
dedico a hacer s cozas, hacer las tareas. el papa es 2l que jueea con ella. la hija siemprs ha
zido apegada 3 mu v 2l papa. antes no lo tomaba muy en cusnta, emtonces &l papa == dedico
a realizar 12z actividades de juegos, aprovecha de salir con &l cuando &l lega, lo espera para
zalir a juzar. Todos loz dizs se da &l tempo de juzar conella
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FPregunta §
Qe tipo de avoda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del ho=ar como cocinar, lavar, planchar, cuidade de hijos, enfre ofras?

Mo cusnto con avada extems,
A:En caso de recibirla ;Que beneficios para su familia ha traido esta ayuda externa
E: En caso de no recibirla ;Comsidera que la necesita? ; Por que?

Corzidero gue mas que svuda para laz labores propizs del hogar pecesito slzuisn que me
avade con 1z [z, sumque sez una o dos hores 2l dia. que alzwien la cnids v juegue con alls,
pero no be enconfrado 2 La persona indicada para vo poder relajanms. Antes de la pandamiz
glls tema ez svuda pero durante la pandemds va no la tuvimes, por problems:
SCONOMICOE.
Fregunta @

Dada la crisis samitaria, el fipo de afencion con especialistas como fomoaudiclogo,
terapenta ocupaciomal, meurologo, psicologo, pediatra, enfre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apovos que requiere su hijo/hija ;Que especialistas bo'la afienden? v ;Como se han
llevado 2 cabo las terapias con estos especialivias durante la pandemia?

Terzpeuta ocupacionsl en el colesio v educscion fizica en el colegio, ziento que ella
necesita, pero ella esie afio guedo fuers de la atencicn con fonosudicloza una vez a la
zamana parque &l colegio se justificd diciendo que no kabia recorzos v habian rifios que
necesitaban mas que ka =i v no puedo pazarle atencion particular por temas econamicos.
En & colemio las terapias de forma presencial, a principio de afo foeron de forma remota
via zoom, el a0 pasado cazi no fuve ¥ me enviaban capsulas, Cuando dejamos la faze dos
=5 retomo de forma presencial pero de forma mdividusl wna vez 2 la semana con cada
espercialista.

Pregunta 10

El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales duranie
este periodo de pandemia. Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ba enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que wsted ha asamido en
este proceso de ensedanza’

Mo he tenido prandes deszfios, no me ha costado mucho adaptarme. 5 me cosio al
principio de que la =i Uevars el rifmo de que tema que hacer taress, porgue [zidors alcanzo
a ir s0lo doz semanas presencial a Prekander. Ahara va hace las tareas, le cuesta, paro por lo
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menos las termina. La rutina foe lo que mas me costo, que 52 adaptara [sidora. Lo mico que
v quiers es gqoe Isidora vuehva & clases, astov dispuests 2 ariesganms, pero necesito que
vielva a clazes porque ol dafio va a ser tramendo paraella.

Yo tve um rol my activo, fuve que estar 2 1ado de ella sismpre. pero hay cosas que J=1no
asta aprendiends. porgue vo sov la mama 1o sov 1a profesora, porque ol estres que conlleva
astn, M QUe estamos en uma sociedad tan acelerads v tiens ma madre acelersds
Entonces, lo unico que guieres es que ells haga la tarea v la termine huego, por esto &l
sprendizaje no & armonico, porque 3l final termines rogandole para que tenminarzs las
tareas, Al principio me daba el Gempo v shora va no me doy el tiampo de buscar estrategias
o hacer dinamicas con ellaz, en cambio, 2n &l colegio la profesora tiens una dinsmica para
captar |a atencion da los nifios.

Yo considero que loz nifios estan mas cnidados en &l colegio que en la propia caza. porque

s persons del hogsr, sundue se3 un intesrants tisne que salir 3 trabajar v se va 3 correr &

mizmo rissgo. Hay que enviamos al nifio al colegio.

Fregunta 11

Respecto a 1a forma de trabajo implementada por el Establecimiento Edncacional ]

que acude su hijo'hija.

A) ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor’a Diferencial

durante esta modalkidad de educacion remota
Con 1a [: =i me dieron 3 entendar gue 0 hicizron ruchas modificaciones, porgus L
Tzi mayer problema de speendizsje no tene, entonces no hey sdecuacionss para la
[z, paro 1a 5 fisne problemas conduchuales.

B) ;Que tipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
con &l proceso de enseianza de su hijo/hija?

Lo ideal para nu sena que por uliimo, ells vinders 2 kacer las tareas con ella de
forma presencial o llevarla al colegio v gue ella s la realice alla,

C) C) ;Que aspecios considera usted que se podrian mejorar?

Creo que podna mejorar en todo el sistema Creo que todo esta mal, porque 0o
paeden quedar los nifios Transitario o Permanente, afaera del PIE v 2 justifican que
1o hav recursos, o cuando hav alzin profesor con licencia madica, los nifios quedan
=n atEncion.

Loz nifies con Trastoro del Espectro Autista, lo que mas necesitan son Terapeutas
Ocupacionsles v es 2l especialista mas caro aparte de la consults del nawrologo, v
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Pregunta 1
;Que emociones han predominado en usted durante el confinamiento?

Sabes 1o gue pasa se lo comentsba 3 mi exposo 12 ofra ver ignal, nosoiros practicaments
szeuimos frabajando exactamerts ipual porgue mi esposo fisne una empresa dz higisns
ambiental entonces nosotros ermmos prioridad, no nos afecio tanfo porque seEuLEmOs
zaliendo, semmamos con musstra misma roting diaria servicios de hiziens, entonces no
estrvimos encerrados a1 como en cusremtens, izual podiamos salir jte fijas! asique por lo
menos en el estado mental jnoo!, ;no! por lo meanos vo no me he visto afectada. jAhora! 5
obvizmente que te limits almumss cosas, el poder saliv juntarte con los amiggs, pero para
jni! no me afecho tanto, aparte que ne sov de salir todos les fin de sernanes, tenzo ana vida
super wanquils asique emocionslments no me ha afectade tamto. Por lo menos v
mentalmente . porgue mucha gente terming con depresion. criziz de anciedad de pamico,
jlxo0, Vo bo! | Eracias a dios!.

Lo que =1, preocapacian ¥ un poco de tristezs porque mis hijos se perdieron dos afics de mu
vida que nadie e los va & devolver, el jusar, estar com U= amUE0s, VIVIT EXperiencias
nueva: Por el lado econdmico, tranquilidad porque graciss a dios los dos con mis esposo
estabamos con rabajo.

Fregunta

Drurante el periodo de pandemia las personas han manifestado diversos cambios en sa
bienestar emocional, debido al confinamisnto v cambios abruptos de mting a los
cuales ham debido adaptarse Sesum su experiencia, ;Qué cambios amimicos ha
percibido nsted durante el periodo de confinamiento en su hogar?

No parcibic.

Pregunta
;Que actividades de ocio v tiempo libre foera de la rutina diaria, realiza de forma
independiente?

idira vo!, de ocio podriamos decir que, busno vo 2 encarzue 2 mi esposo, como &l tiens
mayor facilided de zalir foera de Loz Anseles, e encargaba monitos de veso v me puse a
pintar moaitos en veso, que hacis jum! que no pintaba en veso hace mil anos siras ssique
lo retarms, jretome varias cosas!. Con los chiquillos emperamos 3 pintar pisdrecitas, un dia
fiimos 2 buscar camino 3 Dugueco 3 sacar pisdrecitss, ;las pmismos! en 290 32 enfretenian
los nifios izual, pintsbamos aqu en la cocina .. 250 mas que nada. Al Iznacio, no le Fusts
pintar mucho, porque o estin minucioso para alsunas cosas, pero el igual pintsha con
nosotros, hacia sus cositas v le quedaban lindas.
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Pregunta 4
Ante alzuna situacion en la cual se ha sentido superado(a) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido esta situacion para volver a un estado de estabilidad
emocional?

¥o tovo cambios amwices relevarntes.

B: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por qué comvidera que
esto Bo ha ocorride?

Mira sabes Jo que pasa, la ofra vez comversabamos con mi marido v vo tengo una forma de
ver 12 vida tan distinta en e seatido de que vo por gjemplo, evito juntarms con personas que
ipara mi! me entreguen mala: snergiaz Yo sov macho de las emergiz e los kamma, en
todo esas cosas, emtonces Vo sismpre trato de penzar positivo v zismpre de las cozas malas,
jslempre trato de zacar lo bueno!, entonces VO CreC gue vi en 32 rimmo da vida que m
tienes. Yo a veces, le decia 2l Foberto, va a lo mejor “jbucha, va, estamos en pandenia!™
pero “jzabes que es lo mportante 7, jclare!, no podaimos s2lir pero tenamos rabajo, o mos
hemos enfermado, los nifios va por lo menos, o5 un aBo que le dimos para ellos, porque
jclarg! shora estamos en la casa v estamos mas preocupados de ellos, porque amtss vo
estsba mas en la oficina entonces era morv poco lo que los vels, ma: que nads en la tards
cuando lzzaba del rabajo. Pero vo sismpre le he dicho a mis hijos, “|siempre hav que
zacar de las cosas malas, siernpre hay que sacar ko busno!™, en la vida no todo 23 malo jmo!,
siempre hay una ensefanza Aparte, que con minos chicos loz diss ze te pasan tan rapido,
aque vo llegaba de la oficing, hacia 1as cosas de 13 casa entonces 3l fingl jno te daba tempo
para que ta disra depresion’

Pregunta &

Dhe acuerdo a alaunes investizaciomes, las personas con Trastorno del Espectro Autista
duorante la pandemia han anmentado sus crisis relacionadas

con el estres, amsiedad, irritabilidad ¥ conductas estereotipadas, entre otras.

Por lo tanto, los indices de estres v agotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a lo que estos autores plantean?

iMira!, vo creo que va en el entomo del ning, los nifios som mov suwsceptble: v eso t lo
debes zsber, los pifitos som como esponjas jabsorben todo!, sobre tode los nifios que tiensn
TEA, entonces vo cred que va en &l enforno v 1a zesunidad que th le enfregues 2 tu hijo, vo
puedo estar nuny messora en alaanas cosas pero ;sismpre intento entrezarle sszuridad 2 mis
hijos!, jporque & vo estoy bien, mis hijos estaran bien!, ;=i vo estov calmada, mis hijos van
3 estar calmados!. Enfonces, que e lo pess vo obvismente los primeros dizs de La
pandemia era comnplicado, wno no sahia como se iba 3 enfrentar 13 sinacion del Imacio,
porque izual &l Imacio slcanzo 3 estar dos semanss en el colegio v ezaz dog semanas, jos2a
¥o 1o te rego!, vo el primer dia jestsha super inssgura’, vo 5o sabia que fha 2 pasar con el
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Ienacio v todo, pero vo tenia que entregarle ks sapuridad de que jle iba a i bien!, jibaa
hacer amizos!, jiba a jugar!, jtodol... jpara acal... me vine de rmente pero no 2 lo podia
demostrar v en la pandemia fle exactaments izual porque jimasmats! vo tengo 41 afios v
nunca habia vivido uns pandemia v vo perse que esto 1ha 2 sar dos semanas de enciemo o 3
los mas jires meses! v me di cuenta que loz meses jhan pasando, v remulta que o
volviamos a clases! v al final vo me preocupaba par el Ianacio mas que nada, porque la
Catalina que 22 un afio v medio mavor que &l Iznacia, jella vive su mmdo! pero ol Macho
como tiens &l TEL vo decta: *jbucha, somos suimico entorma!™, entonces =i €l va a estaren
la caza, jentresuemoszle la mavor seguridad!

C: En caso de que estas crisis se havan manifestado em su hijo'a ;Que
esirategias ha implementado para contenerlas?

ito! El Iemacio o tiene crizis, lo tnico e su problema de socishilidad, entonces no e
musta zalir, v & veces mi espozo quisre salir con los chicos v vo me quedo con el Ienacio v
&l zale con la Catalina, porque =i &l no quisre zalir v uno lo lleva de mala pana, smpieza con
205 manos tensas, nervioso. Izual salimes con &L, porque tampoco es lo que j8l quisra!, pero
tratamos de hacer todo cortito, rapidito para volver a la caza Tratamos de sacarlo mas a
espacios abiertos porgue i vamos 3 espacios cerados, empiezz 2 colocarse nervigso, se
zana 2] ladito de o,

D: En caso de que su hijo'a no hava experimentado aleun fipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A que causas atribuve usted que estas no se
hayan manifestado?.

Come te digg, vo aeo que va 2 depender del entormo en que fu tenzss & W hijo, como W
cries 3 tus hijos v el antomo en el que 1 los cries va 3 zer el comportamisnts que ello: van
3 temer. Yo = que ol TEA ez una situacion totalmente distinta. pero independiente de eso
zon mas senzibles, sbaorben todo v 3ungue 1mo pisnss qUe N0 etin presentando atencion
izl o estan haciendo!, entonces para mi todo va en el entomo.

E: ;(Que emocion le produce que esta sitmacion no bava ocurrido?

Tranquilidad, porque =i vo estoy bisn, jmis hijos estan bien!, por emo la sitiacion de
pani&mulesmmmml ﬂImnnmmM{mMMEpﬁrﬂmmxm
tanto ¥ me 2irvio a m tambien para conocer ma: 1a sitaacian del Isnacio sobre todo con su
TEL.

Pregunta 6
Para coidadores primarios qu&enmamgudepmm:mhhwdelﬁpm
Autista el zobrellevar una oisis experimentsds por = hijohija e uma zituscion

amocionalments compleja. Basado en m exnperiencia:

A: ;Que tipo de contencion familiar ba recibido usted ante evtas sifuaciones?
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Mo respondio porque su hijo no manifiesta grandes crisis peros 22 apovan mutaments con
0 25p0s0.

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiguistrico, alternativo,
grupo de apovo, entre otros, he acodide para afrontar estas crisi?

Mo, por lo menos vo no.

C: En ¢l caso de no contar con ningum tipo de apove de los anteriormente
mencionados, ; Considers usted que lo necesita? v ;Por que no cuenta con estos

apovas?.

Porqus no siento... 3 ver, jmira vo sov super emocional vo no suardo lo que pienzo o 1o
que siento entonces eso igual te avoda. Yo, por ejemplo aungus im0 Jo creas, vo loro ma
ver a la semans en ol bamo, en la ducha sols, porque me sirve para lberar tensiones,
amociones v como ta dizo, vo escribo tangs mi disrie d2 vids. Entonces, no sento esa cosa
de jdeprimimme!. porgue hay gente que reprime sus emocions: v eso jes lo peor que hay!.
Entonces, vo me bano, cierro la puerta v jllaro! porque necesito liberar ess enerzia. En ese
zentido, 0o siento 1z necesidad de avuda peicologics porgque sola me desshozo.

Pregunta 7
De acuerdo con las personas que infesran su familia ; Como se dividen los quebaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

Wormalmente las cozasde la casa las haso v, porgus tenes wn TOC, pargue = no las hasg
Yo, B0 van & quedar bisn! {risz), Ional mi esposo me avuda, pero nommalmante las cosas Jas
hago vo, pere a veces vo hago las cozas ¥ &l ve a los chicos o vo veo a los chicos v &l hace
13z cozaz, v 351 nos vamos tumando,

Pregunta §
;Que tipo de ayuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hozar como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, entre ofras?

Mo, no cusnio con ninguna avida,

A: En caso de recibirla ;Qué beneficios para su familia ha traido esta avuda
externa’

B: En caso de mo recibirla ; Considers que la necesita? ;For que?
iNo!, e2 que vo 0o 5oy de traer Zente extrana 3 la casa, izual he tenido 2 personas que me

b ayudsdo & hacer las cosas de 1s casa pers vo dento que no es 1o mismo que o hags vo.
Porqus zparts, nadie va 2 cuidar tu caea v tus cosas come lo haces

243



hf ?L".'E:...ﬂ..

Prezunta 9

Dada la crisis sanitaria, ¢l tipo de atencion con especialistas como foncaudiologn,
terapenta ocupacional meurologo, pusicologe, pediafra, enfre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requiere yu bijo'hija

;Qué especialistas lo'la atienden” v ; Como se han levado a cabo las ferapias con estos
especialistas durante la pandemia”

151", la fonoaudicloga v 1a paicologa, v aparte su fia Paty que 1o viens 3 ensefiar a lesr, o2
te:mu:umedw:m:mn diferencisl. Durante todo el afio 2020 v 2021 &l Ienacio sismpre ha
estado con =u fonosudiologa v peicoloza. A veces, vo tengo una duda v llamo a la psicologa
para ver como va el [gracio.

iMo! La verdad que no, el tmico apovo que hemos recibido ka sido por el terma del lenzusje
dal Ienacio v la fonoaudioloza que le hizo ol sxamen al Iznacio, del colesio no tengo nada
que decir, 52 han portado un siete, €l apovo en cuanto a la educacion no tenzo nada que
decir, s preocapa de llamarme, de mandamme la: tareas, me dice “jmamita va sabimos las
prichas!™, = tengo wma duds al trabajar con &l Ienacio la lamo v zismpre estan skt del
colegio pendisnts v shaors avuda extema como peicologo 0o nada

Pregunta 10
El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
aceerdo con la modalided impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mayor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ha asamido
este proceso de ensefanza?

iEnzenarle a leer! porque vo no sov educadora diferencial, entonces para mi ensetiarls 2
lear al Iemacio, vo le ensefio come me ensefisron a mi.. con el sisbario v juntsr ks
palabras, hacer juszos v come a el le gusta estar conectado a su Tablet vo ah por esz lado
le buscaba juegos. Pero legd un momento, donde hubieron cosas que vo va o supe aharcar
v 2l fise cnando busque svuds Para matematica jes eco!, paro para lenguaie e cuesta
mas,

Pregunta 11
Eespecto & 1a forma de trabajo implementada por el Establecimiento Educacional al
que acude su hijo'hija.
A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor'a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

{Es un ziente 12 03!, mchuso vo la ke lamado a las ocho de 1a noche o le mando mn

WhatzApp porgus 2 esa hora el [znacio me pesca para hacer sus cozas, v me responde a
Ia hora que s23 En geners] no tengo mada que decir del colegio porgue sismpre me han

244



prestado la svuda desde el primer diz que vo lo deje v cusndo lo fui 2 buscar
practicaments me describieron la rutina completa de come kabia estado en su primer
dia.

B. ;Qué tipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de ensetianza de su hijo'hija?

jadira’, vo e que voy 3 ver el resto de los apovos cusndo el Isnacio ve voehva
prezencial al colegio, porque como te digo el Ianacio slcanzo 2 ir dos semana: a clazes,
SAINONCES YO 10 pued svaliar, parque una coss &2 1o que 1 paedas ver de forma remota
pero e prv diferents cuando estas de fomma presencial. Enmtonces, el promimo ano
cuzndo vuelva, 5 es que voelven s vo recien vov & ver las falenciz vioquevaa
necesitar, tomar dacisiones v quizas me van 3 decl que necesita mas constancia de la
foncaudioloza aparte de la que le dan en el colegio. Pero me pustana que shora
comtimuarsn con la misma constancia v spovo que le han dado v que jojala no me
carbian 2 L tia del PIE!

C. ;Que aspectos considera usted que se podrian mejorar?
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Pregunta 1
;Oue emociones han predominado en usted durante el confinamiento?

iLa frostracion!, porque el no ssber explicar, que no me logre entender lo que vo le quisro
explicar. Porgue la: clases tnvimos que hacerlss online. v por sjemplo no e escuchaba bian
o 0o entendis 2z, v vo le decta “jpero pregimtale 2 1a na' v &l le decia “jha!, jtia!” v oo
1o escuchsben por tanto ruido v se ponta 2 lorar, se me abteraba v vo jva Femando corala!.
Al final terminaba engjada britsds porgue no :abia manejarlo. O por sjemplo, en las
clazas de lenpusje, ;Femando mota!, jescribe! o que temia que comprender . v &l no
comprende cosas que no son tangibles, que no se tocan. Entonces, jcomo le explico vo &
&l, 52 lo explicaba wna v mil veces ¥ como uno &5 papa, 10 tiene e:3 paciencia de
profasora .. osea vo tengo 1a pacisncia v ensefio COMO MAMA. SRtORCES 10 1EA20 tECTicas ni
nads para ensefiar. Yo ensefio como le ensefie 3 mis omos hijos, ¥ &30 3 m me complicaba
rmacho. Al final vo sentia que no le estsha sportando v le fraspasaba mi frestracion 3 &l La
cuests la compranzion, &l ex visul entonces frems 3 1ma palabra que no 52 pude tocar,
;come se 1a dibujas 7, cuando le hablan de 1a parsbola, anecdota, diario de vida, era como
jchnrta que maz le explico!, jque le dize’, Jo busno que me hace presuntas, nose o se las
explico bien o &l laz enfiende bisn de mi parte v de repente le axplicsba mi esposo o
ningung de los dos podia v era como dejemos hasta aca el asunto, era madio azotador,

Pregunta 2

Drarante el periodo de pandemia las personas han manifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiente v cambios abruptes de rutine a los
coales han debido adaptarse Sesum su experiemcia, ;Qué cambim amimicos ha
percibido usted durante el periodo de confinanento en so hogar?

Yo extsha todas v toda la clase con &l, entonces era agotante, pero despues las mizmas fias
me dijeron mire dejelo solo, jvava v venza!, jponza orsja, Emmﬂn' v exa libertad me
hizo relsjarme un poco ma: v mi henmara que 25 profesora me decia, ,Inmiﬂlaplenden
1o sprends este ano da lo mismo, trata que sprenda lo que mas pueda v Io que no &l
[roimo 200 pero bo te fusirss™!, Entonces escuchando por todos lados uno va racibiendo
toda 12 informacion v & va haciendo 1o que mejor e puede dentro de .

Lo otro, vo fil mama vieja porque lo fuve a los 44, entonces en estos momentos tengo 33
afios. Uno va perdiendo 1z peciencis, noze & tiene mas o mencs, la verdad vo desconozce,
[EI0 1o 00 refiens tanto como cuando eres joven, tenes mas £osas que hacer v por hacer
wna 2t olvidan omas. Mo tememos problemas por €l emcierro, porgue el esta
acostumbrado que estamos nosotros, saliamos a dar woelts con la mascarlla jmosotros
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zomos su rnmde! antances 3 &l no le afecto 1 pandemia, emocionalmente. Yo 2 &, o veta
frustrado cusndo uno e:ta ensefiandols v me di cuenta que necesitahames un Tespirg de que
2l fuera a clases, pero tambien me di cuenta que no excribe todo, pero esta feliz por ir 2
clazes. Uno enfra @ cusstionarse @i lo estas haciende bien o no, porque frente 2 lo que
hablsbamos que somos mavores, Kosotros tenemos que entregarle todas las herramientas
para que &l puada sar ndependiznts cuando nosotros nos estemos. ;Vava a ssber! quevaa
zer da &l cuando 0o estemds, porque uno no sabe hasta cuando va a lesar con el v que ks
1micos gue lo conocen v o entienden somos nosodros los papas, parque tiene dos hermanos
MEVOre: Pero que no viven con el entonces 3 veces no lo entienden no lo comprenden
porque &l es mas de encerrarse en su pisza

Pregunta 1
;Que actividades de ocio v tiempo libre fuera de la rufina diaria, realiza de forma
independienta?

M sustan mcho las manualidsde: entomces me puss 3 tejer 3 palille v & aochet. En el
verano hazo moszicos v tome un ourzo de telar mapuchs pero lo termine a medis: porgue al
finsl pasaron hartss cozas v por la mizma pandemiz 1o se pudieron hacer s cosas, pero
hice varios tejidos que me pidieron. De repente me pegaba mi tuto, le decia a mi esposo:
“me vov & Ir 3 flojesr un rato!™ parque necesitsba desconsctarme Enfonces =i fuvs i
ratitos de ocio, para e v mis manualidades son como terapias porque f estas metids en
gllas. pereando que color voy ausar, que voy 2 hecer. Ahara va empiezo de nuevo con i
MOs3IC0s N CEfAmicA porque s esta areclando ol tiempo v vo trabsjo afiers con los
mosaices v en ivieme con los palilles parque tejo adentro.

Perg ;=) Hace falta... o te fijas he estado todo & rato hablando, soy buena para hablar,
entonces de repante hacta falta kablar pero con otra persons. Yo le decta 2 mi esposo: “vo
quierg hablar, indzpendiente que t= quisra muacho, pero vo quiero hablar con ofra persona
de otra coss”. Parque mecesito, umo necesita 3 veces jch que la amiza! v a3 uno e
dezahoss habla de la caza, del marido, los hijos, wno = ne.

Yo lo decia 3 mi hermana, “no me quiero sentir mals mama par querer descansar un dia
z3car exa presion de Vo temzo que ensefiarle! 3 veces le digo “Femando, haz tu leche’™,
*ze autovalemts"™ v &l "jno, 85 que vo nose, los ninos no hacen esas cozas las mams: o
hacen'™ v vio le digo “jtienes que sprendsr porgue vo no sismpre voy 3 estar!™ v me dice
¥ por que no vas 3 estar™; ;Dionde t2vas 2 ™ v Ie digo “tienes que ser autovalents!™

Pregunta 4
Ante alzuna situacion en la cual se ha sentido superado(s) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido ests situacion para volver a un estado de estabilidad
emocional’
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Cuando no loeraba que &l me entendiera me sent colapsada. Llame a s 0a v le dije “jha,
no puedo!™ “no le puedo enseniar al Femando!” v mal. .. porque tambien lz pase la pena v
12 anpustia 3 el Llsgo wn momento qoe me puse 2 Norar v lame alatia vie dije que o le
lograba snzefiar ni que me entsndiers v ahi fue cusmdo a3 me dijo “no este todz la
manans con el este un ratito ¥ vave 31 no pusds dejelo b nomsas, despuss veremos”.
Tambien lame 2 mi hermana e dije jpaso esto v esto! ¥ me dijo “tranquila, pero no te
compliques =i extan todos los kifios en 12 mizma”™. Pero uno se sients responzabla porgus 0o
quigre que &l =& quede airas, vo 0o quisro que el no apreada por Vo no estar 2k o que no le
zepa ensenar. Colapse varias veces, pero esa vez fie mas v ahn lame 3 la ia. Uno no esta
preparada para stender estos minios, zon ricos v todo lo que quierss pero te dan ansustiss,
[re0Cupacion, te desgastan v Uno no quisre sentirse a5 porque ssntes que eres mala mama
PeTO &8s un j5er homano! que tisne que colapsar de s modo v o es malo tampoco.
Perg an el momento t2 sientes mala como que le estas fallando al ming.

B: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por qué comsidera que
esto mo ha ocorrido?

Pregunta &

De acuerdo a alzunas mvestizacionss, las personas con Trastorno del Espectro Aufista
durante la pandemia han aumentado sus crisis relacionsdas

con el estres, ansiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre ofras.

Por lo tanto, los Indices de estres v apotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vizion respecto a lo que estos aufores plantean?

L que pasa, 22 que vo ahi 1o estarta de acuerdo, porgue con Farrando siempre hemos sido
los tres, entonces el no noto un cambio ma: alla de no ir a clases nomas. Nosotros todos los
dias zabiamos 3 dar voeliss, salir en biciclets, andar en patines, osea su ruting no cambio
rmcho.

C: En caso de que estas crivis se havan mamifestsds em su hijo’a ;Que
estrategias ha implementado para contenerlas”

W 5o manifastaron.

D En caso de que su hijo/a no hava experimentado aleun tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A que causas atribuve usted que estas no se
hayan manifestado?.

Yo creo que va en la dinamica que hava dantro de la czea. Femando, es un mifio bien
tranquilo, 1o tisne epizodios complicados de crizis. Izl durants Ia pandesmia sahamos ala
calle a dar una vuelts, con mu mascarills v a1 se distrata tambien

248



e

E: ;Qué emocion le produce que esta situacion no hava ocurride?

Quizsz hay cosas que &l po nos dics, se supone que Ccon Bosgts tens mas confianza pero
vo igusl Jo veo como un nifito feliz. e produce tranguilidad, porque no lo estamos
hacindo bien peor tampoco ko estamos haciendo mal podriamos hacarlo mejor jsiempre!.
Pmem:-eummpamquegmlemsmm dhgamdm EninmCes 5
hubiesemos estado mas jovenss quizas estartamos dispuestos a mas cosas aeo vo. Pero
sienito que mal no lo hemos hecho.

Pregunta 6

Para cuidadores primarios que estan a cargo de persomaz con Trastomo dal Especiro
Autizta, &l zobrellevar ums oisiz experimentsds por o hijohifa er uma sifuscion
emocionalments complsja. Basado en oo experiencia:

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido nsted ante estas sitnaciones?

Yo hablaba con mi expose, me porta 2 Norar v e decis *jno me quisro sentir mals mams!™,
p-ufquemutami:uaer:qiindn;e retindalo sim conscients de sy condicicn v de que a él le
Cuesta maz. Entonces, s\em;mequernsm al zdalta v sl}mpnnequevutmquuetajara
poneme en @i luzar e supone!, j5e supone, que la mams deberia tener esg!. Pero tambicn
2gv 1m 2e7 humano, que se puads eqUIVOCET ¥ gue N0 BECEsATAMents tENED QUS IEACCionar
como todos deberian reaccionar. Al final, ez como 2] consuelo que me dov vo, porges lo
rete v &l tiene esta condicion v que vo fui mala v te empierss 3 cuestionar, 3 zentirs
culpable, pero estov haciendo lo mejor que =2 pueda j2i 2 m nadiz me dijo, ests nifito e
a2z usted tiene qus hacer exto v exto otro!,

E: ;A que fipo de apovo externo, va sea paicologico, psiquiatrico, alternative,
grupo de apovo, entre otros, ha acedido para afrontar estas crisis?

Mo acude 3 alsim apovo extemo,

C: En el caso de no contsr con ningun tipe de apovo de los anteriormente
mencionados, ; Considera usted que lo necesita? ¥ ;Por que no cuenta con estos
apoyos?.

i5i hla pustaria. pero que pasa, ahi tendriamos que enfrar 3 PEEAT 58 apOV0 ¥ eiTe ¥o o &l
Femando jprefiero &l Famando!, porque lo necesits mas que vo. Yo le decia a mi esposo,
que nosoiros izual necesitamos spovo, ayuda, porque colapsamos v oo sabemos Como
hacerlo. Siemto que debiera ser como parejito con &l pero tendriamos que entrar en ofro

gasto que vo prafisro darzelo 2 €l

Pregunta 7
De acoerdo con las personas que integran su familia ;Como se dividen los quebaceres
el hozar dentro de su dinamica familiar?
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En la casa zov vo la que cocino, shora estov mal de la expalda asique no puedo hacer
emcho aseo pero vo era la gue ordenaba 13 caza v todo eso. De vez en cuando, me ayuda mi
aspoan, bueno, porgque &l izual trabaja v estavo con teletrabajo, pero el teletrabajo como que
demands maz tiempo que astar trabsjando en la oficina. Entonces recatan sobee mi hartas
cargas, 3 veces dicen “jparo sl ez la mama'™, son medios machistss un poquito, entonces
zov vo L2 que tene que hecer €l abwmerzo, 510 3 vo tengo gue saber que 52 va hacer! ¥
bajaba 2 tal hora al alomerzo  porque se almwerza como a las 13:00 b= u 13:30 hos.
Entonces hayv muchas cosa: que depende de uno igual v json matositos! gque no pusdo
corinar cualquier cosa... &3 estar pendismts de varias cozas Y ahors, enferma de la espalda
puedo hacer poco v de repente quiero hacer cozas v no 1 puado hacer parque me esta
reclamando la espalda.

Pregunta §
;Que tipo de aveda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del bozar como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, enfre ofras?

Mo muenta con yuda extema.

A: En caso de recibirla [Que beneficios para su familia ha trardo esta ayuda
externa’

B: En caso de no recibirla ;Considera que la necesita? ;Por que?

jObvio! me gustaria porgue el sacarts &l peso de mo hacer &l ase0 v despues astar mas
tramquila v dacir “jval jvoy & ir 2 estar con &l Femando!™, paro va no voy 3 estar panzanda
que tensp que bajar hacer la cams tengo desordensdo el comedor, tenso que Lavar la
loza... T zarss ese peso!, descanzas en que 13 oma parsons ko va hacer enfonces e daona
tranguilidad que te hace bien a 6. Como tengo este problema en la expalda, estoy penzando
2 comtratar 3 zlzuien uma o dos veces al mes que me haga un 2se0 a3 grande v vo lo demas
mantener, Porque tengo uma hemia en 13 expalda, entonces no puedo hacer muchas cozas,

Pregunta §

Dada la crisis sanitaria, el tipo de atencion con especialistas como fomcaudiologo,
terapeuta ocupaciomal, mewrologo, psicologo, pediatra, entre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto 2 los
apoyos que requisre su bijohija

;Que especialistas lola atienden? v ;Como se han levado a cabo las terapias con estos
especializtas durante la pandemia’
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Terzpeuta ocupacional v 12 neurologa dos veces al ano, cada seis meses, aparte del colsgio
v &l povo PIE con fomeaudiologa que tiens, esps son los apovos. Quisisramos mas, pero no
2 puede.
Ezperamos 1m tismpo, pero wn par de meses v nos mandaron wn WhatsApp diciendonos =i
queniamps participar pero habia que lepar 3 1z hora. Cuando enirsbamos nos tomaban la
no: echaban amonio custemario en los pies, jtodas esas cosas!, emfonces
difimoz ;51" Mandemozlo nomas! para que no refrocediers v lo empezamos 3 emviar v
mmcs fvo problemas v sizme trabajando bien De b mitad del 6o pasado empezo a T v
todas las zemanas.

Prezunta 10
El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Sezunm su experiencia, ; Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ha asumido en
exte proceso de ensenanza’

Pregunta 11
Respecto a la forma de frabajo implementada por &l Establecimiento Educacional al

gue acude su hijo'hija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor'a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

o deaconozeo lo que slla esta trabajando. Pero que 28 que donds esta vendo prazencial
estan trabajande con &l nos en que MOmento, ¢ en gue momento lo sacan en que
momento lo retisnsn. 52 que sstan trabajando con &l pero no veo ma: alla nada Yo
descomozco como trabajan alla porque =i me prezunta... la profe diferencial tiene
CORMMED esas comversaciones por WhatzApn por el fema de los cuademos que tenso
que mandar. La ofra vez vo estove mal 1a llame. no me contesto v llame a ofratia... 2
la fonpandioloza, 1a tia Marcela v ella me contesto. Yo le dije “joa! jbucha!™ v ahi me
puzs a lorsr v shi me respondio. Despues, me llamo la ofra tia pero vo le dijs “n0!, jno
se preocupe!, va resolvl el problema™, no 1z iba contar de msvo lo que me paso, parque
va lo kabia contado, me habia desshogado v 12 tia la fonoaudiolosz jque es wn amor!
me tranguilizo. ¥ cuando la he quenido lsmar, jno estal (profesors diferencial), e be
mandado WhatzApp 2 I otra tia v me responds, entonces cuando llsgo jno! jva estoy
lista!. Paro izual me [lams, me presunta por Femando, me dice que tiens bonita letra
pOrqus Bosotros en pandemia lo haciamos leer, escribir v hacer copias. Pero izual sianto
que esta preocupada por ol Femando, porque a veces me llama, me presunta par &l
Fernando, que como esta, como 3 ha zentido v =i tenzo alsuma duda en &l momento Je
diza.
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B. ;Que tipo de apavos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de ensenanza de su hijo'hija?
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Lo que paza es que vo noze =i o estan haciendo bien o no, pero =i me gustana que por
gjemplo, lo que es lnmaje estnviermn reforzando. porque vo no le 22 explicar ¥ vono
VE0 que tanea un avance el Femando frente 3 eso, lo que vo le ensenio o le ensefia
fonoaudiolozz. Pero la fonoaudiokesz no le enssfia lensuaje, le ensena a difrenciar
clertas cosas, las letras, pero no le ensara una comprension o no be refiierza la materia.
A, 1a tia Maca me mandaba la class que le habian pazado, pero era lo mismo que le
hiabta pazado latia, jera que vo se lo pasara al Femando!, entoncss no me tha 3 entendar
izuzl Encomces, de que me sirve 3 mi que me anvie la clase € vo no se la voy 3 zsher
enplicar o hacer lezar al Femando... no 12 encontraba un sentido porgque era La misms
clase que vo estrve con el Femando v que o entendia. Entonces jno me vov 3 danarla
sahud mental para que quedemos en o misma! (nzs).

C. ;Qué aspectos considera usted que se podrian mejorar?

o hubiese experado que ella lo hubisra llamado, vo le dije “jtia paza esto!” v me dics
“ino, esta parfecto!™; le dije “jparo esto!™ v ms dice “ino, esta muv bien seforal”,
Entonces, jpara que la [lame! jpara que le pedl’, nose =i me explico... jzin querer
desmerscer!. El ano pasado, las clases emperaron en septiembre dia por medio
mandaban gutas v jQuisn la resobvia?.. jlos papas!; (Qpuien laz imprima?.. jlos
papas! ¥ mandaban estaz cosas de voumbe. Solo la profesora de meles, mandsba umos
videps donde zalia alla al ladite v les denia “jninos tiemen que hacer esto!™ v jclaro!
rezin’, 22 la idea pero fie la umica v era la de ingles. La: profesoras mandaban la
profesora jefe del ano pazado mandsba v mandaba jvoutube’, jvoutube!, sntonces vo
dije “jva! lo vov a inscribir a voutobe en vez del colesio!™. Pero esto amo ha sido rmcho
mejor, jde todas maneras!, jclaro, porque en un 2o va teman que haber aprendido!. El
ann pasado vo le decls a la 03 v me pomia carss nomas vo le dije 3 Carlos jno
correspande que te coloquen carss! porque igwal pasabamos todo 2l ao jBo bajaron
nada!, v laz cosas las imprimimos nosoiros, osea nosotros les ensenamos 3 los nitios,
BOSOTos temEmos que meternos 3 voutbe jel ko pasado fue todo az! v no bajaron
mingun peso. Entonces, claro que duele cuando es a5, pero ests aho o', empezaron
biem &l afio v todos loz dias ¥ 2kt wno 2 fija cuando es vocadon o 0o, porque este ano
vo he visto que la f1a, vo le digo “jta necesito 1ma remion con usted!” v me dice 5,
veamonos tal dia!”, sm embargo, la ofra ta jno! como que no pescaba mucho.
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Entrevistada 5° 10

Prezunta 1
;Qué emociones han predominado en usted durante el confinamiento?

La verdad, no he sentido como tan .. como dicen cuando umo ests en pandemia. porque
eracias 4 dios vo be tenido la comodidad jze puede decir!. Aca en la caza nosotros vivimos
cerca del campo, el espacio es erande entonces mi hijo se puede desenvolver facilments
aca. Y yo, stampoco be tenido esa fustracion! se pusde dacir, o de enciermo que me ate. Lo
1mico que me fema wm poco preocupads. era el snmto del colesio, pero mas alla jnada la
verdad'. Mosofros somos cinco con mis hijos, vo sov separada v tensmos harto espacio, eso
8z Io bueno acz, tsnsmos ma cancha espectacular v a5p le favorsce 2 mi hijo tambisn v 2
todos, porque salimos para afuera, compantimas afiera un rato, hacamos codas, pintamos de
repents, vamos a2l jardin jardinsamos!, jhartss cosas la verdad' v oo falis lo que haceren
LT

Prezunta

Durante el periodo de pandemia las personas han manifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios abruptos de ruting a los
cuales han debido adaptarse Sesum su experiencia, ;Qué cambios amimicos ha
percibido usted durante el perindo de confinamiento en su hogar?

Ahora ultimo, jla verdad ez que =i!. Se me ha estado complicando, porque vo tengo
1eE0cio, entonces &l negocio v estar tratando de estar con mi hijo para tambien enseniarls Io
que tenza en &l colazio via Zoom, me ha complicado porque estov fin nana, jzin nadie!,
0283 BSLAMMOS NOSOUOS HOME:, POrQue amtes vo lo temia inchusive con una asistante en el
colezio. Entonces, zhora ultimo s me ha complicado, 22 me ha hecho dificil lo que e
asumto cuarentens en el local jque tenemos que tener carado!, jque despuss sa ghna!, el
ineresn es diferents!, enfonces s s= me ha estado complicando un poco. Porque ahara,
tenzo que estar jun poco alla v wn poco en la casa!. Inchusive shora, tenzo una henmana que
estaba hospitalizada v la disron de alta aver v vo sov 1 gue fiene que estar con ella E:
super complicado ahora, porgue umo e leva toda La carga, de todo en realidad. 2l menos mi
farmilia izual me avuda, estamos todos en esto.

Pregunta 3
;Que actividades de ocio v tiempo libre fuera de la rutina diaria, realiza de forma
independients?

La verdad no he tenido tiempo para hacer eso. He quendo hacerlo, pero no me ha dado &
tiempo jpara nada’. Si inchsive, con todo esto, 1o ultime, estos dizs he estado con mmchos
dolores de cabeza v twve que Ir 2l neurologo, v me dijo que e por el extres que tengo que
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me ha sstado pasamdo esto, hace como dos meses va que me empezo exto. Paro shora!)
imazmese, despuss de tanto tizmpo, wn dolor de cabezs que no soportsba v me dijeron que
$BTUrAMENts 273 1 Histema nervico im0 acumulado semuraments,

Pregunta 4
Ante alsuna situacion en Ia cual se ba sentido superado(s) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido esta situacion pars volver & un estado de estabilidad
emocional?

Wo experiments esta situacion

E: En caso de no haber experimentado esta situacion ; Por qué considera que
esto o ha ocurride?

Laverdsd no la experiments. Mo 28, quizss seia por e tismpo ocupada que extaba. porque
Con tantas cozas jde andar de alla, para aca, entonces no me daba &l tiempo, creo... pars
astar pensando ¥ ahara ultimo se me esta umtando todo. Antes estaba con mucha
distraciion v ahora o Snpieza 3 jpensar v [EnEar mas cosas’.

Pregunta 5

Dee acuerdo a alzunas mvestizaciones, las personas con Trastorno del Espectro Autista
durante la pandenyia han aumentado yus crivis relacionadas

con el estres, ansiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre ofras.

Por lo tanto, Jos indices de estres v agotamiento han sumentado en la dinamica
familiar

A: ;Cual es su vision respecto & Jo que estos autores plantean?

Bueno, como e comentsba, vo tenzo los espacios, tenzo los medios aracias 3 dios, me
acoMmpaan variss cosa: que me svidsn jque me han svidado la verdad!. Entonces vo
Cred, que una de las cosas que no me he sentido afectada, la mavor parts es en eso, cuando
dicen que se extresan por muchss cosas v vo 28 que |z condicion de cada nifo &5 difersnte.
Hay mamitas que vo he escuchado qus estan recien empezando con nifios qus tensn este
problema, jbueno no problema! jdificultad gue tisnen!, 2 les complica porque no saben
como abardarlo v 1os casos zom todos distintos, todos diferentes. Entonces, hav wnos niios
que les ataca mas fuerte, otros que no. El mo, jeracias a dios! jmmca ha necesitado ninsum
medicamento!, nada!, &l es super tramouilo, acats ordenes, a1, 1o le dizo que no me costd
cuando estaba chiquitito pero teniendo paciencia v colocandolo altiro en hartss actividades,
ilozre que 2l pudiers avanzar de zpoco. (A veces esta bien, 2 vecss exta mal!, jpeo como
todoz!.
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C: En caso de que estas crisis se havan manmifestado em su hijo'a ;Que
estrategias ha implementado para contenerlas?

Mo 22 manifastaron.

D: En caso de que su hijo'a no hava experimentado alrun tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A qué camsas aivibuve wsted que estas no s
hayan manifestado?.

A 8l encanta estar en 50 casa 0o le gusta salin jel adora su casal. Siusted lo presunta 2 la
tia Camila ella ssbe como ez, ja 6l lz encanta le fascing su cazal. Porque, donds exta. jesta
tan bien!, se dezemvuelve tan bien aqul qus no tiens necesidad de salir

E: ; Que emocion le produce que esta situacion no hava ocurridoe?

jBien!, porque vo no hubiese hallado que hacer =i le hubiese pazado alzo o le hayan dado
crizis, 0 52! 13 verdad no me ponzo en &l lugar porque no me ha pazado, entonces no s
que pude haber hecho. ¥ 13 verdad, vo oeo que cada wno conoce 3 su kijo, no =, vo
zigmpre dije de un principio que Emilio iba 2 ser tranquilo o sera que mo le da esa calma,
az3 tranquilidad ;no se!. El ziempre ha sido trangquilo, relajado v jvo tambien! (rizs). Me da
tranguilidad que 2 mi hijo no le complique alzo v que no le den aiziz jvo feliz que no!,
jfeliz que moncs b2 hava dado una orisiz v nada tampoco!.

Yo antes pertenccia 3 un grupo del hospital de nincs con TEA, v habiz mochos papitos que
contshan historiss de Joz mifics. Lo que paza ez que alsmos despues terminahan en
peiguismia avanzaban v emperaban 3 ponerse violentos, lez pagahan 3 las mamas, almmos
que tomaban ] cochille v jque te quisro matar!... no! habian poachas historiss que vo
quede muy impactads. Yo eracias a dios, hasta shors ningim medicamento, Emilio jmunca
alterado tampoco!, no! vo he escuchado nwchas historizz en las que uno queda may
asustada Lo mas feliz que a mi coloca, o2 que hasta ol dia de hov vo mmca Iz ke tenido que
dar ninmn medicamento,

255



J"«r 7!’!&...“

Pregunta &

Para cuidadores primarios que estan 3 cargo de persomas com Trastomo del Espectro
Autizta el sobrellevar 1ms crisiz experimentsds por = hijohijs e ums zituscion
ampcionalments corplaja Basado en m eperiencis:

A: ;Queé tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas sitnaciones?

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea paicologico, psiquiatrico, alternativo,
grupa de apove, entre atros, ba acadide para afrontar estas crisis?

Aszisti par un tiempo al grupo del hospital. Despuss por mi negocio, ¥o oo puds seguir
azistiendo, iba de vez en cuando, uns vez 3 la semana v ers para avudar 3 los mifios v los
papas tambisn, Pero despues po pude seguir vendo, porgus a md me abaorbe ol negocio vl
casa Y eze ha =ido el unico, nuncs mas b tenido otro apovo.

C: En el caso de no contar con ningun tipe de apovo de los anteriormente
mencionados, ;Considera usted que lo necesita? ¥ ;Por que no cuents com estos
apovos?.

Creo vo que oo, Miunca be sentido gus tengs eza necesidad de un psicologo o alzo. Pusds
haber sido al principio, cuando nos dieron &l disgnostico. Perg dazpues, jva 0o, aceptamos
que iba 3 357 351 v ienkames gue saguir echando, jzalir adelante! izual gue con &l rasto de
loz ofros hijos, tomarle como uno ma: v jlizio!, no temameos porgue clasificarlo porqus &l
teniz mutismo, sino que jvamos todos jumtos!. Por lo mizme, lo colocamos en m colagio
donde vavan todos los nifos jnormal’ v tentames gue colecarlos 2 todos jomtos en lo misme
v lo empezarmgs a fratar a todos por izaal

Pregunta 7
De acoerdo con las personas que integran su familia ;Como se dividen los quehaceres
del hozar dentro de su dinamica familiar?

Tentamos na rofina con los mas grandes izual v Emilio tambien, pero de 3 poquito lo
amperamas hacer que me syudara en 1 cama, que me avodars 2 ordenar inclose 1= sagque
fotos ¥ =8 laz mandaba 3 la i3 Camila da 1o que estahamos hacisnde. Tambisn pimisha,
hasts 1 hora todsvia 1o haso que pints. Los dias viemes en la tarde, nos juntabamos todos a
m “oompartir”, le deciamos jel compartir!, pontamos en la mesa en el comedor papitas
fritaz, bebidas v nos pontamos todos en el comedor an la tarde despues de las 19000 hre.
Como todo es grande. las tareas las dividimos entre todos un poco ignal, aca tenemos hartos
parros v jbisn! nos repartimes las taress de la caza la verdad,
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;Que tipo de ayuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labares propias
de] hozar come cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, enire oiras?

Antes de la pandemia, contsba con una nana =n la caza, porque vo rabajabe Abora vo
trabajo izual pero le di mas responsahilidades 3 mis kijos para vo poder estar mas on la caza
izual, como no esta la nana shara vo me quedo mas en la casa v en el colegio lo tema con
1mna aststents izual para que &l padisra avanzar

A: En cawo de recibirla ;Queé beneficios para su familia ha traido esta avuda
externa’

Eueno, ella era como bs mama aqui en la caza, porque vo como trabajaba estaba todo ol dia
afiiera, ella me lo vela le ensefisha, me svndo bestants ;1o tengo nada que decir!. M slvo
de mmchss cosas, va que, vo oo estaka en la caza, Busno, v akora vo me dov cuenta de tode
lo que hizo, porque akora vo estoy en la casa tambien, 1o bueno ez que Femando siempra la
acepto v 1 hacta caso, de o que tenia que hacer, las rutinas que temian gue taner. Me daba
rmcha tranquilidad, jporque imagmess!. la fve veificinco afios, me zalvo de hartas cosas
1z verdad jrmacho, nmcho!,

E: En caso de no recibirla ;Considera que la necesita? ;For que?

Pregunta 9

Dada la crisis sanitaria, el fipo de atenciom con especialistas como foncaudiologo,
terapents ocupacional, meuroloso, psicolopo, pediatra, entre ofros, se ha visto
modificada. siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requisre su hijo'hija

;Que especialistas lola atienden? v ; Como se han llevado a cabo las ferapias con estos
especialistas durante la pandemia?

51, cuents con fonoaudiologa, psicclogo, terapeuta ocupacionsl ¥ neurclozg, busno vo
izual lo vela con una neuraloga particular 203 pero se me fiie para Conce hace poco, z2 fe
al Sanatorio Aleman v se fue de Chillan por sste mismo tems de la pandemiz. Perg da
fomma particalar izwsal ko stisnda v 1o vov 2 sesuir stendiendn con alla sungus tanga que ir 2
Conce, paro dentro del colesio tambien lo estan stendiendo, asique jsuper atendido par
todos lados!.

Durants s pandemia, z2 hacian de forma online pero por parte del colegio v saguimos izual
hasta shora, tensmos clases de martss 3 viemss, certos horarios. De primers, le costo pero
pasaron tres diss v era adaptarze. despuss ze adapto v o busno era que extaba vo. Yo aeo
que 50 2 lo dio mas facil sdsptarse v bueno, ;hasta 1z hora estov vo tambien!, Lo ke
tratado de dejar zalo, pero jno!, Bo e lo mismo que exte alzvien skt suisndolo an lo que
fiene gue hacer
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Pregunta 10
El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acnerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun su experiencis, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ha asumido en
este proceso de ensenanza’

El desafio que tengo, &2 que temine ol tercero (risz), es o dezafio que mas tenso v vanos
queda poce. Estar con &l acompatiandolo, es el deszfio que tango de hace rato v como tenta
que extar 2n &l local, me propuse acompaniario v tanwinar con & 2u tercera medio la verdad
Tambien, he penzade como vov hacer el proximo ano, pero como an 1o ha legado &
tiempo ;0o lo be visto!, porgue va le quedana un afio noma: practicaments. A vecas igual
Me preguntd, 00 2 que tamto wra que termine &l cuarto medio en el colesio, jes uma
incognita que tengo!, pero o tenzo planes para &l Lo que pasa, &3 gue vo tango wn negocio
v meterle dentro de mi nesoco, que despues ma: adslante me zvude en bo que &
computacionsl. como 3 &l le gusta, jmeterlo aht’ en ese aspecto en 1a oficing dizo vo. Pero
ds 2 poquitito, 3 medida goe vamos creciendo le digo vo, vamos viendo dz meterlo en el
Hamos femido clases por via Zoom con las profesoras de integracion, posgue el esta en
intesracion dentro del colegio. Clases con la profesora nomal que tems, no hemos tanido
prque no 52 mantisns tanto tiempa con ella parque aparte 13 profesora con hertos alummos
85 1m poco mas dificll!, pero aal como esta trabajando perzonalizado con la: tis: s me ha
hacho mas facil estar con €. Tengo que estar vo con el 21!, porgue ozino no trabaja bisn...
p=ro jhisn! hemos estado super bisn, aparte que e una hora, 45 minuios, depende, cando
nos toca con la ta Micol que son difersntes peicologas, esta la fonoaudioloss tambien
entonces 0o es tanto tempo ko que estarmos en clases, [ruz] &l se ha adaptado super bien no
he tenide problemas en ese aspecto, lo misme coando fba al colegio, &l se levantaba a las
0700 am v a las 07:15 am partiamos v oo chistaba nads!.

Pregunta 11
Eespecto a 1a forma de trabajo implementada por el Establecimisnto Educacional al
que acude su hijo'hija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor'a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

Qusja la verdad ro tenzo, porque 22 que 4 elloz iznal se les ha hecho dificl, nnderon que
cambiar muchas cosas para poder ensefiarles 3 traves de uns pantalla. Yo reo que estin
trabajando mucho mas, que cuando estsban en el colegio, porque es mas dificil preparar
material v emviarlo por esta via, que preparar material v pomerlo en also fisico v
jenplicarselo delante de ellos!, v ahora traspazarlo por esta pantalla. ;Yo creo que cuesta
rmcho mas!, v vo creo que ellas tambien han suffido en su momento, han tenido sus
dificultade: tambien, como todos en este asunto de la pandermiz v vo crep zobre todo mas
ellos , porque estan joreo vo! que con mas trabajo que antes, jel doble de trabajo!. Tratar e
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buscar un material um dibujo o video en que esten pendientes no es lo mismo que
mostrarles wn cusdemno en vivo, asigue jes complicadizime vo creo para los profesores!.
i Yo admiro a las profesaras!, se ham sacrificado mas que antes.

B. ;Que tipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de ensetianza de su hijo/hija?

He estado penzando, v el proxime abo por mu parte particular me gustana por ejemplo
traerle 4 una persona que ls haga ejercicios, jque s=pal, como 1ma terapeuts ooupacional
ioze!, pero aqui en casa me refiere. En relacion al colegio, antes lez hacian muschas cosas
jque me encantsban!, les hacian plantar, teatro tambien les hactan hacer, pero esas 0osas 0o
22 pueden hacer por via zoom. Seria espectacular, que el prosime afio retomaran todo eso
de mevo. La tia me ha dicho que mande & Emilio a clasas, pero no lo be podido mandar
iporgue mo me zTuamta la mascarilla!, el tiens todas iz vaounas pero no e pone la
mazcarilla entonces 52 nos ha hecho mas dificil volver 2l colegio.

C. ;Que aspectos considera usted que se podrian mejorar?

La verdad jmo nada!, porque hacen mucha: actividades, hacen muchas cozas, hacen de
todo la verdad alla Mo tendna nada que cambiar porque siempre loz mantienen
ocupados en todo a los nifios, en hartes cozas, actividades la verdsd. Yo conozco a ofras
mamitaz, que izual han estado alla v teman complicacions:s mo 32 porgue! pero se
foeron del colegio por lo mismo, jes que no todos somos iguales!, jtodos pemsamos
diferente!, entomces no 2 todos e nos dan 123 cosas iguales,
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Pregunta 1
;Que emociones han predominade en usted durante el confinamiento?

ilncertidumbre! ;miedo 3 contaziames!, o lo que wm posibla contazio podnia provocar, jlas
conzecuencias!. Ezo ha fdo lo principal sento vo.

Pregunta 1

Durante el periodo de pandemia las personas han menifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios abruptos de rutina a los
cuales han debido adaptarse Sesum su experiencia, ;Queé cambics ammicos ha
percibido usted durante el perindo de confmanmento en yo hogar?

iLmritabilidad!. Siento que el estar tanio encerados acd, me puso mas imitable, porque yo
smpece con el telstrabajo ¥ #m estov con el teletrsbajo. Entonces, han ndo cuatro
semestres para nosotros en la universidad, que para mi en el fondo el imico contacto social
&5 i familia. No salimos para nada, entances josro contscto social. El ano pasado, vine 3
zalir recien en 2g0sto 0 septiembra jrecien fin al super! porque todo el tiempo ko pase
encerrada. Siento que me puse ma: imitsble v par lo misme, el estar aca tamto tiempo
encerrada, me hizo sentir mas enojona, paro &2 por pariodos jno sismprs!. Tambien ha sido
wns opornmidad famtsetica, por el becho de estar en la caza v ester al lado de mi hijo,
antonces habian ocasiones en que vo 2lia en Ja manana v llegsha a las 2330 de lamoche v
m bebé estaba durmisndo v vo jestaba todo ol dia afuers’ | entonces extar ahora 247 tha
sido lindo para m!, el poder disfruter esta stapa com mis dos hijos. Matias, fie
dizenosticadn exte ano, le faltsban dos samanas para cumpli loz 3 anos.

Pregunta 1
;Que actividades de ocio v tiempo libre fuera de la rufina diaris, realiza de forma
independiente?

Lo amico que hago, a2 que casi todas 1as tardas con i hijo mavor, vamos peliculas o series
¥ 253 g3 coma 2] tempo extre comillas que vo tenzo. Porque izual no pusdo dedicarle todo
al tiempo 2l bebe, mi tiznipo con mi hije mavor es ese ¥ 231 me desconacto de todo viendo
una zeriz o pelicula ¥ 20 258 tiempo vo borde. En 12 noche despues que Matias se duerme,
vo leo, z2 me hizo wm habito, ;o me puedo acostar =i no leo amque s=an 10 mimgos! v es0
&5 lo umico que hago.

Pregunta 4
Ante alsuna situacion en la cual se ba senfido superado(s) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido ests situacion para volver a un estado de estabilidad
emocional?
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Siento que fue poco despuss de que al Mati lo dissnosticaron. Comence a sveriguar que era
el amtisme, v averisuar como poder avudario, lo matrioles en un centro de estimulacion
temprana v como me mandsban las taregs, vo senfia que 51 no las hacia todas con &l, jel no
iba 2 avanzar!. Eso me emperd a frmtrar jmwcho!, jpwmcho!, porque &l no estsba
acostumbrado, mmca nos habtamos santada a hacer taress, entances era poco lo que &l ma
peacaba. Fueron como dos semanss en que jllore mucho!, porque va no daha mas. Hable
con la peiccloga de 1z escusla, porque se lo coments 3 1z profesora v ella me derivo.
Dezpues hablando con ells, entendl que no mantems que frostrar tanto parque la misma
profesora me dijo que no era necesario que jhiciera todas las tareas!, sino que hiciera
agquellss que a &l le gustaban jle lamaran la stencion!. Y 221 lo hice, empece a enfocamme
en squella que &l = va a poder realizar ¢ intento hacerlas todas ¥ laz que no resultan jno
nomas!, parque al final era peor, jvo me estresabal v sentia que le trazpacsba todo a &l Eza
fise 1a ver que jz!, me senfl frastrada v jlore macho! de pura frustracion.

B: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por qué comsidera que
esto Bo ha ororrido”

Pregunta &
Dhe acwerdo a alaunas investizgaciones, las personas con Trastorne del Espectro Autista
duranie la pandemia han anmentado sus crisis relacionadas
con el estres, amsiedad, irritabilidad ¥ conductas estereotipadas, enire otras.
Por lo tanto, Jos indices de estres v agotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto & lo que evtos autores plantean?

Bueno, nosotros no tenlamos una rutina mucho de salir o de escuela con el Mati, pero shora
cusndo vamos donda oz padrinos del Mati, &l ez mucho de comrer, e como una liberacion
para &l jcorre v come!, jtodo el dia!. Nosotros lo sacabamos 2 pazear en el auto vesoes lo
que 3 &l la gosta, jmira por la ventana v 32 nota que 32 emodiona. Pero para &l no huboum
cambio grande de rofina, mas que estar aqui, porque antas thamos en las tardes al parque v
230 lo dejamos de hacer Wo sé si &l entendio porque lo dejamos da hacer, porque vo izual
comett el eror que vo lo zentia tan chiguitito gque jnunca le expligue nada!, porque pensa
que no iba a entender Ahora que he leido mas, me di cuents que en realidad sunqus
Parezca que 0o nos entienden &l la verdsd = se da cusnta.

Yo creo que puede ser Certo 51 Bo sabe como Devarlas Ia rotma. Hay gue tenerles una
ruting mory marcada, o al menos exo &2 1o que a pu me ha resultado v tenerle una rotina
super clara, Masotos &l at, 1= taneros ana noting jnory imarcadal, <l borario en que ve
tele, en que se acuesta, 12 hora que come, que jusamos en el patio, horario en gus nos
zentamos v hacemos tareas .. v 1os dias en que 52 sale de esa ruting o no duerme sesta par
ejemplo, janda super imitabla!. Porque el nifio coando mantiens ou ruting, sabe que despues
de tal cosa viene ofra, jtene esa anficipacion! v eso hace que no e estrese v que ande
anziozo.
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C: En caso de que estas crisis se havan manifestado enm su hijo'a ;Que
estratesias ha implementado para contenarlas?

La verdad e que no tiende a hacer crizs, s como 3 tipica manita del momsnto ¥ con
cualguier cosa gue une le pass, 52 distrae v 32 le paso! 2l menos hasts el momento jno!.
Ezpero que =iza asl. porque he escuchado de lamimas crisis que izual json bisn tamibles!,
pero &l Mati no!, ex como 1a tipica mafia. Por ejemplo, 22 enoja porque wmo 0o le pazsa
libre ¥ vo la dizo “; quisres una zalleta™, ;2= la pazo v listo! j2e acsba!.

D: En caso de que su hijo/s no hava experimentado aleun tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A que causas airibuve usted que estas no e
hayan manifestada’.

Yo creo que mantener lss nutins: bien estroctaradss durante e dia,
E: ;Que emocion le produce que esta situacion no hava ocurrido?

i.-’.]ii-'ln!.. porgus siento que 1o 58 5 sabna como manejarlas 5 ocurrieran ese tipo de oriss.
Ha leido como ze manejan, he vizto videos expertos v profesionales que dan consejos, paro
el momento 3 umo z& bs olvida todo v 0o s& ;5 resccionaria bien la verdad!.

Pregunta §

Para cuidadorss primanios que estin 2 cargo de persomas con Trastomo dsl Espectro
Autizta el sobrellevar wmna orisi Espﬂmtaiapnrmhmhgaalmﬂnmm
amocionalmente compleja. Bazado en m sxparisncia;

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido nsted ante estas sitnaciones?

iMi mama!, ella vive conmizo v esta mas con el, porque vo paso muche rato aqu mizmo
h&uer:durm_ clazes entonces ells esta mas con el El Mati e bueno para comer, entonces le
ofrece uns zslletita ¢ lo frata de distraer con alzo e isual siempre como gue jlo
apapachamos! cuando e pasa alzo. A ells le carza verlo lorar entomces, 1o va 3 combener
altiro, lo intents calsmar mmediatarente cuando &l lora.

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiquiatrico, alternative,
grupa de apovo, entre otros, ha acodide para afronter estay crisis?

El apaye de la psicoloza en la esusla y tambien 3 fraves de la escuels 3@ formd una
organizacion que se lama “TEACOMPANG™ v son puros papas de nifios TEA, v ha sido
super bueno porque nos damos tips de como kacerlo en cada divacion datos de
efuipaientos para terapiss intercarmbizmos lbros v en realidad jha sido supsr bueno zar
parts da eso!. Hay mamss que llevan afos en exto v va han recammido 1w caming de varios
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ahee v que te va ovudando en como 1o han hecho en dtacione: que umo exta recien

ampezando a Vv

C: En el caso de no contar con ningun tpo de apove de los anteriormente
mencionados, ; Considers usted que lo necesita? v [Por que no cuenta con estos
apovias’.

Pregunta 7
De acuerdo con las personas que integran su familia ; Como se dividen los quehaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

M mama ez la que cocina ¥ vo ms encarzo del aseo. En la: tardes, en el horario que Matias
come vo me encargn del aze0 del primer piso v el fin de semana, &5 el dia de 3e0 profonda
de toda 12 caza. Por sjamplo, en el lavadoe v el planchado 2 mi mama le zusta planchar,
antonces casi siempre lo hace ella,

Pregunta §
;Que tipo de ayuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del ho=ar como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, entre ofras?

A: En caso de recibirla ;Que beneficios para su familia ha trado ests ayuda
externa’

Lo estoy perzando para el ofro afo, como me va 3 tocar volver presencizl shi fengo que
tener a alzuisn, parque mi mama va exta jubilada pero no le puedo dejar todo el dia 2 &l
Mati 2 ella =o0la Porque shora, estoy vo con ella pero al ofro afio voy 3 tener qus tener 3
alruien que este 303 en la caza,

B: En caso de no recibirla ; Considera que la necesita? ;Por que?

Pregunta &

Dada la crisis sanitaria, el fipo de atencion con especialistas como foncaundiologo,
terapents ocupacional, meurologo, psicologo, pediatra, entre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavora de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requisre su hijo'hija

;Qué especialistas lola atienden? v ;Como se han levado a cabo las ferapias con estos
expecialistas durante la pandemia?

E:fa con ferapeuts ooupacional tmemlng,a ¥ fuﬂfm:-:lmlnga, Ezos fres especialistas en la

escuela. Aparte tiens su fonomdioloza que viense aca a la casa v va a terapenta ocupacional
de forma particular, Al colegio, va presencial zolo los viemes v el resto de las taress s las
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mandan v las hacemos aca en casa Con la fonoandicloza s conecta online pero con la
kinezicloza v 1a terapeuta les hacen las sesiones el viemes coando el va, Al Mt Iz gusa
izual llora un ratito cuando lo vov a dejar v ouando 1o vov 2 buscar tambien, paro porgque o
22 quiera vendr, pero ¢ ha adaptado bien. j3iento que sufro mas vo!, &l primer dia eshrvo 1
hora en la cual loro como 40 mingtos v 1a ta me dijo que me lo trajers porgue estsba
mufriendo mmcho pero despues la serunda semana me gueds laz 3 horss afiers de la
escuela! Esperando par 3 me lamakan para i & buscarle altiro,

Pregunta 10
El ambito educative, ha sido un area que ba experimentado cambios significativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que wsted ha asumido en
este proceso de ensenanza’?

To he tenido un rol siento que oy active con el Mat!, porque vo sov la que hace todo
con &l vo kago Las taress, las actividades que los terapeutas dejan para hacer en la caza, sov
vo la que se las hace aca v siento que jes mi deber hacer tode lo que tiens que hacer!. La
tarmo fotos, o arabo v se los mando 3 los profesionales para que me denm feadback de lo
gue estov haciendo ¥ a:1 me dan sugerencias de las actividades. Al principio, jfue termible
para i tener que hacer todas esas terapias!, no siendo experta en el area ers muy frustrante
porque ¥o santia que kacia jtodo mal!, pero hie ido aprendiendn come trabajar con el st
El dezafio, ha sido que con decirte que vo ni sabia jque hacia un terapents ooupacional!,
partiendo de esa base jno sabta nads’ v tener que kaces de fonoaudiclogs, kinesicloga v de
profasora, cumplic todes esos roles, al principio jfou muper azobiant=!. He ido azamand &l
ritmd v 2y levamos T u 8 masas en esto v he logrado trabajar sin sentir va esa presion en el
fondo.

Fregunta 11
FEespecto a la forma de trabajo implementada por &l Establecimiento Educacional al
que acnde su hijohija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante ests modalidad de educacion remota?

Wlire, siemto que 1as tareas que ls mandan al Mlan son monv avanzadas 2] mivel que tens
Matiaz, pero ella es jsuper cercana!, jziempre esta presuntando! o cusndo wno le manda un
comed, un WhatzsApp ella responde altiro, todas las dodss que wno fenza cuslquisr
retroalimentacicn ella 1a da de los videos que uno le manda pero ;ha estado super presents.
%1 bien, ells no hace clase: online, 3 traves de la evidencia que wmo Je manda, sierpre nos
esta refroalimentado, snfonces dento que esta jsuper cercanal.
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Pregunta 1
;Qué emociones han predominado en usted durante &l confinamiento?

Eazicaments el misdo, preocupaciones v ansiedad

Pregunta 2

Drurante el periodo de pandemis las pervonas han manifestado diversos cambios en sa
bienestar emocional, debido al confinamienty v cambios abrapios de rotina a los
cuales han debido adaptarse Sesum su experiencia, ;Qué cambios amimicos ha
percibido nsted durante el periodo de confmamiento en su bogar?

Yo creo que basicaments s incrementaron e20s, &l estar anziosa jque va a pazar! al final
FESATON 3 58T Sentimientos comstantas, VaTias Veres [Ra por &30, I 50lo na ver, por eso e
dizo que al final fise como una sitacion constante que se fite inCrementando paro que 1o va
a bajar. La verdad no sahna, jpose!, hacer alzo como pars qus no me sintiers a1

Pregunta 3
;Qué actividades de ocio v tiempo libre foera de la rutina diaria, realiza de forma
independiente?

jiira!, dezde rmarzo estovimos encerados en 13 casa hasts finales de noviembre, que fis
recien ahn donde los nifios volvieron a retomar la rotina de irse com el papa o jque 2 vo!,
porque los chicos po zalian. Yo, zalia una ver cada quince dias, gue de hecho kasts ¢l pan 1o
compraba congelado, v jao!, al contrario, por sjemplo tenso un monton e libros que me
Compre supusstaments para leerlos v disfrutarlos v 0! ahi estan cerrados, muardados hesta
an sus bolsites. Mo vi series, no vi peliculaz, jnadal.

Pregunta 4
Ante alzuna situacion en la cual s¢ ha sentido superado(s) emocionalmente:

A: ;Como ha combafido esta situacion para volver a un estado de estabilidad
emocional’

ilvliral, vo nonmalmente sufo como de estadillos de emocionss, gue puedan ser afiizivos de
alseTia ¥ ofros que me tiran a piso, por a: decirlo. Yo creo que 12 unica forma en 12 que vo
he logrado zalir, es como japagandome!, te lo vov 3 dacir litersbmente mando todo 3 la
#2051 Ex un momento donde no guisro ver a nadie no quisro hablar con nadie v jze
acabo todo!, dov toda e=a etapa por perdida v luezo empiezo de cero. M cuests mmicho
Tescatar cosas de lo que provoco ess problems, smo que jno’ sevatodo ala SWERE v
smpezamos de muevo. Me pasa rucho con los chiguillos por &l tema da la sscusla, estin en
clazes todo el dia, todos oz dias, haciendo taress v 3 veces es como jchao!, no los conecto
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an toda 2 semmana, parque no daban para mas. No los vOv 3 estresar ¥ 00 e VOV 3 asiresar
vo, jeritandolss! O golpeandoles la mesa! para que &l cabro chico kaga latarsa. ¥ espha
zido lo que ke aprendide en este tampo, antes de estallar apazo todo v 2zl evito mn estres
mavor, porque va he lezado 2 1m pumto maximo v espero no volver a llsgar 2 eso.

B: En caso de no haber experimentads ests situacion ;Por qué considera que
evto no ha ocurrido?

Pregunta &
D acuerdo & alzumes investizaciones, las personas con Trastorno del Fspectro Aunfista
durante la pandemia han sumentado sus crisis relacionadas
con el estres, amsiedad, irritabilidad ¥ conductas estereotipadas, entre otras.
Por lo tanto, los mdices de estres v apotamiento han anmentads en la dinamica
famiiliar.

A: ;Cual es su vizion respecto a lo que estos antores plantean?

Yo por el grupo de nifics con autisme que comozco, e tema de la pandemia ha zido
beneficiozo en el sentido da que los mifios ssben semuir niting: en ol sentido de jlavate las
manos!, joolocate mascarilla’, jmo te toques 1a cars!, son cosss que elloz 1o asumen tan bisn
gue 100 les cussts, por &30 lado jbien’, 2 md se me ha hecho facil &l tema de cambiarze ropa
cuando salian, andabam en micro etc. A mu me afacto en el sentido de el mundo
bombardeandome por fuera!, jel colezio!, jla= clases!, el mizmo curso de la Cond, jque
vamos a volver presenciall) jlas taress!, izual ha sido cactico. La gente quisre volver a la
nomalidsd v jva no vamos a volver 2 lo de antes!, mo sera lo mismo! ¥ eso a5 1o que L
Eenie oo entiende.

C: En caso de que estss crisis se havan manifestado en su hijo's ;Que
estrategias ha implementado pars contener]as?

151", en 1z Cond ze ha incrementado rmcho, pierde e control nury facil, el problema es que
los otros dos hermanos tambien gritan v pelean v s2 me provoca que ellos le copian el
comportamiento a la Cord, porgue jva esta bien!, vo entiendo que 2 12 Coni hay cosas que
12 dascontrolan ¥ 1a trato de proteger da ez estivmilos que le provecan stz los otros dos
hermangs aprovechan porqus dicen jmosotros fambien lo pedemos hacer porque la Coni lo
hace! Y vo les dizo jno! justeds: no pueden! Pero ha side complicade con 1a Cond, da
hacho empezo 3 medicarse, esta con media risperidons, porque suffia de terrores noctomos,
nos ha cambiado harto la niting, vo trato de que este mas tranquila pero tambien he notade
que I falta ejercicio fizico.

Primero vao que fize lo que le provoco el problema nommalments o2 por peleas con los
hemmangs v son cosas que por sjemplo le toman sus cosas, le gusta recortar papeles shora
est3 en ]2 onda de pister arboles. o 13 oira vez ds hacer pulseras, v ast!, entonces pasa que
loz chiguilles be tomen sus cosas o 2 las rompen v ells astalla. Enfonces vo primers veo
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que caust &l problema, lueso la 2lejo, de repente lora, grita o palsta v ve la dejo para que
bote todo e v vo le preunto “;te paso™ v 21 me dice o', la dejo otro rato v despues ella
=ola 52 acerca 3w v 1a abrazo, l= haso carifios v 3z Yo le dizo v la dejo que lore, grite v
patales todo bo que quiera pero en sus cojines, la cama, jpero no con zus hermanos! | v ast
al=je a los oiros dos para que 12 malsstsn,

D: En caso de que su hijo/a no hava experimentado alzun tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A qué cansas atribuve wsted que estas mo se
hayan manifestado?.

E: ;Qué emocion le produce que esta sitmacion no hava scurride?

Tranquilidad, porque a pesar de la pandenia, como te decia amterionnente. pudimos zalir 3
flote ¥ graciss a dics no nwvo epizodios complicados como los que te contaba.

Pregunta 6

Para cuidadorss primarios que estim @ cargo de persomas com Trastomo del Espectro
Autizta el sobrellevar uma cisiz experimentsds por = hijohfa ex uma sifuacion
amocionalments corplsja. Basado en m experiancis:

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibide usted ante evtas sitnaciones?

iNinguna', de parte dal papa ez jpula!, primero porque estvimes casi un o sin visitas, &l
22 la llevaba donds zemama por medio, no viens para acd v tampoco se ha retomado como
2 hacta normabmente por el tema de la ‘pandemis v porque & o quisre, o me dice *jeste
fin de zemana no puedo!, “jvov a salir agui o alla’ etc, pero en el momento de las crizis, e
Ver 3 1ma nifia de § anos lorando v 2 un tipo de 30 afos gritando jquisen grita mas foerte!, al
final 2 &l le hecho la #5%& v =aco a la nifia porque jes temible! como &l actia frente ala
Coni cusndo ella esta asi. Sagum al. Ella se comporta 221 por 1a falta de disciplina que tengo
vo com ka Coni jella o &3 autizta), jes falta de discipling!, jbueno ke dige vol ... (rsa).

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiquiatrico, alternativo,
grupo de apovo, enire otros, ha acudido para afrontar estas crisis?

Estamoz en un grupo de spovo de madres de nifics con aatizmo, donde nos reunimes los
vieme: v zhi hahlamos de lo que nos pasd en la semans v todo 230, jnos svodamos!. Fuera
de ez0, vo be buscado avuda peicolozica he 1o al consultorio o ver slgo particular
iParticular, ez imposible!, porque me dicen que tenso que tener mumime 1ms sesion a la
semanz v jfijate que no tenzo 30 o 40 hecas 2 la semana para estar pagando!, jno pueda!. ¥
an el consultorio, estan viendo solo los casos mes graves, emtonces vo les dizo *;a quisn
tengo que matar VO pars que ustedes me pusdan atender? me quedsm mirando as . !
porque vo soy super franca para decr las cosas pero jouesta!, porque sl final me
“gnrrabec” mas porque no se lega a nads v no he buscado mas avuda,
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Com 12 Conl me pazaba que ella 2= stendida en =] hospital de Ia Florida, paro me dijsron qua
= diagnostico, no era lo suficientemente sutista para que racibiera ayvuda da m psicologo. .
{riza) Emtonces, ;tengo que dejar que tenga mas problemas para que la vea una paicologa?.

C: En &l caso de no contsr con ningun tipo de apove de los anteriormente
mencionados, ; Considera usted que lo necesita? v ;Por que no cuenta con evtos
apoyos?.

Fregunta 7
De acoerdo con las personas que infegran su familia ; Como se dividen los quebaceres
del hozar dentro de su dinamica familiar?

Nomalmente 1o asumo o, lo que pasa e que mi pareja wrabajo por tumo de 422 ¥ wrabaja
todo el dia. Nommalmente cuando &l esta 2ca =i me avuda en las cosss, pero debo admitir
e vo 20v expads en exe sentido porque me Zusta que esten bisn hechas Lz cozas, entonces
al final tenemos haros problemas por lo mizma. 30 kijo maver me ayvoda bastante, porgua
&l e encarga del aze0 de zu pieza pero bazicamente hazo todo vo.

Pregunta §
;Que tipo de avuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hogar como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, entre otras?

iNo nada! porque da partida vo ke estado super encerrada por 1a pandemia no querta que
entrara nadie desconocido v por 1o misme nvimos hantos problemas con mi pareja pargue
&l sahia v vo ma molestaba.

A: En caso de recibirla ;Que beneficios para su familia ha traxdo esta ayuda
externa?

B: En caso de mo recibirla ;Considera que la necesita? ;Por que?

joil Ez que lp que paza es que mis redes de apovo sizmprs han sido pnoy pocas, por lo
mizmo vo deje de trabajar v ahora volvers a trabajar en un McDonald los fin de semsna v
va tenzo &l problema porgue nose con quisn dejare 2 los chiquilles. Muchos me dicen que
mi hijo mavor cuide a los ofros gres, pero jno! no puedo hacer eso = &l ez wn jimo.
Entomeces, al final nose que hare o =i tomars ] wabajo.

Pregunta #

Dada la crisis sanitaria, ¢l tipo de atencion con especialistas como fomoaudiologo,
ferapents ocupacional, mewrcloge, psicologo, pediafra, enfre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requisre su hijohija
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(Qme especialistas lola atienden? v ;Como se han levado a cabo las terapias con estos
especialistas durante la pandemia?

Exn 2l colemio esta con fonoaudioloza, en =l comsaltorio se supone gue ests con terapia
ooupacional pero me han corride la hora mes veces va este puro mes. v en 2l hospial esta
con peiguiatra. Ahora s= mandd la interconsults pera la peicdloza para que la atiends iznal
i¥ 230!, la verdad es bisn precario, porque =i vo lo comparo con ls= nifias con le= que ella e
Juntaalmmlusiasumdﬂniemmmmw jque =2 vo!, todas van a terapiss
privadas pero jes carsimo”, v 2 m me no 3 da para ez0. Aparte hay qus numarle un deports
o un hobbie v 2 mi no me da. El acceso ex dificil tiene que teme 1a plata v ez de por vida
parque a nifia va creciendo v va requiriendo distintss cosas. Es dificil meterte a Ia tarapia
privads porgue tienes gue saber tener esa plats para todos sus apovos.

En el conzulterio, fuve su primers terspis ocupacional v la stencion con psicologo v
arnpezs 1a pandemia, v jse suzpendisron! todos los ratamientos, jporque?, oo tengo idea’
Y este Hempo 1mas cnstro veres la habra llamado la psicologa .. v mas encims personas
diztintaz. jEz frosramts!, porgue ono frata de boscarle todos los apovos paro no se dan de
bumamaa.ﬂunlapﬂqmstm jhien! | porgue ella s bastanie precoupada v hacemos la
zaziones en linea porque alls me ve gue vov con los 4 nifics entonces es mucha.

Pregunta 10
El ambite educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun so experiencia, ;Cual ha sido el mayor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cuoal es el rol que usted ba asomido en
este proceso de enseRanya”?

Nlotivarls a ells 3 conectarse 3 las clases, parque 3 ella no le pusta pmcho eso porgue todos
los mifios empiezan todos a hablar v eso la aore (rzs). Tuvimos un problema con la
fonoandicloza izual porque ella siempre que lamsba 4 1z Con estaba 203 commize. Un dia
gue 1z Nard, estaba donde el papa v justo andaba poay imitable, le contd una fabula vala
Coni jno le gusto 1z fabuls!, sntonces e encerro, jle diston los § mimstos!, v 2 12 otra claze,
la Coni siempre usa um gomo o uns chagueta v e coloca el gomro, v zemin para la
fomoandicloga eso jhabia sudo uma falta da respeto! v gueria gue la Coni se disculpara con
ella. Vo le dije, jdisculpes de que!, = 1a Cond simplamente so encarrd parque oo le gusto la
fabula donde andaba irritable v todo ezo, ¥ me dijo que =lla no ls hana mas clases hasta que
la Comi =& disculpara. (Yo deje 1a pata en 1z escuels’ . lamentablamente e5to paso en 22050
del ano pasado, entonces todo ese Hempo Bo MvD seziomes, v este ko la profesora me dijo
gue = retomartan las sesiones peor fhen a tratar de gue la viera otra fompaudicloga.
Empezamos las zesiones con ofro fono v este afio 1a habea visto tres veoss, entoncss jha
zido. .. mose...!

Yo creo que no he tenido un desafio educativo propismente tal, mas que nada apovarls en
hacer prezemfaciones, exo le caesta. Tratemos de grabemos v 351 no lo kace en vive v ahi le
zale jlo vowtaber! ¥ todo ezo. Le va bastante bien la verdad, tisne buenas notas. Lo ooo el
colagio tiene @ siztera PIE, pero solo ven lenguaje v matematica v ;Jea pass an las otras
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asignaturas?, ;i la nifia sizue sendo sutists en historia clencias, educacion fisica etc!..
entances 250 vo o Lo entisndo, falta apove en todas las ssimatoras.

Pregunta 11
Respecto a la forma de trabajo implementada por el Establecimiento Educacional al
que acude su hijohija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota”

iNo, malo!, porque hemos tenidos todos estos problamas, de criterios, de levar 1 sitaacion
v 1a poca flexibilidad de llevar todas estas cozaz. En lensuaje v matematica zobre todo an
matematica a vecss ka Coni no entiande alzo v 1a profesora no cambia nmicho kas cosas para
volver 3 ensefarls o no wtiliza cosas mas didacticas para que slla entienda Yo creo que
falts un poquit de expecialidad o de conocer 2 los nifics sutistas, porque jnoss! Yoenla
calle veo 3 un miflo con ciertss caractensticas v me doy cuents alfiro que tene razzos
autistaz, emtoncas vo dizo jcomo s profesars que e sopone que estdio para ezo, no sabe
0 10 fiene ex3 pasion para trabajar con estos nifios, es temible!, ja mi me molesta!, jme
agotal.

B. ;Qué tipo de apavos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de ensefanza de su hijo/kija?

Lo que te decla, mas apovos en las demas smisnaturas adecuar v buscar las maners: de
anzatiarle a la mina v jnose! que se actualicen en el trabajo que 3= tiene que hacer con los
nifios Com estas caractenisticas.

C. ;Que aspectos comsidera usted que se podrian mejorar?

Por ejemplo, en el colegio me sustaris que 2 partiera porque los papas se metan mas en el
tema del colesio, jque sspan quienss trabajan alll’. Tambien, que remen todos para el
mizmo lado 5 van a hecer una adecuacion de oaricuhm, infrasstructurs, metodos de clases
jque todos lo hazan!. Porque en estas clases online, hay profesoras que hacen mus clases
super didacticas, con misica, pantallazos, animaciones pero par ejemplo la profesora de
historia estsba 15, minutos jzolo saldando a los mifios v hacindoles callar!. Yo creo que
emﬂhquetaﬂmsﬂénalapudehqu&hayquehacﬂ.
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Entrevistada N°14

Presunta 1
:0ue emociones han predominado en usted durante el confinamiento?
A ver... desde que comerzames, prapcupacion, maagmlidad, calma v caos jajz, estres, creo que esx

o0 como |25 que umo maz, come las gos mas he tenido v de tranquilidad, sobre todo, s come &l
entarn familiar de szher gus astamas 2qui comp en caza

Prezunta 2

Durante el periode de pandemis las persomas ban manifestado diversos cambios en sm
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios sbrupios de ruting a los coales han
debido adaptarse. Segin su experiencia, ;Qué cambios amimices ha percibido nsted durante &
perindo de confinamientn en su bogar?

Yo cree que el censancp amocional ¥ &l camsarcio fsice tamhisn da sstar encemades, ez 2z062
muacho, zmque clar 2] principio e rico, todo mo v2 esta 2ca pero va despuss Ja misma rotina &l no
salir tz empdaza 2 craar otro tipe de estras v um cansancio Y2 0 e BUUSVES COmD T2 BSvVES ambes,
SIHOMCRS 258 e U 2Z0tamisnta.

Presunts 3

:Que actividades de ocio ¥ tiempo libre foera de la rutina diara, realiza de forma
independiente?

(imresiz, ejercicie, 250 es coma 12 actividad fuera v que es como para m. Trato de que sea todes
Ios dizs, de hmes 2 viems: por o meros v el dominga, pera par lo genetal ds hmes 2 viemss, Sen 2
horas.

Presunts 4

Ante alpuna situscion en la cusl se ba sentido supersdo emocionahmente:

A: ;Como ha combatido esta situacion para vaolver & un estado de estabilidad emocional?

Ezmacho amiica .. sscwcho rrusica. 5., Eso ocupo nucks. o salir 2 caminar, shor bussg, que va
hace m tiempe que va e poede =alir, salzp 2 caminar, = ro weo tele hasta tarda, eso tzmbien como
que me 2vuda en ol fordo, come 2 despejamme, 2 alvider, 23t comp 2 dezestrezamme. Coma gus veo
tele, 2z0... tambizn en laz nochss leo,

B: En caso de mo haber experimentado esta situacion ;Porque considera que esto mo ha
ocarrido?
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Pregunta 3

De acuerdo & aleomas investizaciones, las personas con Trastorno del Especiro Antista
durante la pandenia han aumentado sus crisis relacionadas

con el estres, amsiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre ofras.
Por lo tanto, Jos indices de esires v agotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a Io que estos autores plamtesn”

%1, lo que =2 es que nosotros aqu: en me famdlia dempre hemos sido bien ds ester an 2 c2s3, coma
que salimos poco, pern Mantemamos una nuting, par ejmplo gus em todos los fines de semars:
salir 2 ver 2 mi mame2 2 era [ rutiea general, 2l astablecida, entonces claro, encuentro gue izual
tiznen razor 2n lo que Eicen, porque an <] fondo, al principio = come unz c2ima qua llasa dentro de
12 preocupacian ques me tisne, con exto de [2 pandemia qua era muevo fodo, esto del virs que o
1o s2biz, paro dejando e lado da sabod, el sentido del COVID Claro, Despuss empiaza wea cosa d
descompensacion par &l enclemo, por astar agul, viensn los misdos, viane 8l snsto, extpeces tisne
muche :antidn lo que me mencigez

B: ; Que sensaciones le dejan estos dichos?
C: En caso de que estss crisis se havan manifestsdo en su kijo'a ;Qué estratesias ha
implementadn para contenerlas?

No, 251 comp estratesias, 0o, SOMOS COMD MUSVDS &2 &5t0 pOrgue 2:t0 2 ha pressmtado come hace
1n 210, BEI0ACES 85 TRCien emtoncss B0 tANZ0 2:l comd astratezizs ssteblacides, solaments 2mlico
nn'ﬂmmmnumu,_mm-:m comtencion fisica, amor, de tocar suzvecita, de repents dejar
saber gue estoy aby, zin focar, fmeiar de hacer gue se ohvide del fema, de distrasr, de sacor de
cantexta, 850 &5 lo manimo, Jo bazico que tango, ko tengo herramtantas,

D: En caso de que su hijo/a no bava experimentado alzun tipe de crisis como las mencionadas
snteriormente ;A que cansas stribuve usted que estas wo se havan manifestado?

E: ; Que emocion le produce que esta situacion no kava ecurrido

Presumta §

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Expectro Autists,
¢l sobrellevar uma crisis experimentada por su hijolkijs es una situacion emocionalmente
compleja. Basado en su experienda

A: ;Que tipo de contencion famiBar ba recibido usted ante estas sitaaciones?
Hn.mdle.smpmquuqmnmmﬁ somas e marido v ¥o v 12 unica persana que podria ser come

contencion e mi MAM2 ¥ qUe NO VIVE CON nosofos, ¥ fampoco = & allz shna hacer alzo o no,
381 mas cagtico todevia
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B: ;A que tipo de apoyo externo, va ses psicologico, priquistrico, alternative, grupo de apoyo,
entre otros, ha acudido para afronfar estas crisis?

Yono, no dada

C: En el caso de mo contar com mingun tipo de spovo de los snfericrments mescionsdos,
+ Comsidera usted que lo pecesita? v ;Porque no coesta con estos apoyos?

5i de repente kay ﬂﬁmdmma&nhsqmmehn:ep&marmquembahl&mmtglumﬂt&mﬁsm
todp per2 que ma grsnfam, me oyadarm, porque oo ss s quisiara popte DI, SSMRAMME v C0MO
canversar v 2 1o mejor claro, t2 s2hen tocar 1z fibra v umo explot v no 52 6 me Eustans tener 3 lo
mejor A respusst2 m2s amizable, por 221 dacirle, saber que es un profesions], 25 come alzuien
que esia haciendo "la pega", entiendes, igual es complicado y es dificil, pero claro por m memento
sl 28 pecesita, porgue mo esta perdide v oumo necesita ariemtacion, necesims ma contencion
profesional tambien, es camo comtradictario con lo primero, pero de I mano

El tema economico infhove mucho en ests tipe ds situaciones, emtoncas uno tiene que priorizar e
este cazo, rmuckes verss an e fondo estan los mifis primero, que i ellas nacesitan terapiz, peicologo
van ella: primero, uno =2 deja para despoe:, emtonces mes que poder esiar 2 lo mejor en Sropo que
ro 8 puadas meter, puedss conversar v kesta por 2k, o lser. Pero e es, 0sez alzum profesional,
nadis

Fregunta 7

De acuerdo con las personas que infegran su familia ;Como se dividen los quehaceres del
bogar dentro de su dinamics familiar?

En Ia mayona yo.

Pregunta §

Que tipo de svuda externa a so familia, recibe para sobrellevar las labores propias del hogar
como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, entre ofras”

Ningma.

A: En caso de recibirla ; Que beneficies para su familis ba traido esta svoda externa

B: En caso de o recibirla ; Considers que 1a mecesita? ;Por que?

No ha sido 2lze nacesario que valla alzuien mas avudanme, ds repente uno dice, bucka la: tpices
cos2s de "podria haber alzuien aqu: que avedara o gue hiciera [2s cosas” ¥ confratar 2 alzuien, perg
ne, no 1o hemps pecesitadn, no lo veo comd ma aliemativa en &l presents. Izoal es complicado en &l
fondo tamhisn traer 2 2lmren con estas condiciones, sstas cozas que 1l en 2l fordo, er momentos
que 2 lo mejar las ninas tenzzn alsum descomtrol o alzuma cosz, izual & complicado meter 2 alzuien
2312 12 familia, pero basicaments a sido ss0, 2o ke sido nacesario

No me zuto exijo, 5 b2y un d12 que no lavo los platos v queda 2] alio da plates 2k, si 2lmgen pasa v
Ios Lava bien v & no, 0. o exizte axe factor de estres
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Prezunts 9

Dada la crisis sanitaria, & tipo de atencion con especialistas como fomaudiclozo, terapenta
ocupacionsl, neurclogo, psicologo, pediatra, entre otros, se ha visio modificada, siewdo ests I
mavorts de bas veces de manera remots. En coanto a los apovos que requiers su bijohija ; Que
especialistas lola atienden? v ;Como se han llevado a cabo las terapias con estos especialistas
duramte la pamdenia?

Elizz estan con imtegracion de su colegio, gue aln tienem 2 12 terepeutz ocupaciomal, la
foneaudiiozz, 12 psicologz, ¥ 12 educadera diferercial, aso esta par parte del colagio ¥ w2 de mis
hijas esta con psicologp particular
(Onlinz, 2 sido todo onfine, parqus izual hace poco que volvieron el colasio con clases kbridas,
entemces, siguen todavia de marer onfing an todo esq, los dos 2t

Prezusta 10
El ambito educativo, ba sido us area que ba experimentado cambios siznificativos de scuerda
o la mdnhd:dmpu‘lldapurlus establecimientos educacionales duranfe este periodo de

pn:lm Eeguumnpmmm, Clﬂlilﬂdnalm:mrdmﬁnthmfmmnmrﬂmul
con este ambita? v ;Cual & el rol que usted ha asumido en este proceso de ensenanza”

Mlirz, ellas son mosves en etz licep, an 2020 entraron a septimo, alcanzaran 2 estar comp 2
semana:, crep que fiie ¥ ios encarmaron. Entonces, maveomente 1o t2 podna dar ue opiniie porque
tndnfu&uanmmhne.pmmtndmlmpmﬁam&a sismpre mly pendientes, son m apoye
constants, comvmicacion directs con quise fu necssitarss, emtonces por ese lado me senfl v me
siento super tranguilz, porgue cuento com una red dal ficeo que es muy busna, Estan ah: pera lo que
ty necesites, tamto para <l ahmnng come par2 el apoderada. B, B0 tenzo pada que declr, porgus e
siper complhicado, tenzo dos hijas con uez condicion que pecesitan en ol fondo sber & estan o no.
Pero ko, un 7, no pusdo decir nada, porgqus ellas ban tenide todo 2l apove v 5ivo he necesitade
habiar con un profesor por alzo pantual ds repents, 2 lo mejor no entendian alzun trabeje, semps
esta toda la dispesician

Las semamas que alcarzaron 2 estar les posto, porque & ambiente erz bastante busne, como que
toco biem, 52 encontraror con muchos exoomparercs que venian Los profesores tambize busna
andz, fie bestante buano, mejor de Jo que espersha, porque venmn de wn colegio chiquitio v
pasaron 2 um Liceo sizanfs, entonces e encamtrarse de repents todo wm mmdo adslants soper
srande v fue mejor de lo que nosotros esperamgs v este tempo anline tmbien ha sido buseg,
porque indepandients da que muchos comparsro: no prendan sus camarzs, estan ahd ¥ estan los
chistes, ertonces se acoshambran como 2 ciertz notna, del que bo retan porgoe salio por ejampla,
entemces fos alzp meva.

El maz odiado crzo vo, 23 2l ser profesom, porgus mo que bo o e, ex complicada, parque todo es
me=vo, |25 materias y2 no som las misnas, estonces cusst2 muchisime fratar da poder nivelar un
poquite Ly qua hacen los profesores v profesorss, ousi
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Respecto 3 1a forma de trabajo muplementads por el Establecimients Educacional al que
acude su bijo'hija.
A) ;Cual e yu vision respects al rol que ba asumido el Profesor/a Diferencial durants ests
modalidsd de educacion remata

Mz ha gostado el trabajo que ke hecho, parque ha estado sizmpyre a, osez ha logrado en el
fomdo poder comumicarse v logrer entablar wa relacion Extonces se ken visto avances,
independiortes da Jo dificl que es Ia pantalla, ha xido bastants bueno, todo en 1 2mbito
bien 2mizable, ha szbido [evar o] tema, wn busn apove, men de areja que les ha dado
comtencion. Le enirazaban ofro tipo de apeve 2perie da lo pedasnzicn, s praocupaba de o
il alic

B) ;Que tipo de apavos espera wsted de parte del Profesor Diferencial en relacion con o
procest de ensenanzs de su hijohija?

() ;Que aspectos considers usted que se podrian mejorsr
Eabes que 10 52, £ 52hn2 qUE 52 podria mejarar, 1 experizrcia ha sido busrz
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Entrevistada ¥° 11

Pregunta 1
;Qué emociones han predominado en wsted durante el confinamiento?

Eueno, con mucha frustracion, santirdento de encierro v 1a falta de apovo extemo, rades de
apove, porque no podiamos estsblecer mas memn: ¥ comtactos. En mi caso, como tengo
cuatro hijos era un poguito cadtica la casa estando encerrados. Pero tambien ha tenido cosas
positivas, buenp 1o positive es que como son hermanitos, allos jugsban, haoan su ambients
adeniro, entonces jzismprs nos levantabamos!, == duchan, == visten, ;muca nos quedame:
pijama/, porque para nosotros habta que comenzar el dia v reslizando mus actividades en el
computador miz dos hijss ma: gramdes que ibam al colegio ¥ loz dos mes chiquititos
jazaban snfrs los dos. Entonces, fie bisn favorecer tener una familia srands porque bo =
sintieron tan solos v pudieron interactoar entre allos,

Pre p.

Duﬂllll;emel periodo de pandemia las persongs han manifestado diversos cambios en o
bienestar emocional, debido al confinamisnte v cambios abruptos de roting a los
coales han debido adaptarse Segum su experiencia. ;Que cambios amimicos ha
percibido usted durante el periodo de confinamiento en s hogar?

151", he extado mas imitable, jpmacho mas fmitsble! v tendia 2 enjarme mucho mas, con mi
hija mavor que ez Martina da 15 afios v ella exta dentro dal Espectro Awtista. M marido,
me hizo ver esto v firl 2 sesiones de peicologa, fil a 10 zeziomes v ella me explico que como
1z Marting es la mas debil entrs comillas dentro de pis kijos, &3 &l chivo expiztorio frente a
cualquier coz3 que me pase 3 mi porgue 1a Marti no me va a responder, ells va aceptario v
ella siempre va 3 enconfrar que vo tengo la razin entonces, ;siempre la vov 3 fener como
chivo expistorio! por esa razon Tambien trato de que ella adquiers mavor autonomis,
independencia, entonces tiendo a la frustracion cuando veo que es un proceso mmcho mas
lento en ella. Uno tiende 2 12 comparacian, entonces vo veo a nifios de 15 afios que jcita
todo lo gue hacen! o jtodo lo gue colsbaran en la casa!, v @ la Mlami I ha costado
ihastamte!, porgue con sz hermanos Loz pueds mirar o pasar por el lado, psro mmea me va
a decir “jmami, te lo tomo en brazes!™, “ mami te 1o veo!™, v dhora con el hemmang de 1
afio, 2l menos lo ba tomado en brazos v es0 jes wm avance gizante!, paro de vez en cuando v
todo con indicacione:.

Pregunts 3

;Que actividades de ocio v tiempo libre foera de la rutina diaria, realiza de forma
independiente?

151", pude hacarlo gracia: 3 dios. Teniamos una asesora del hogar, wia nana entonces vo

me scomodaba 3 loz horarios de ella v salia | hora al 413 2 andar en bicicleta en 1z
cammeters como B0 era deporte en Zrupo vo podia hacerlo, mmague bubiese cuarentena izual
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me excapaha por la camstara v pedalesba 20 kilometros agul Eza horita vo la provachaba
al manime!, era como mi horits de eneria

Pregunta 4
Ante alzuna situacion en la cual 3¢ ha sentido superado(a) emocionalmente:

A: ;Como ha combafido esta situacion para volver a un estado de estabilidad
emocional”

Yo pertenezco 3 PRAIS ol Programa de Reparacion, emtonces vo azistl 2 psicclosa
tutatnlalmym_ ]Dsenunhhwlnbusqmmmmfmmapreranwa Lapamlngame
pregunto cusl es ls razan v vo le dije “estov como wna olla a presion. sstov mav manosa,
irritable con loz nimios, con los custro en general pero mas con mi hija mavor que tisne un
trastomo bipolar v ademas el TEA. Entonces, mas que &l TEA, porque vo comvivo con &l
desde siempre parque la Marting tiens un diasnastico desde los § afioz, &= &l Traztomo de
Bipolaridad, que hace gue vo ese sobre alers en &l extado gque 2lls pusds esmar
presantando, i e un estado hipoeaniaco o depresivo, antonces sov vo la que tene que
sstar atenta a ella Hice uma medida de prevencion, v fini &l picolozo antss que pasaran
ofras cosas, 5o llesue 3 tomar medicamentos mi nada pero jzentts que fha 2 explotar!. La
peicaloza me decla que estaba estupendo, porque en zeneral la zente no 1o hacs antes, zolo
va jouando va estd la escoba!, v me sindo mucho. Osea la psicologs je: maravillosa!,
porgque te hace entender que to vida, I de tus hijos de m marido es impontante que la
vivamos jhisn!, gue sceptamos lo que tensmos zeamos felices con ello v 1o que nos hace
mal lo cortamos de raiz come corresponde. Entoncss, sirvio porque afianzamos mucho mas
los lazos con mi marido, con los nifics, rescato que vo hiciera deporte 1 bora al dia v vo
ademas sov nutricionista, entonces kay momentos en los que hago reemplazos v momentos
en que extoy de duetia da caza. Me di cuenta que ol reemplazo no exa Jo mao, en el sstado de
pandemia no tenia ninguna actividad de mtricionizta v me mandsban 3 la pusrta v dejzba
miz nifics todo el dia con b nana, despues mi nana pidio licsncia, entonces sstsba sin nans
v vo tema que Degar 3 13 casa 3 hacer todo, jenojada!, jmariozal, no disfrutaba 3 miz kijos!,
todo por ueplir con este reamplazo, Emuﬂce.apﬁuasaea:ahéelmmplmdadmm
con la peicolosa que vo sov mmcho mas aporte estando en 13 casa aiando m:.-.nmrt-:lsn
poniendole stencion, jaracias 3 dios lo podemos hacer!, mi marido tiens um busn trabajo. Fl
Eamgenlanmimmcnnmm;mhujammmmmﬁ entonces los nifios
tiene que ver @ slgwisn v vo va no ko veo como uwn esfuerzo, jno ko veo como dessche mi
profesion’, sino que lo veo como un avance, un estado de madurez, en que podemos hacar,
ja ml me encanta la matsrmidad! v siento que tengo que estar en este momento al menos v
guiza: mas adelante puedo retomar mi profesion. Ha sido un proceso de maduracion ja
prezion!. Ya o siento problems:, porque antes tema problemas que decta “jchutal, sovuma
mantenidal”, pero shora jzabes que no!, porgue lo que haso en ol dia es acarresr nikos,
Uevar al colesio, trasr, banarlos, criarlos, darles de comer, vov 2l gimmasio porgue ahors
pueda Ir v voy a classs srupales que s bo que me Zusts 2 M, Comparto con mas gete Con
miz amizzs Ademas, ahora va cuento com una asesora del hogar, desde asosto v vava s
Uevar 3 meses, entonces toda la presion va ha disminuido.
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E: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por que considera que
esto no ha ocurride?

Pregunta &
De acuerdo a alounay investizaciones, las personas con Trastorno del Espectro Autista
durante 1 pandemia han aumentado sus crisis relacionadas
con el estres, amsiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre otras.
Por lo tanto, los indices de estres v azotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a lo que estos autores plantean?

En mi caso, la Martina tiens deficit stencional sin hiperactividad, entonces la Marti oz may
tramguilita, no tiene mamentos de imitsbilidad, 2lla ex uper plana, apezads a las nonmas 3
la mutina entomces para ella temer clases via zoom bajo notsblements ms nivelss de
ansiedad ella era conectarss, sentarse en su escritorio, porque no tema que enfrentarss v oo
tenia que tener ninmuna habilidad socisl parque no tenta 2l lado de ells a nadi=. Parqus, an
lo que ella tiens problemas ez en la= habilidades sociles, la cormmicacion con ofros ¥ con
pares igusles & alls Entomces, jfue marsvilloss!, porque 3 Marting emmo con su
bipolaridad super en calma como no fnvo que someterse 3 momentos de estres ni nada v en
la casa ella tama =0 escritario, con su computador, sus korarios, entonces fize super camodo
para ella. Lo dificll para nosotros, fue que 1z habilidades sociales jestaban detenmidas!,
porque 0o las ensavaba ¥ no tema con quisn. Los nifios hablaban por chat, meet o zoom v
10 la considershan, no la invitsben, porque a la Marting le cuests el mundo tecnologico,
con &l cehalar v 13 ten=g que recar para que Lo pranda v 22 conscts 2l colagio v 1o mantenzs
con carga, no Je gusta contestar ol telefono!, me imaping que es porque no ve las carss
porgque 52 A por los Zestos para entender que le estamos pidiendo, entonces prefarimos
hacerselo escrito en wm papel, le colocamos “Marting, te vamos 3 pasar a buscar 3 ls= § al
colemio, afieera”. Lo ofro e que ha femidp que aprender forzadamente 2 tema del
comyntador, tens wns pacopedasoea que visne a verla 3 veces a la semang v hacs las
tareas v todo lo educativo con ells, le ha tenido que ensefiar comp meterse 3 Z00mL COMD
hacer presentaciones sn povwer point v jen 220 ha svanrado bastante!.

C: En caso de que estas crisis se havan manifestado em su hijo'a ;Que
esiratesias ha implementado para contenerlas”

Gracias a dios, todas las criziz 1= vivie antes de la pandemia. Tema que enfrentarse 2 un
cursy con mnchas persons: 3 lado ds ells v eso ls zensraba crizis v 1as crisiz de 12 Mlarting
van mas por &l lade de 1a depresion. Ella e va hacia dentro v deja de hablar, jqueds enun
astado catatmico! de la cintura hacia arriba no 22 mueve v vo tengo que hacerle jtodo!. Los
episndios graves 13 han tenido inchiso hospitalizads, cuando deja de hablar, solo apunta 2
o0 IMEMA ¥ 3 70 papa v apunta con el dedo, lleza 3 ese nivel de desconexion’. Yo loumoa
zu TEA v a mu bipolaridad, entonces, ;aki tenso que sstar vo!, jvistiendola!, ;hatandola!,
jdandole comida!, lo bueno s que la Marting trags v se come la comids, porque hav
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personas que de comer v de tragar, ;a 232 nivel! Pero todo esto fue antes de 12 pand=miz En
pandernia, ella toma una medicacion, toma Litio que estsbiliza su animo v ha estado jmay
bien!, jmuy controlada’, shora como ka vuelto a clases ha demostrado un poco mis de
irritabilidad pero porque no entiende 3 sus compatieros.

D: En caso de que su hijo/a no hava experimentado algun tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A qué causas atribuve sted que estas mo se
hayan manifestada?.

o e ha visto enfrentads 2l dia 2 dia, 2 la realidad, esta demtro de = casa, jressuardads),
jse mansjaba par todos lados!, jsus horanos!. En las clases, jera la Umica que;umdmla
cammara!, Emnce.mmaamcm;mn;aa-ﬂh\supmfﬁmhlepmmﬁ
mmhmum;mrmﬂ}usn}mfﬂmnmnmhguﬂassammde
enfermeria ¥ le contsba que las shmngs no prendian la camars v jera homible!, porgue ez
como hacerls clases 2 un muro negro. Entonces 1z Marti lo escucho v pars ella era ma
nomma tener que pender la camars en mus claes. Graciz 3 230 los profesares va la conocen,
sparts tuvimos un cambio de colsgio porgue hasta 8 basico estove en el liceo aletman sin
apovo del PIE jni nada’ ¥ ahora en 1° medio se cambio al San Fafael v jpor primers vez
tenamos PIE!, donds nos avudan, tensmos profesora diferencial, jque para nosodros es nmy
nuevo! jmunca lo habtamos tenido!, siempre los apovos ersm de nosotros azique jbien!. Las
notas de la Marti van bien sobre 5.3, 3.8, promedio 6.4 tovo el afio pasado como fue online
ella haciz todas ms tareas, mus cosas. Las proebas las sdecushan, v s tenzo alsunos
problemas porque los profesorss tienden 3 penzar que jle piden mas faciles sz cozas! o les
dismimpyen las premutas parg, (o no qoisrs el jvo guisro que mi hijs laa la preguntas
pero 5o que le hazan mence prezuntas!. Ez dificil lograr que los profesores entiendan eso v
1z profesora diferencial imal, porque fisnden a regalale la nota, ¥ jnosotros venimos de
pundo hostl!. (El liceo aleman era marv hostil!, joon competenciss’. v nosotros
sobrevivimos 3 eso. Entomces, shora que nos regzlen la nota o que nos digan “no, la oma
mmenﬂ‘emlamnhadeqmum" ¥o quade como... jne!, vo quisro que mi kija lo
haga en ol mizmo tempo que sus compabargs, qUizas va 3 necesitar mas dias porgue va a
necesitar hacerlo por periodos, dos horas hov dia v dos horas mafana | pero que ella no
=ienta tanta diferencia jporque en &l ofro colegio la rataban de izal 2 igal!, que iznal j=ra
malo! pero nozotros vemamos de ese traiming. Hemos tenidos exas disvumtivas con la nifia
del FIE, que viens igusl de s universidsd de Conce v tiens con ese concephe o ese
paradizma da que los papas vamos a querer una buens nota, pero, jmo!, VO Lo quisro ma
buena nota jyvo quisro que mi hija aprenda!, jdermestre lo que ssbe!, pero no qus le ragalan
lanots.

E: ;Que emocion le produce que esta situacion no hava ocurride?

Traneuilidad, porque a pesar de la pandemia, como te decia anteriommente. pudimos zalir a
flote ¥ Eracias a dios no oo epizodios complicades como los que t2 contaba
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Pregunta &

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Especiro
Antista, el sobrellevar una crisis experimentada por su hijo/hija es uma stuacion
emocionalmente compleja. Basado en so experiencia:

A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas sitnaciones?

joabes gue nadal, #‘ula;um&mmzqn&fmalapemlugafue-pmﬁmm antas o,
purquem]nqueleh:ﬂhaammmm' jcantener una depresion!, jle tocabaala
mama [evarls 2l paiquiatra!, jle tocsba entsnder esto!, jculparse!, porque uno tiende 3
n:u]pme. Los papa: lo ven w poco lejano, los hombres, porque estan trabajando v mas
encima cosa: de la mente . entomces jno, lo ven extrafio. ;Todo recss en la mama! v
jmumca fuve gyvuds de nada!. Yo leo, pn:u‘qmsmﬁmmmmdela:ahﬂ»mﬂmde
mﬁxmumemsmh.mmmum&dmﬁ&luﬂnmdebmlmﬂadl ahi astamos
e una avida de pares, (Vo avudo a mamas, familiares de personas con trastomo bipolar,
mepsmmdwmmﬁmamﬂemﬂmlumm&hhmmmhdmm]nsmﬂmmﬂm
antipsicoticos, jestov una expertal. Y en ol TEA tambien estov en una fimdacion que se
lama Azpi Chile v estoy en un zropo de mamss de nitas TEA v este grupito que son 4
mamaz, nos justamos los viemes v vemos que temas van hablar nuestras hijas el domingo.
Por ejamplo, ez hacemos juzar Stop, bachillarsio v el dominzo se juntsn por zoom v
joegan (Ha sido muy busno!, son nifiitss mas chicas gue 1a Marti, paro ella comparte pury
bien con niios mas PeQUENs ¥ jussan, canta, han hecho karsokes. Entonces a mi me ha
zarvido esto del zoom porque 3 el me ha acercado 3 estas dos fimciones de Santiazo que
tengo v ex jmaravillose!. Tengo nexos con todo chile gracias a esto, ¥ jvo aprendo as!,
quizss no tanto da libros pero 2 de la experiencizs de otros!. Tambien tengo amigs: del
hospital de dia, entonces conversamos, socializamos de esto, v no es alzo tan lejano pars
.

E: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiquistrico, alternativo,
grupo de apovo, entre otros, ha acedido para afrontar estas crisis?

C: En el caso de no contar con ningun tipo de apove de los anteriormente
mencionados, ; Considera usted que lo necesita? v ;Por que no cuenta con estos
apovas”.

Pregunta 7
De acuerda con las personas que infegran su familia ; Como se dividen los quehaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

Cuzetan con asssors del hozar
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Pregunts §
;Qué tipo de ayuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hozar como cocinar, laver, planchar, cuidado de hijos, entre otras?

Durante 1a pandemia, thamos a buscar 2 la asesora del hogar una o dos vecss ala semana,
un par de horas v despuss 5 iba. Hubo mm mes que vo tove que hacer todas las cosas,
porque la cusrentens no nos penmitts, pero despues como mi marido fiene ona emprezs,
temamos un salvoconducto para trabajadorss. Emtonces con ese salvoconducto, vo ha 2
buscar 2 la nama v despues la iba 2 dejar. Yo mecesditaba que alsuien me ayudara, porgue
imazmate!, mna guasua recien nacids ol Brmo tiene | ano dos meses, jnecesitsbal, ven
250 |].'|:||1c|mew]r]:m|:e11a'|q:er|:r:m_1er!: Vo necesitaba! ¥ =i tenda que ir a buscara la
nars, jla tha & buscar! v como te dizo, jpadi avada!.

A: En caso de recibirla ;Que beneficios para su familia ha trawdo esta ayuda
externa’

jbvaravilloza!, porgue vo no me dedico jhoras v horas! en las labarss del hozar Mis dedico
a rnis kijos jlos doche!, jalimenta!, jbos voy 2 dejar’, jsaleo a comprar!, jando en bicicleta
com ellos!, jles muestro la vida!, Yo puedo salir con la Marting a comprar v e ensefio como
za compra, como 2 pide el voelto... jpuedo hacar eso! v tenzo que mostrarsslo 3 la
Wlarting v necesitn jhoras pars esol. Lo misno con mis ofros hijos, vo los leve 2 sus
tallersz, llevo a mi hija de 6 amos a comfit, clases de patinaje, porque para nosotros el
deporte & parte de miestra vida! tanto como los conocimientos, una buena alimentacion,
Com Vo S0Y nuimicionists nos damos &l tiempo ¥ ,'L'ammalatezaa-:mpmrﬁlm
verduras!, jvov al supermercade! v me demoro en bo que vov e buscar, Yo voy con ellos!,
}numehaganmgmpmblma,qmmmEMuupnmmasbpm, ivov con todos iz
hijos!. 5ivo tenso gue il mall 8 comyprarles caleetines o polaras, [los levol, v 5 necesito
darles pacho, e siento v les dov pechos & 1os dos! v 12 gente me queda mivando. .. jme da
lo mizma!. Yo tengo un awto grands, van todos semtados, todos amarraditos v he logrado
gue 1z MMarting me zvede 3 bajar ol coche emtoncas le ensefio 3 vivir en fanilia en
cormridad ¥ vo 52 que 53 0o 3 enzetianza obvia para la Marti, enmi caso jnada es obvio,
todo tenemos que mostrarselo,

B: En caso de no recibirla ; Considera que la necesita? ;Por que?

Pregunta 9

Dada la crisis sanitaria, el tipo de atencion con especialistas como foncaundiologe,
terapenta ocupacional, newrologo, psicologo, pediafra, entre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requisre su hijohija

; Que especialistas lo/la atienden”? v ;Como se han levado a cabo las terapias con estos
especialistas durante la pandemia”
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Ella asiste al hospital de dia, que &= un hospitsl psiquistrico de infanto juverdl, loz ha tenido
V2 zoom v ahora como paso la pandemiz estamos teniendolo presencisl jasigue supsr
bien!. Tiens apovo de fonoaudicloga, terapeuts ocupacionzl de peicolosa v peiquatra, vle
dan todos los medicamentos todo por cobermura del GES v esto 25 por jla bipolaridad!.
Entomces, ahi he sprovechado que esta comorbilidad que es la bipolaridad me ha svudado
con &l TEA, porque vo le dov los doz dispnosticos a les profesionales, entomces la
peicologs me mvida com esto de s comunicacion la terspeuts me gvida con lo de la
autonomia v vo vov jmatando dos pajaros de un tire!, porgue vo ko tengo clare que lo que
tenzo que hacer e Zenerar sufonomua en mi hija v 1z bipolaridad me svuda en que el
soblemo me 3vide en esta area Y todo esto es gracias 3 que sov profesions] de la salud
tengo CoMtactios s Como zon lss cosss emtonces pmcha gente de mivel socioeconcmico
medio o alto jno saben que tiane estos apoyos del zobismo! v tan zolo con ser Fonasa, v es
izual jpara todos! Tenemos acceso a estos recursos, al GES. Mi vision o5 jamtonomia para
mi hija!, jinclusion al maximo!, lograr que salza a flote!, ver el lado positive v que sales
adelante.

Tenta estos apoves tambien de forma remots, de hecho insreso al hospital de dia en
pandemia durants ¢ afio pasado. Tambien conseswl que toviera svuda con fonoaudiclogza,
de Bio-Bio en Chillan, entonces las intersas la ven de forma remeta todos los hmes, vl
avidan en 12 socializacion, ellas les ensefian habilidades sociales, como hablar por celular,
lz ensefian 3 respirar, porque tisne problemas de respiracion bocal la Marting, de postara,
profblemas en la pmsoulstara de ou cara, porque no zabe sacarse fotos la Wlart v es porgue
tiene hipotanica partes da su cara, entonces estamos haciendo rehabilitacion v de squi a3 o
4 mezes ze zupons que va debena tensr movimientos, aparte tiens un mal zallo labial
Entonces, he sprovechado esta metancia ds pandernia para aprovechar Lo que viens de ooz
lugares, porque de forma remota podemos acceder 3 todo. Tambien hace ejercicios, dos
vaces 3 1a semana hace crossfit v tambisn en pandemia lo hizo por zoom, entonces nosoros
hactamos miestra vida, com muestras actividades conmmss pear por zoom.

Pregunta 10
El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios siznificativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales darante
este periodo de pandemia Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ha asamido en
este proceso de ensefanza’

jChuta!, como te denia, vo tareas no hsgo con ella, solo la psicopedazoza. Paro, vo me
preocupo de las habilidades sociales, un dia la fid buscar al colsgio con sus hermanitos
bebés v s2 me acarcd una companiers v me dice “jav, que linde!”, “;2l es Bnmito™, vvo la
quedo mirando v me dice “jes que Ia Marting me conto!”. Entonces, vo pare las orejaz v le
dije “;th quisres Venir a mi casa a tomar once con nosotre”, v me dice que =1 Yoen el
auto despues, conversando con la Martina prazmtandole como 52 [lama el apallido para
buscarla en el WhatsApp del curso v llamar 2 la mama porque vo zov la prezidents del
curse!, mi marido me dijo que fuera la presidents del curso v 22 jtodos me conocieran
maz!, jquien exa la harting!, entre parentesiz jcompramos a los spoderados meves! ¥ que
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Entrevistada N° 17

Presunta 1
Qe emociones han predominado en wsted durante &l confinamients?

A mi me trzjo tranquilidsd, por la sencills razon que puede trabajar con el Azustm. Yo
siempre he trabajado con &, &l podia extar cormizo v conocerlo mas, jeso me sinvio!, haberlo
podido conocer mas. Bueno, igual un poco de angustia par &l riesgo de contaziamos, fiue lo
mico, temor, angustia de contasiamos. Temor, porque como el Agustin es obeso v el zaber
que i 32 comtagiaba, la gravedad en el iba a ser mavor que wn KMo con peso normal. Esas
fueron come las emociones.

Prezunta 2

Durante el periodo de pandemia las personas han manifestado diversos cambios en su
bienestar emaocional, debido al confimamiento v cambios abroptos de rufina a los cuales
han debido adaptarse. Segun su experiencia, ;Qué cambios animicos ha percibido wsted
durante el periodo de confinamiento én su hogar?

Cuando po estuve jmay, nuoy bien!, fue un poco de ira, esinve gritando, porque habian
ocaziones donde el Agustin bueno, ellos tienen dias v dias v habian diss donde ol Azustin
despertaba jlloron, lorcn! v vo mo zabia que s lo que quena v ki ara cusndo vo me
estresgha v 1e Eritabal. Hubieron ocasiones donde 1= gnte por no saber lo gue = pasaba. Parn
siempre sinve pendiente de que no hubiera un dia donde =l Agustn no saliera jtodos los
dias lo zaque’ v bueno ir al campo, andar en moto izual

Pregunta 3
;Que actividades de ocio v tiempo libre fuera de la rutina diaria, realira de forma
independiente?

Puedo decirte que jno’, ni ir 2 la pehaquena hacerte las wias . jnada’ Ez que mira nose
sere agpista, pero ubieron momentos en que Esteban (marido), me decia - "; Garda, vamos 3
ver 3 mi mama?™ v vo le dacia "jgordo, dejame con el Amustin v anda t!", paro no dejarselo
& Esteban v no por que piense que le va a hacer alzo, pero tengo ese penzamiento de que
inadie Io va 2 cuidar major que vo!, ;uceptcnmim_ami!,p-rqmamimamﬂeludeju;nnlus
gjos cerrados. Estshan de repente me da la opcion, jzale con las chigmillas! me deca v yo
jna’. Tenzp amizss de la universidad que zon familisres de Esteban v tampoco salge con
ellas, =z gue vo sento como culpa, de que vo salzo v los dejo a los dos solos en la casa,
porgue 5 como jvo lo emtov passndo bisn, vtenzo a mi hijo en la casa tirado! Asi me senfis
¥ jao!, como te dizo mumca he hecho una actividad sola, como antes cuando era soltera, qua
venia al centro, de shopping ¥ dejar al Agustin encargado jno’, =i venia al centro hacia lo
justo v mecesaria v me volvia. Lo tmico, que 3 veces me Fustaria seria hacenms las ufis:,
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porque e gue demora mas pero prefisro dejar esos lujos fuera v no dejar al Agustn
encarzado por andar hacisndo esas cosas, solo lo justo v necesario,

Presunta 4

Ante alpuna situacion en 1a cual se ha sentido superado(a) emocionalmente:

A ;Como ha combafido esta sifuacion para volver a um estado de estabilidad
emocional?

Yo z0v media maniatica dal orden, entonces, ver por ejemplo ol fin de zemana .. porque vo
en la semana tenta todo ordenado porque eramos el Agustin v vo, enfonces el fin de semana
VEr que Do temia apovo de mi esposo en alzo v vo subla v quedaba confiada que &l iba a
cuidarlo (Azustin), vo bajaba v estsba la escoba, shi hubieron episodios antes da 1a pandemia
¥ en la pand=mis igual que vo te puede decr gue (lore!, pero fizeron come una o dos veces
maximo, pero fiue por el orden, que no me ayude en el arden.

Pienso que por mas que llors o me sienta mal tengzo que salir adslante porgue la: cozas van 3
seguir igual ¥ aunque me echara a morix, con pena v angustia, tengo que sar fuerte porque 0o
zano nada con tirarme al sueln, en el momento abre lorsdo dos mimites porgue me senfla
canzada colspsada pero despuss jva!, el hecho de llorar dos mimatos me calmaba v zeguia
adelante v dezpues bajaba como & nada hubiera pasado.

B: En caso de no haber experimentado esta situacion ;Por que considera que esto no ha
ocurrida?

Presunta 5

Dwe acnerdo a algunas investigaciones, las personas con Trastorno del Espectro Autista
durante la pandemia han aumentado sus crisis relacionadas

con ¢l estrés, ansiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre otras.

Par lo tanto, los mdices de esires v agotamiento ban sumentado en la dinamica familiar.

Ac ;Cual es su vision respecto 3 lo que estos autores plantean”

Yo me di cuenta que &l Azusin depende como amameciera el dia, =i andsba &l porgus
habian dias que &l Azustin amanacia uwn poco irritabla porque estaba nublado v despuss vo en
Iz tarde l= buscaba 2 1z buena o leveba al parque, lo sacsba al essy, &l jumbo, jfuimos
mucho al fumbo!, vo ko peneré eza nitina entonces &l zabia que vo en 1a tarde lo iba a sacar o
Io ha a premiar con mw jugwets. Todos los dizs zaliamos v el fin de semana nos thamos al
campo, o Thamos camo a2 las 11:00 hrs v legabamos como a las 18:00 hrs 2ca a Los
Angelos. Entonces ol agus, asi estrés per enciero no tuve. Solo los diss nublados, yo habia
encontraba que se pomla manoso, imitable, no quena nada v sl vo le empezaba a buscar que
juzarames v ¢ le pasaba, pero hubieron veces jgue con nada se le passha! Y de 12 dnica
forma, era vo decirle "jva Agustin, ;vamos?!" v sl se le pasaha parque zabia que thamos a
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zalir Fsa oz como mi estrategia, mi marido dice que lo mal ensefie, parque 2 la parte que
vamos hav que comprarls algo, pero es 12 unica forma de mantenerlo quisto, va no kabia ofra
estrategia, porgue incluso vo lo evaba 2l parque, donde mm tiempo o leve por dos meses
todos los diss a la costanera ¥ Jo hada caminar una bora todss las mansnas v jte juro! que
hasta con eso andsbae 3 veces un poquite mas iritshle, v lo banaba porgue se suponia que
tenta que haber quedado relsjado despuss de haber caminado tanto, pero a0n asi andaba
irritable v tenta que zalir con el v shi se le pasaba.

C- En caso de que estas crisis se havan manifestado en so hijo'a ;Que estrategias ha
implementado para contenerlas?

D: En caso de que su hijo/a no haya experimentado aleun fipo de crisis como las
mencionadas anteriormente ; A qué camsas afribuve usted que estas no se havam
manifestado?.

E: ;Que emocion le produce que esta situacion no bava ocarride?

Presunta §

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Espectro
Autists, ol sobrellevar uma crisis experimentsda por su hijo'hija es uma sifuacion
emocionalmente compleja. Basado en su experiencia:

A: ; Qe tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas situaciones?

Yo sov la nica que ko sabe contener mejor, porque ni espozo cuando 1o ve que ands matioso
le dice que esas son manas v el azus 2l fingl le da misdo v sk e awtorregula solo v se calma,
pero cuando esta conmigo vo lo sbrazo, lo comtenso, saleo 3 dar uns voelts con el vae le
pasa.

En mi cazo, me confenzo sola v bueno mi familia me dice "nada que hacerle poes gorda” v
i exposo me dice que no me puedo echar 3 monr porgue vo tenso m hijo con discapacidad
v 00 puado echarme a morr, porque me dice "masinats me acho a3 morr vo, 0o podamos
sorda, tenemos que ser faertes!”, entonces sl Esteban rmuchas veces me ha conselado, me
dice que vava pars donde mi marms, porque &l 22 da cuents coando ando iritable por todo &
dia que pasaba con el agus v ahi vo partia donds mi mama v el hecho de conversar con ella
me hacia muy bien, porque lego alla vme relajo parque & que Jo va a ver mi hermana chica
0 ol Mmama entonces Vo me relajo.

B: ;A qué tipo de apovo externo, va sea picologico, psiquiatrico, alternativo, srupo de
apov, entre oiros, ha acudido para afrontar estas crisis?

iMo!, vo no estoy ingresada en nada Yo creo que para COMpAnt SWpeTienciaz, COmtar
experiencias vividss ¥o creo que =i pero tampoco tandna el tempo para asstr, En ess
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sentido sov zaper apatica, siento que... izual para mi siento que todo ez perdida de tiempo
(Tiza}, vo 30v impacients BO MEe SUSta SIpeTAr, POIGUS Pare 2333 Cpsa3 hay que coordinar una
hora v =i no legan vo ina mnas dos o tres veres v despues 1o ina mas.

C: En &l caso de no confar con ningus tipo de apovo de los anteriormente mencionados,
;Considers usted que Jo necesita? v ;Por que no cuenta con estos apoves?.

Prezunta T
De acuerdo com las personas que intesran su familia ;Como se dividen los quehaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

o ziewmpre he hecho todo. M esposo, t& puedo decir que unas dos vecss me ha lavado 1a loza
deade que estamos casados, Entonces vo sov |2 que se tiens que preccupar de la ropa de los
doz, la comida, jde tode! Y emande & wabajar de complica todo, porque tenes memos
tiempo. Ponte fu, vo antes tenta menos peless que ahora, porque anfes vo estsba todo 2l dis,
llegabamos en la tarde 3 fomar oncs v como oo estaba tan cansads, me paraba laveba la loza,
haciz todo. Pero zhora las cozs: cambian, porqus &l hecho de estar aca (frabajande) las cosas
carnbian Nleaas un pogquits maes cansads vtoda 1a carea siempre me ha tocsds ami

Presumta 3
;Que tipo de ayuda externa a su familia recibe para sobrellevar las labores propias del
kogar como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, enfre ofras?

jo nadal, bueng abora tengo & mi susgEra paro que me ve al Ams,
A: En caso de recibirla ; Que beneficios para su familia ba traido esta aveds externa?
B: En caso de no recibirla ; Considera que la necesita? ;Por que?

{Obvio que =i', vo 2 una nana para lo que la dejania seria para que me hiciera 13z cosas v vo
preocuparme del Azus Mo me gustana tenerle &l Azus una nifiers, solo la contratana para
que me hiciers las cosas, porgue o enmueniro que nadie cnia mejor 2l hijo que la mams
porgus ano Jos comoce, jume los mira v sabe ko gue les pasal.

Pregunts §
Dada la crisis samitaria, el tipo de atencion con especialistas como fonoaudiologo,
terapeuts ocupacional, mewrclogo, paicologo, pediatra, emire ofros, se ha visio
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoves que reqoiers su hijohija

;Que especialistas lola atienden? v ;Como se han levado a cabo las ferapias con estos
especialistas durante la pamdemia®
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Acmalments 5o, 0sea de chiquitito lo empece a levar 2 fonoaudiclogs en el CDT v & juro
que me citsban 3 laz @ v me atendian 2 1z 11:30 v para que le dijersn 2l Agustin ; Azusting
Como esta t zapato?, ;Esta bien poesto o esta mal puesta?, v el Azustin e loz doz anos v
medio que no habls nada. entoncss vo dije, para ir con el Aznstin 3 que Iz presunten sismprs
ez jmo!, fil como doz meses v no fill mas. Lo mismo en el consultorio, ko Uevaba a
estirmilacion v lo citaban 3 una hora ¥ 0o lo stendian o a las dos horas despues apareciala
terapeuta. Entonces, por esas cosa: jla stencion poblica es muy mala! ¥ habo un tizmpo que
esfnve com una profesora diferencial como dos o tres meses pero despues la chica no pudo
seguir viniendo v de ahi nada mas, con los spovos del colegio noms: Lo esta viendo una
fonoaudicloza, pero el apovo que dan para 1z caza jmalo |a verdad!, memdsban 1mas magenes
nomas v vo le pedia que me ensenara a mi pero nunca, ni por video llamada v terapeuta
ocupacional no hav en el colegio, vo s que &l lo necesita pero mo hay, ¥ durante la
panderria tenian 3 veces classs online, unas reumiones.

Presunts 10

El ambito educative, ha sido un area que ha experimentado cambios siznificativos de
acuerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales duramte
este periodo de pandemia. Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mavor desafio que ha
enfrentado en relacion con este ambito? ¥ ;Cual es &l rol que usted ha asumido en este
proceso de ensetianza?

Bueng, &l dezafio vo crep que fie no haberle enzenisdo mas 1= letras, loz nomeros, parque vo
le enzetie slmimas letras v mumercs pero despuss va 5= le olvidaron v bov creo que o hubiese
temido ma: heramientss, el Agustin hubiese aprendido mas de lo que alcanzo aprender
Pienzo que 12 hora o hara v medis que le dedicsba a &l jfue muy poco!, =i pudiera volver el
tiempo atras hubiess hecho laz cosas en la moche o temprane en s mafams v le habria
dedicado dos horas en la mafiana v dos horas en la tarde para snzefarls cosas.

Siempre sshive presente e todas sus actividades, le emzens 3 recortar, a tomar el lapiz, 3
pegar con pezamento, tomar 1a tjera. Por sjemplo, 2 vecss temamos que salir v no hactamos
1a tarea del diz al otro dia haciamos las dos taress juntss, nunca dejamos de hacer 1z cosas.
Paro izual ziento, que el Agustin necesits mas apovos, ma fonomdioloss por el tema del
lensuzjs angue zea dos veces por semand jhos cobre lo gus nos cobra! pero md marido
pienza que s perdida de plata v de tiempo, vo pienso qus le falta un apovo extra jmuche!,
ofala terapeta v fonoaudioloza.
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Presumta 11

Bespecto a la forma de trabajo implementada por el Establecimisnto Educacional al
que acude su hijo'hija.

A ;Cual & vision respecto al rol que ha asomido &l Profesor/a Diferencial durants
ests modalidad de educacion remota?

o be visto que la profesora le gusta s wrabajo, siempre preccupads de mandar material
recalcando z los papas que tenaos que hacer las tarsas con los mifios. ¥ siemto que ella como

profesional lo ha hecho bien, ahora gue €] agus va presencial le dedica harmo tiempo, hace
hartas tavass. Lafia e dedicada, o3 carifiosa con =l Agnstn,

B. ;Que tipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion al
procese de ensetianza de su hijo/hija?

Yo creo que le ensefiaran 1o mas basico, gue pera md e que aprenda a lear v 3 excribir eza ez
i prioridad

C. ;Que aspectos considera usted gue se podrian mejorar?

Enmeniro gue ssta haciendos bisn su oabajo, porges te jure que @ todas las personas con las
que ha pasado el Agustin, con la mejor be tenido smpatia ha gido con alla v el Agustm ignsl

=& nota que le gosta wrabajo, e oy preocupada, te da confianza, te mfmma ds oz avances, 12
manda fotos
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Entrevistada N°9
Pregunta 1
;Qué emociones han predominado en usted durante el confinamiento?
ihiedo! Me dio mucho miedo cuando comenzo Ia ola de noticias, estaba obsasionada con
laz moficias, kasts que en un pants deje de mirsr, porque estaban demasisde ansustiadas
con todo lo que veta joon todss las muentes! despues vino bo de Ecuador, de muertos en las
callas.
Al principio fie miedo v ansustia, despues de pasar por todo e,

Ahors zisnto ma: ranquilidad, porgue Lz cozss van 3 pasar ceando tenzan gue pazar A
que tengo que quedame tranquila, por mi bien, el del Benja, &l de mi esposo... porgue no
25 manara de VIV, estar pensando lo que va a pasar en el fitro.

Pregunta

Durante el periodo de pandemia las personas han menifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios abroptos de ruting a los
coales han debido adaptarse. Sesum su experiencia, ;Que cambios ammmicos ha
percibido nsted durante &l periodo de confinamisnto en 3o hogar?

Ex realidad. .. no cambio nads, lo pasamos un poco mas encemrads, porgue nos gustaba zalir
U pOCo M paro Mz que es0, 0o cambio nads Porgue mosotos somos medios
nerviositos, entances no = noto mucho cambio con la pandermia.

En mi caza somos 7 persomss, entonces siempre hav roces. Por lo que no note cambio:
debido a la pandemia,

Pregunta 3

;Queé actividades de ocio v tiempo libre fuera de 1a rutina diaria, realiza de forma
independiente?

Mo realizo ninzuma actividad fosrs de la niing disria solo veo MNetflin o amazon, shors
estov viendo uma serie en Netflix que se llama big bang taory v lo realizo todos los dias un
ratit en forins de prewio, no me gosta raalizar actividades al aire libea.

Pregunta 4
Ante alruna sifuacion en la cual se ha seatido superado emocionalmente:

A: ;Como ha combafido esta sifwaciom para volver a um estado de estabilidad
emocional’
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En mi familia somos cristiangs v cuando me sisnto supsrada emocionelmente oro v pido la
Oracion por BOsotos.

E: En caso de 5o haber experimentado esta situacion ;Porque considera que esto no
ba ocurrida?

Pregunta &

De acuerdo a alpunas imvestigaciones, las persones com Trastormo del Espectro
Antista durante la pandemia han aumentado sus crisis relacionadas  con el estres,
amsiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, enire otras. Por Jo tanto, Jos indices
de estres v azotamiento han aumentado en la dinamica familiar

A: ;Cual es su vision respecto a bo que estos autores plantean”

En general mi hijo 23 super pasivo, por lo que estos cambios que se mencionan no se han
dado mucho, jlo que ' mi hijo se ha zentido mas ansioso, mas pegado al conyputador ¥ ka
temido atracones con la comida,

Me ziento tranquila sl zaber que 2 Bosotros B0 nos han pazado tants: Coz3: &n COMpAracion
con otras realidades, pero & L ves pars posotros e izwal agotadar

C: En caso de que estas crisis se havan manifestado en su hijo/a ;Que estratesias ha
implementado para contenerias?

D: En caso de que su hijo/a no hava experimentado algun tipo de crisis como las
mencionadas anteriormente [A qué cawsas atribuve usted que estas mo se havan
manifestado?

Esto lo aimbuyo 2 que conocemos macho 3 moesmo hije v ouando ooto que le ests
comenzands almng crizis watamos de calmarlo para evitar que 1e de slaune crizis.

E: ;Que emocion le produce que esta situacion no hava ocurride
Pregunta &

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Espectro
Antista, el sobrellevar una crisis experimentada por su hijo/hija es uma situacion
emocionalmente compleja. Basado en su experiencia
A: ;Que tipo de contencion familiar ha recibido usted ante estas situaciones?

No existe ninsun tipo de comtencion emocional porque en mi casa vivimos pmchas
pErsonas, por lo que no nos apovamos nmcho en es senmido,
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B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiguiatrice, alternativo, grupe de
apoyo, entre otros, ha acudido para afrontar estas crisis?

Azisto 3l psicologo hace tres messs ¥ pertenezco a la comunidad de autizmo de Nacimiento,
siento que 12 terapia con el pzicalogo me ha avudado bastante v la pandesia me =irvio para
darme cuenta que =i necesitaba un picalozo.

C: En ¢l caso de mo comfar con mingun tipo de apove de los amteriormente
mencdonados, [Comsidera wsted gque lo mecesita? v ;Porque mo cuenta con estos
apoyos?

Fregunta 7

De acuerdo con las personas que integran su familis ; Como se dividen los quebaceres
del hogar dentro de su dinamica familiar?

Koz dividimos loz quehacere: del hogsr, mi mama v mi tia cocing v vo realizo las labares
de limpieza ¥ bogaretias de mi manido, de mi hijo v mias.

Pregunta §

;Que fipo de avoda externa a sn familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hogar como cocinar, lavar, planchar, cuidade de hijos, entre oiras?
Ahora que vivimos con mi mama no tenemos ninfuna svuds externs a2 la familia, sin
emmbarzo cuande viviamos solos com mi esposo v mi hijo =i teniames una persona extarma
que nos avudsha, porque lo sennamos necesario, ella tha una vez 2 1z semana 3 realizar la
limpieza v loz quehacerss del hogar,

A: En caso de recibirla ;Qué beneficios para su familia ha traido esta ayuda externa?
B: En cavo de no recibirla ;Considera que 1a necesita? ;Por que?

Pregunta 9

Dada la crisis samitaria, el tipo de atencion con especialistas como fonoaudiologo,
terapenta ocupacional, meurclogo, psicologe, pediatra, enfre otros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavona de las veces de manera remota. En coanto a los
apoyos que requiere su hijo/hija ;Que especialistas Jola atienden? v ;Como se han
levado a cabo las terapias con estos especialistas durante la pandemis?

En &l estsblecimients lo atiends la profesora de educacion diferencial fonosudiclogo,
peicologn, terapeuta educacional v profesor de educacion fizica para el ares motriz. De
forma particular 22 atiende con fomcaudiologo v terapeuta ocupacional En el colagio las
terapias se realizan una ver por semans de forma presencial hace dos meses v da forma
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remnots sntes; de formns particular tene una vez 4 la semans donde 2l terapents ecupacions]
Viene a mi caza,

Pregunta 10

El ambito educative, ha sido un area que ba experimentads cambios significatives de
acoerdo con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemis. Segun su experiencia, ;Cual ba sido el mayor desafio que
ha enfrentado em relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ba asumido en
este proceso de enseianza’

Como mama _. ser 1 profasora ha sido muy dificil enssfiarle, porgue me frostro con mmcha
facilidad pero shora en &l colegio que estoy, sientd que saben bien para donde va ka micro
com &l v me han avidado bajar miz revolucionss, porque antes me envishan cuentos de 19
hojaz v me declan que mi hijo hiciera lo que pudiers, en alzunss cosas me realizaban las
adecnaciones v an oiras no v 0lo me enviaban las acividades pars que viera lo que podia
hacer vo. En la esmels que estoy shora, ex todo 3 mo medids. es como me masme que &l
programa de intsgracion deberis ser, son supsr consientes con sus Hempos de pauss, porque
i hijo tambien tiene deficit atencional

En la ezcusla anterior @ no e adaptsban las cosas, se las adapraba vo, porges tenia gue
hacerle vo las adecnaciones v buscaba vo cosas en imiemet mas visuales para gue al Banja
22 1o hiciera maz facil entonces .. fini profasora diferencial un poco, pero igusl me canso v
We CuSsia POr 230 3 Veoss 0o lo conecio 2 1as clazes, porque = que voy 3 estar hdisndo con
al pars que realice 1s: cozas v no tenza la fortalers emocionsl pars lidiar con 2l tods la
hora.

Pregunta 11

Bespecto a la forma de trabajo implementada por el Establecimiente Educacional al

quoe acude su hijo'hija.

A) ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesora Diferencial

durante esta modalidad de educacion remota?
Lz profesora estsba mas superada que vo, vo considerabs que ells tenia poca
experiencis, porque no tenta claro que hecer, con quien debia kablar
En cambio, como trabajan en la escuels de ahora, e nota que hay un agquipo, que
tienen remmiones, gque planifican. En la ofra escusla me daba pena porgue 22 notaka
que L2 profesora no hallaba que hacer, por falta de evperiencia v de vohmtad

B} ;Que fipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
con el proceso de ensefanza de su hijo/hija?
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o hubiese esperado gue lo conociera v que despuss le enviars las actividades, vo se
Io leve para que ella emtablara una comverzacion v no e logro. Porque deben
conocerlo primero pars saber lo que hace, o que no hace, porgue s dificil adaptar
alzna cosa sin congcerlo.

C) ;Que aspectos comsidera wated que ve podrian mejorar?
Yo oeo que & mper importante hacer parficips a los papas, porque 3 veCes Dos

dejan afuera v mo sente que no hav conexion con la escpsla, v 2 los nimes lo

principal ez conocarlos, para poder adapear las cozas para allos, no para w nifio tipo
e exizte no 22 donde.
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vean v iraten 2 1a harting distinto en general, v ha zido una estratesia que hemes uillizado
TiEmpTE jpara estar presantel v ojque 2 la Mart 13 tengsn presente!, porque =i oo va 3 ser
1na nifia totabmente prescindible. Llame a la mama le conte la sitaacion v 1a invite 3 totsar
once, coardinamos, aca en la caa todos pendientes, (hasta mi kija de § afos! ;Asique hov
va 3 ser. Yo pretendo tener ra once rica influir tambizn en la Marti para que vavan 2
juzar al parque v todo 230 ;1o tenzo que hacer vl

Fregunta 11
Respecto 3 la forma de trabajo implementada por el Establecimiento Fducacional al
que acude su hijohija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?

Me paza, que la vep jmuv pasival, me paza que mu paicopedazoss tuvo que mandar
informe describiendo como era la Marting. Siento que jva!, extamos lejanos 2:1via zoom v
que en marzo era todo via ramota, pero hay instanciss como estas jdonde t0 tambian pusds:
conocar al mifio!. Entonces, sianto que se nos paso jtoda 1a responsshilidsd 2 nosotros squi
en la cazal, (Claro!, gracizs a dios, vo tengo todos oz apoves pera, ; Que pasa con los papas
que 10 tienen estos apovos v que mi siquisra han asurmido el disgnostico de sus hijos?,
apartz el colegio, j2e demord mmcko en dar los dizmmosticos!, veo las desizualdede: en
Chile jtemrible!, el que tiene mas recursos.. jmas que Tecwsos ecomdmicos!, jmas
aducacion intelectual!, son los que tisnen mas acreso, ssben donde lezar hacer oz nevos,
iporque 2 m, me zale todo sbsolutaments sratis!, solo pase la paicopedagoza v debens
gaztar jnillones de pesos, en todo lo goe tenzo de spova!, ¥ no los Easto jporque me
informe, veo, 2 tengo comtactos, tenso amiztades, donds he trabajade!, pero emo mo
deberia ser =1, jtodos debeniamos tener ol mizmo acceso!. ¥ como te dacia, me ha costado
que el colezio entienda que vo quisre =l misme rato, Do quisro gue me reealen las notas,
10 quiero que la Marti fenza una proeba de 7 prezuntas v los demas 14 voqueellalaveay
diza “jchuta, ;Por que?!™. Me ha costado eso, dento que tiznen problemas con entender el
TEA, que a nosotros como fimdacion nos gusta que 52 diza jCEA! jCondicion del Espactro
Autiztal | jmas que trastomo!, POTQUS B0 €5 WA Trastomno, jas una condicion!, ellos enfrentan
12 vida distinta, pero, 0o &5 um trastomo!, de hecho la Marti no toma ningim medicamento
para &l TEA =olo pera u bipolaridad, que esto parte de mi familia porque tenemos
antecedentss de mi papa, mi hermana v una tia. La medicacion que recibe mi kija 22 por su
bipolaridad, por el TEA solo tomo Ritalin tomé metfenidatn desde 1° bisico hasa 6
bazico, cuando fuve 2 virsje, porgue s neardlogo de toda la vids le dio antidepresivos
parque la vio que estaba mry apezada le quiero el Bitalin v le die antidepresivo pero la
Marting hizo un virsie, osea 22 volvid loca!, jbuena para hablar!, jasresiva!, jquera
probarlo todo!, ;5i habia 5ji! jtodo! Y era totalmente distints. De by, &n adelante ¢] Ritalin
fiie prokibide porque interventa con los medicamentos para 1a bipolaridad v empezamos
zolo con antipsicoticos para confrolar mus hipomantas v controlar sus depresionss v hacs
dos oz empezamos con &l litio ¥ jsuper bisn!, actualments solo estamos con eso.
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En cuanto 2l colegio, me pasa e, jlenta su reaccion!, suslen meter 2 los nifios al mismo
=aC0, no entiendsn que la hlarting necesita avudas en cuanto a cosas concretas, Porgue i e
dicen “imazina =l final del cuento”, jno 52 o va a poder imaginar!, ;=1 po sabe camo!, Me
paza que las profesoras diferenciales me dicen “jsi, @ lo enfiendo’™, pero & la hora de
levarlo a las prusbas, jmo ssben!. Enfonces, como decirle a la profesora de hizstona o de
lengusje, “'sabe, no le hags pregumtss muy abiertss, jhizale premuntas cerradas!™,
“ponzale 3 lmeas para responder’™, porgoe = le colocan 10 lmeas para sbajo, jla Marting
va 3 pensar que tiene que responder ezas 10 Imess! Enconces, esas cosss tap minimas,
jtermino vo diciendozelss!. Lo mismo con la profesors da arte, porque entre artes ¥ misica
slazimoz artes para la Marti, pero tambien le cussta porque ella tiena temblares en ms
manos par los antipgcoticos, entonces, tiene problemss en m motricidad fina. He tenido
que hablar con la profesars v decirle que le cuesta trazar lineas por zus temblores, jpero mi
Martina teje 2 palillo a telar, hace pulsarss .. ;Por qué no la evalia con otra cosa?, con l
mizmo ohjetive pero ofra actividsd, paro, jno lo hecen! | =1 los hacen dibujar uma pera por
gjamplo, jporgqus po 22 le oowrs v 1 pide que 2 teja uma parita o que 1z haga &l bards uma
pera en tejido!, jno =2 les ooume!. Emtonces, que sera com loz mifios que jtienen retos
nualtiples! O jretos mas complejos!, jno 58! ;Yo admiro ta profagian.

B. ;Que tipo de apovos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
al proceso de ensetianza de su hijo/hija?

Como decia anteriomments. asperara un trato izualitario en relacion a las evaluaciones v
actividades con sus compatieros.

C. ;Que aspectos considera usted que se podrian mejorar?

Que no 3230 tan pasivos ¥ que hagan mna jadecuacion real!, jreal!, porque la Marting no
necesita una adecuscion en relacion a la limitacion de praguntas o darle ma: tempos
mo!, 5o, que =1 una pregunts ex pury ahierts ¥ 1o es pragmatica para 1z Marting jque
la cambien' ¥ = hay uma actividad que alla no pueda reslizar ;que 2 cambien!, paro
que cumpla con &l mizmo ohjetivo.
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Enirevisiada 105
Prezunta 1
- Que emociones has predominado en usted durante el confinamiento?

AL vida ez 1ma momtanz rsal s: 1m sobibaja de emocions: . Es caotico ée ver en cuando!
Camenzamos con misdn... Miedo de contaziamos, mes que de conzziamie vo, que @ coniagima
mi kjo. M hijo &= de rieszo en sse meomments, e ammatico v TEA no verbel con hartes
difirultades. ;Misde! Mucho misdo v ansustia de gue no 52 confzsiar, wma w2 pueds onidar. . Fos
1z peniodp de anzustiz constants, en relzcioe con mi kija, Iubo un tempo gue oo =lia ds [a pieza
can e, dezinfactabe todo. Cuando zalia me cambizha completaments de mopa, v me dochaba, vo sov
mamiatica con &l tema hizierice, pero despuss de tomar ] Himeo los cuidados interiorizan maz, se
conteypinaliza con la nsting, el zvade de maro:, uso de mascarilla:, paro al principio, era 2 constants
angastia de que |s posde pasar a mi hije.

Despuss 52 pasa 2 la aceptacian v 52 12 superando. Abara volvio 2] misdo con k2 musva variznte De
hecha, posatros nos comtagiamas de COVID en 2l verang, Tratamos de astar trandquile pargos <1
est2dp da arimo infiuye mucks em ol sistemna inemns Tratamos de estar bisn, pero izl =2 nos
complicaba m peco par &l misds v l2 anzustia en ese momerto, con el vime en la casa, con &l
Lucas en 12 c2sa v trater dentro ds todo, que Locas vo s2 coptasiara, en todo momartn. Despuas da
pasar es2 procsse, que no foe srave, dempre con el misdo de Lucas, gue con el tiampa s mansja
K oo 12, Perg e alzo que 2 vive todos los dizs... Hasa ahorz.

Luczs 2 princpio da agosto valvio 2 L2 presencizfidad en & colegio, velvieron 2 2 presencialidsd
los 2lumeos gus reguenan |2 priorizcion de loz zpoves profesiomeles Locs e 2 volver 2

mediados dz septismbre can el resto dz sus comparieres, pero sst2 dificil este 29, porque Luca: se
echa todo 2 Iz beca Mo usa mascarilla, no tolem nada en su carit, ol en su czbeza como para

poazrle ma expacie de cazeta. Candidatp parfzcio,
Presunta 1

Duranie el permiode de pandemis las persomas ban manifestado diversos cambios en
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios abrupios de ruting a los coales han
debido adaptarse. Sezun su experiencia, ; Que cambios amimicos ba percibido nsted durante &
periodn de confinamiento en so bogar

Creo gue mos hemps estabilizado de aooerde con 12 rufing que =2 ha ids medificandn testante. El
herho de que haya hartas persones dentro de [2 cas, 1a c2sa es chica, somos 7, pero y2 tomamos
mas al g Artes 22 mas complejo de spbrellevar, 7 persoras, 7 personalidadss diferantes, somes
da caracter fizerts, en femzs de copvivencia mas que nadz

Prezunta 3

;OQue sctividades de ocio v tiempo libre fuers de la rutina diaris, realiza de forma
independienmte?

jUHE .. Salzp un matito, me jurio con uee amigz, s2lee en bicicler . E: relafivo, mmvez a

semeng, seneralments wm ratto, me cussta dejar 3 Lucas si, mas porqus a5 una persona de mucho
cuidzde. No es agresive, B0 presentz oris:, pero hay que estar constamternents cor &l porgos 83 may
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silencioso 52 heckz toda Iz boca. E: muy sensorial, buscador de estimmlos, necesita extimmulacion
arefacizl, por e comstmiemente st2 mordiendozs v tocandose 12 boca, aassh v tiems poca
sensibilidad orofacial, se le ;e Ia salive En definitiva. . en todas las aress Lucas necesit apovo,

Prezunta 4
Ante alpuna situscion en 1a cusl se ba sentido superado emocionalmente:
A: ;Como ha combatido esta sitwacion para valver 3 un estado de estabilidad emocional?

Ex complejo... no estoy extabls par nada ;Imageats 1na persome cuidadara constants da ma
perzoma cor diszpacidad” no slo TEA 7 qoe requisra 200% da ta 2peve? da to acomparmisnty?
de estar al 10(%% pendizrte? lo wico que pusde servir como sobrevivencia es el escaps al bano, ko
& ir a relajarse, sing... &5 una esperie de sopervivencia, de escaper de um Inzar para velver wa, 2
autorrsgularse.

Dle repents, cuando ma vao muy sobrepesada, lor, pa‘ntrdndehpas[hle,dealejumzdﬂlugr
e voy afier, tomo 1n poco de 2ire, Parn & 1212 S2R5ACION QUB CONKNR, POT I3 GUE LNA 5 Vava
del huzar

A veres comverso con alguea parsona que pass por lo mismo, como en 2 Comuridad de Antizm,
& 2pove es myv importants, da cierta forme, comverso con unz mama que pesa lo mismo gue tn, da
tu hijo TEA, porque no = lo mizme qua COOVErsar Con UNa persara que no vive forezlidad, gue
CONVETSAT CON 13 persona que e enfiende totalmente La forma de expresarts es diferente, 12 foma
de tu sambr la acogida de [2 persoma es diferente Una perspma que no comozca foorealidad
dificiiments va a empatizar, parqus \mo aprende 3 ser empeticn, U0 #o vive ue realifed kst que
Iz toca. Dificilmenta vov 2 entendar 1o qus siants una persons qua pasa por &p.

B: En caso de no haber experimentsdo esta situacion ;Porque considers que esto oo ba
acarrido

Pregunta 3

De acuerdo a alzunas imvestizacionss, las personas con Trastorno del Espectro Anfista
durante la pandemia han aumentado sus crisis relacionadas

con el estres, ansiedad. irritabilidad v conductas estereotipadas, entre oiras.

Por lo tanto, los mdices de estres v apotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a lo que estos antores plantesn?

Exn 2 toialments real, 202 Lucas tiens conductas estersotipadas, sohre todo 2] aletan, zirar, canieer
v salfer, sritos acompediades ds movimisnts, = golpsz, no par 2ufo 2gredivss, sno par
autorrezuiacion. E] nivel de ansiedad v fustracion que sufre Lucas es aun mes 2lto que en un
perinde de no confinamisstos v Cuaremtena, parqus a Lucas le gusta el zire libre, l2 osta caminar,

le pnsta flojear Por eso e temz del enciarmo para el ha sido super complsjo v de czidado, v ha
desatadp en crisis, pero hasta ahora sus crisis son Jlamtos ¥ Eritos.
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N, 22 sper azntader, parqus siempre kay que ester en movimianty, I umos pase: delants
degl ... es 25 puesra realifad... es lo gue nos o0 v hay gue hacarle. Una como mama cuidader
tiana que karerss cargo v fomar [ responsabilidad en sse sentide. Nusstro hijo o hija nes necesita v
hay que hacarlo v con musto lo kazo, con 2zrado. Ms encanta ser mama de Lucas, sov wma orzullosa
mama

C: En caso de que estas crisks se havan mamifestsdo en su kijo’a ;Que estratesias ba
implementado para contenerias?

En periodo de la cusremtera recurro 2 los pemuisos de salida con persomas con discapacidad
Tamnbian s2lir v ofrecers ma eyperienciz placentera para o, &l slime, jusar con azuz, juzzr, comer
&n &l patio, aumgue el espacio & reducido, pero y2 es um comtexto dfsrente. Cambiar el contexto
que exta 2 v gamera es3 crisis, E tema de anticipardn todos los dizs, de temer su zzemda visal m
2povo visual Utilizar racorsos v al 2lcance. Articiparlo o2 fmdzmental =n m condicion.

El cebular izmul, con el cahular hemps abusads en se senfidn, tratando de que o 52 comvierta &n ma
obsaian para 1o Fenerar conductas an &l

D: En caso de que su hijo'a no kava experimentado alzun tipe de crisis come las mencionadas
smteriorments ; A qué camsas atribuve usted qoe estas no se havan manifestada?.

E: ; Que emocion le produce que esta situacion oo hava ocurride

Pregunta §

Fara coidadores primarios que estan a cargo de personss con Trastorno del Expectro Autista,
¢l sobrellevar uea crigs experimentada por su kijo'hijs es una situacion emocionalments
complejs. Basado en sn expenenda

A :Qué tipo de contencioe familiar ba recibido usted ante estss situaciones?
Comtencion fzmilizr no hay, mes que reda comndo Uz tiere que hacer un tremite v mas que nada
que lovem

Cuoando ma tiens m ko que tiens esta condicion, imeriariza, estudia, 52 forma para corocer 2 fu
hijo, v #s2 conducta 2 veces ko 8 gereraliza en toda 1z familia E1 ral de ellos es uea contercion
emocional, perg desds wn pueto de visa del rezalanea con Lucas, pera Lo duro 52 lo Usva uma come
mama, papa. Eaas situacionss son mi resparsabilidad

Derg on caso de que Luces tenga wee orisis 2 mi c2sa, Y2 szhen comp actuer, de 2lzima forma B2
persanz QU est2 agu com &l tiene qus saber COMOD COMpATtarss cCon 8], CORGCET como i pusds
Ingerverir, no tocarlo, no imvadir s espacio, fijarse solamente qus no 5 o zereda, el Loces slo
e 172 2 BT en Cuent2 2 m.

% te fjas...Jos ninos cumdo tiemes crizis en b escusles, Jos profesionalss que estar ahen g
MmNty B feen come kerverdr, cuando 2 crisis va se salio o las manos e llzna 2 mama
porque & 2 Sz de comtencion que ellos temen v Loz protocalo: gus usaram [as sscuels: 1o son
los adecuados para alzuna oisis

LI

N

298



N 7*.!'.&._.

B: ;A que tipo de apoyo externo, va sea psicologico, priquistrico, alternative, grupe de apeyo,
enfre otros, ba acodido para afrontar estas crisis?

Aparts do |2 Conmmidad, o recibo ninsm ofro tipo ds ayada extema, pere na e porque no lo
necesiie,

C: En ¢l caso de 5o contar con ninzun tipo de apovo de los amteriorments mescionados,
i+ Considera usted que lo necesita? v ;Porque wo coesta con esios apovos?

La verdad .. Pargus no me 2lcansa ] tiempo, sismpre dejandolo de lade, est2 ol con quisn dzjo 2
Lucas, n que barario me acomoda mas, de donde saco plat, porque &5 un msto v el dinere que no
priariza siempre &5 para 12 intervercion de Lucas.

En 12 Comuridad tensmos reumionss mersuals, tenamps t2ller mensuz] con ona peicolozz de la
Sarers, pero no &2 Mtsrvencion individualizads, son mumy pocas Jas que tisken.

Par la Cosmmidad sstuvimas come cuaire messs can wn psicologs que era personalizada, uma vez
cada dos semamas, sertia que me zvodzba, parque hay que reconocer que key emockones qus no son
Tuesias v hablarlas.

Pregunta 7

De acuerdo con las persomas que integran so familia ;Como se dividen los quebaceres del
hogar dentro de su dinamics famikiar?

Ex complicade el tema de comvivencia anla casa M hermana tiene su bja, vo tenzn mi kjo, tango
2 kermara de 13 afies v vive con mis papas. A papa trabeja foera de la czsa fodo el dias v nes
vamos dividiendo las cosas 2 medida que cada uno pueda, 2 el diz 38 va visndo sse. El alamserzo I
hace quisn terza temspo v el 2320 lo hacs quisn tenza dispondbilidad en ol memexnto.

Prezusta 3

;Que tipo de avoda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias del hogar
come cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, entre ofras?

A: En caso de recibirla ; Que beneficios pars su familia ha trade esta avoda externa
No recibimes ningin tipo de 2yuda sxterrs
B: En caw de 5o recibirla ; Considers que 13 wecesita? ;Por que?

&1 considerames gue hacs falia, porgque san echas cosas que ey que kacer en el dia, son mmckes
coszs 1z que hay que estar pendiente ¥ ;claro que ayudana bestarte w2 mano extra!. Por un tema
economico no comtames con 2lla, porgos mi swelde pasa todo para Lucas, 2] reguiere atenciones de
profesionales en todas las arexs, motriz, conmumicacional, sersorial v habilidades sociales.
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Prezunta §

Dads s crisis samitaria, el tipo de atencion con especialistas come fonoandidloze, terapents
ocupacional, neurolozn, peicolog, pediatra, entre ofros, se ha visto modificads, siendo esta la
mavorts de bas veces de manera remots. En cuanto a los apovos que requiere su bijo'hija ;Que
expecialistas Jola stienden” ¥ ;Como se kan levado a cabo las terapias con estos especialistas
durante 13 pan denia’

A Luzs lo atisnden todos, Fanoaudicloge, kinssiolozn, Tempentz Ocupecionz], Neurologa,
paicopadazeen, Educadora Diferencizl Psicologo ra, 50 porgue no Lo necesits, sing porque ka hey
paicolozns especializades.

Canstartemente ha estado con ferzpeut2 ocupacionz] v Foromudioloza da farma presencizl, por el
calesio v partioalar.

Prezunta 10

El ambito educativo, ba sido un ares que bs experimentsdo cambios siznificativos de acuerdo
con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales dorante este periodo de

pandenis. Sesun su experisnci, ;Cual ka sido el mavor desafio que ba enfrentads ey relacion
con este ambito? v ; Cual es el rol que usted ha asumido e este proceso de ensefanzs?

o [ escuela 23 um fama bien complejo da iratar, De MNacimésnto Lucas &s me de los TEA mas
TEA, porque Lucas, £o hay zinguea caracteristica de los Tea que no tengz. Ex bipo e hiper
TeSponsivD. &5t descendido en todas las aress Se comumica 2 traves de TEPS, en nacimiamto
astarnos oy amasades, en Chile astamos mouy atrasado: en gaperl, L2 infarmeacion no 2 actualiza
El Espsciro Autisfa & f2n neuro diverso, no hay nimgme izual 2 oim, cuesta Bmcho encontrar
profesionales que sean de vardad, que =2 pongan [z camizsta E] sistema ro esfa preparado para
Tecibir 2 persanas gue son come Lucas,

Yo he tenido un rol ey 2ctive, pero en la sscusla no esta preparade parz Lucas, no e 1ma hucka
can los profesonales, sino que con el sistema El progama PIE fisnsn pocos Tecurmo: v
profesionales qus po esian sspecizlizados, 1 formados en TEPS, mi formade en Denvar v 2plican
pautas de evaluacion goe no som para Ter

Prezunta 11
Respecto a la forma de trabajo implementada por &l Establecimionto Fducacional &l que
acude su hijo/hija.
A) ;Cual s su vision respecto al rol que bs ssumido el Profesor'a Difereacial durante ests
modalidsd de educacicn remoata

Busna Profasianal mi profesora! pero la falta tacta con fmilias que estan an esta condicion,
I falta zersihilizacion, Ja falta respeto para a parsoma que etz denira del espacto, come 55
Infersses hacia su forma de viviy, s fomea de ver Jas cosas, rexpstarle como persoe. Enaio
chocamos porqus W2 como mama ko pueds saber maz que ella v aqu hay 1 mama que s
forma que estodfa, qus hace tallares

1
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B) ;Qué tipo de apoves espers usted de parte del Profesor Diferencial en relacion con &
proceso de ensefianzs de su hijo/hija?

Principalments sensihilizacion con respects al tema v que obviamante se respate a Luczs
Comed persoma, de acusnde con sus habdlidades, que se e enfrepos &l 2povo adecuadn, pero
que [ bass zismpre sea ol repato 2 el

C) ;Que aspectos considers usted que se podrian mejorar?

Hay que mejorar el sistama, reimvertaria, vobver 2 refomouar esto, oo es alzo gos se vala
hacar solo con Lucas, sino que 2lzo anivel global,

Se est2 huchando para wma ley da autismo v hacer wna actualizacion, con profasionzles que
saan idore0: ¥ sensiblicen com el tema, pargue son pocos los profesionales que =2 ponan 2
camizata par = Tea, 5o 22 2lzo fcl, porgue ue2 estratesia o herramienta que wtilizo con m
nifo o Kifa, 5o 32 puade Feneralizar v ocuparla cor ofro u ofra Riia que &5 una persara dal
espacino totalmente diferante Hay que neuro dhversificarss mocho v 8s0 cussta,
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Entrevistada N° 16

Pregunta 1
;Queé emociones han predominado en wsted durante el confinamiento?

Dezesperacion, Frustracion enrm .. izual be tanido emociones positives, paro en cuanto
com mi Bijo an ol ambito escolar son esas, frustracion v desesperaciones de repents. pucha
aparte que tenzg un hijo da 2 anos izual v un nesocio en mi caa, w negocio de provisiones
v tenzo que stenderln, ver el nezocio, ver 1 coss de mi casa v mas con &l Yordv v o ofrs
fuazua.

Pregunta 1

Durante el periodo de pandemia las personas han manifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios abruptos de rufing & los
cuales han debido adaptarse Sesum su experiencia, ;Que cambios amimicos ha
percibido usted durante el periodo de confmanento en so hogar?

Emmm .. 3 nivel familiar un poco eso, preccupacion por la pandemis v fustracion,
desesperacion izual porque 5o se pueds salir tenemos que hacer compras, v sl VEHS
despues hay que estar praocupados, es como eso.

Pregunta 2
;Que actividades de ocio v tiempo libre fosra de la rufina diaria, realiza de forma
independiente?

1o realizamos ninzuna, por faita de tiempo, en familia salimos 8 caminar como unavezala
SEWIANG ME: O HIENQS,

Pregunta 4
Ante glouna situacion en la cual se ha sentido superado(s) emocionalmente:

A: ;Como ha combatido ests situacion para volver a un estado de estabilidad
emocional’

Mz trato de encerrar un rato, estar sola unos mimites estar sols relajanme pensar
CosE positivas v hego salzo 3 darls de nuevo, e como eso.
1 hijo ba temido crizis por estras, pero es mas que nada por el colesio, de repente
parque 1o entendia las tareas, vo tampoco no le podia avudar mucho, los profasores
22 demoraban en respondsr enfonces mMas Crisis por eso, mi Bijo en general o3 supsr
trandquilo, mas que eso nada No ha tenido otro tipo de crisis,

M ?‘!.'&.Iﬂ,.
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B: En caso de no haber experimentado esta sitwacion ;Por qué considera que
esto B0 ha ocorride?

Pregunta 5
Dhe acuendo a algunas imvestizaciones, las personas con Trastorno del Especiro Autista
duranie la pandenia han aumentado sus crisis relacionadas

con el estres, amsiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre ofras.
Por lo tanto, los Indices de estres v apotamiento han anmentado en la dinamics
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a Jo que estos antores plantean”

Segim vo con respecto 2 mi hijo han awmentado las arisiz de angustia, de hacho me
toco levarlo al neurologo v pricologe par el tema, pero casi todo extaba relacionado con el
colezio, pero solo eso, exo han sido los mumentos que vo he notade en el como gue e
desasperaba por las taress que 5o las podia kacer, por que 2 & le dam uma tare, 2l llegza a s
casa v la hace al tiro, sino la podia hacer de repents se quedaba hasta las 2 de la mafiana 3
de la maniana haciendo tareas v al otro diz andsba mal, v como le decia todos los cambics
da &l han sido relacionados con el colegio,

C: En caso de que estas crisis se havan mamifestado em su hijo'a ;Que
estrafegias ha implementado pars contenerlas?

Lo abrazo, sesmpre 1o abrazo v 1o dizo que denen que estar trangquilo, gue va va 2 pasar, que
no imports 5 ls va mal, que eso 2 mino me importa me importa que esta bisn &l

Ezo lo calima, solo se calma commizo, siemprs me busca 3 pl, vo 2ov 12 gue esta sempre
pendiente. M papa v mi hermang a veces 1o aconsejan cuando lo ven mal, pero ante alzims
crisis soy vo la que lo contiens.

D: En caso de que su hijo/s no hava experimentado alzmm tipo de crisis como
las mencionadas anteriormente ; A que causas airibuve uybed que estas mo se
hayan mamifestado?.

E: ;Que emocion le produce que esta situacion no hava ocurrido?

Pregunta &
A: ;Que tipo de contencion familiar ba recibido usted ante estas situaciones?

Yo oreo que o t2ngo, Io he peneado ofras veres, pero N30 QU Colbensrme sola nomas v
=1 iznal me afarro arto & mi papa heblamos de alsim ofro tema v me disraizo.

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiquiatrico, alternativo,
grupo de apovo, entre otros, ha acudido para afrontar estas crisis?
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Fui a peicologo, porque estoy muy estresada estoy COMMO CON I3 UIticaria neTviosa que ze
me declaro hace como fres amios v estoy aki con la pricologa. Pero el tema es que este
comlborio es como muy lanto, te dicen va t2 vamos 3 llamar v loego pasan dos meze v oo
te [laman entonces es a5l me atiendo por el sistema pablice v 1a verdad fve una terapia,
PST0 Sento que 0o me sirvio nada. Fue pressncial. Moz pusimos a comversar ¥ los concajos
gue ellz me daba o la vizion que ella tenda zentia que 0o =ra |3 adecuada me paracic. Yome
astaba viendo por el estres, por el tema trabajo dal negocio, de mi casa. Aca vo sov launica
pjer vive con puros hombres, entonces ella me decia que me filers de mi casa v vo digo
Como me vov & ir de mi casa, 3 vo dependo de mi trabajo aqu en mi casa, COMD e VOV 4
mantaner vo v mis hijos, entonces, apants que vo me sento bien en mi casa v vo le decla,
paro ella me decla que e:a era la solucion, emtonces no me parecio mucho lo que alla me
astaba diciendo. E= que irse de 13 caza es una gran responzabilidad, vo no me vov sola, ma
tengo que ir con mis dos khijos. Yo vivo con mi papa, mis hijos v mis hamanos.

C: En el caso de no contar con ningun tipo de apove de los antericrments
mencionados, ; Considera usted que lo necesita? v ;Por que no cuenta con estos
apoyos?

Pregunta 7
De acuerdo con las personas que infegran su familia ; Como se dividen los quebaceres
del hozar dentro de su dinamica familiar?

o, wo lo realizo todo, v muchas veces no alcanze 3 hacer todo lo que tango que hacer v eo
me frustra snacho, eso s Lo que me enferena de repente ver mi casa desordensda o ver que
oo alcanzo a hacer las cosas, o ver que 18 codins esta mucia v oo tengo fempo o de repenta
i hijo esta purv matioso v no me da, v en la poche estoy murv cansada, entonces ezas son
laz cozas que me frestran

Pregunta §
;Qué fipo de ayuda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hozar como cocinar, laver, planchar, cuidado de hijos, entre oiras?

A: En caso de recibirla ;Qué beneficios para su familia ha traido esta ayuda
externa’

B: En caso de no recibirla ;Considera que la necesita” ;Por que?

Mo, frate de buscar 2 algwen pero nadie quisre frabajar, siento Que DeCEsiD 2Ia
ayuda, aparte vo trabejo en el nepecio en mi casa, embomces estoy en el megooIo,
haciendo laz cosas, haciendo almusrzo, todo. Y mo guagea, mi hijo chico que izosl
me quita muche Gempo.

Vo tenia penzado pagarle 3 ma persona que avidara unas dos veoss 2 13 semana parn

1z verdad busque zlzunas persomas, pero nadie se imtereza par los bonos, estan los
IFE. Ahora voy @ empezar 8 buscar, porgus va @& van & acabar .
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Pregunta &

Dada la crisis sanitaria, el tipo de atencion con especialistas como foncandiclogo,
terapenta ocupacional, mearologo, psicologe, pediatra, enfre ofros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavona de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requiere su hijo'hija

;Que especialistas lo/la atienden? v ;Como se han levado a cabo las terapias con estos
especializtas durante la pandemia?

Lo atiends el neurclogo, pero o2 como 1ma vez al afio, cusndo el presenta alpuna crisis e
como mucho mas seguido. Lo ommo e psicologo v oests con fomcandicloso. El
fonoaudiclogo ez del colegio, &l neurologo 1o veo de forms partioular v el psicdlogo del
conznitario.

En & liceo esta con la tia Magda, es purv dificil & por que vo le pregunto 3 Yordy para
zaber 2 la profezora esta, v la profesora no esta.

Cuando extaba con clazes online la profesora le hacia una class especial para los nitios que
lez costaba mas. Cuando ampezs a I 2 clases presenciales como va no la veta mucho,
Entonces no podia pedirle mocha avoda, a estas abturas el Yordi va salio va, no slcance a
zaber ni 5i la profesora estaba con licencia o algo.

Pregunta 10
El ambito educativo, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acuerde con la modalidad impartida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito? v ;Cual es el rol que usted ha asamido en
exte proceso de ensefanza’

Mi mavor desafio... La verdad mi kijo kasts ol afo anterior vo le svadaba en todo con las
taress, estdisba con el pero este afio me vi tan sobrepasada. que vo le dije Yordy, este atio
va: 11 solo v me cumplio pero excelemtements azique le foe super bisn, pero a= como
mavor desafio, comtensrle o vo cuando le vemlan ms orisiz v no entendia tratar de
avidarlo cuando no entendiz alpuns tarea tratar de to conmmicarme con los profesores para
avidarlo mas.

W0 rol fue como de supenvizarlo no mas, de irle viendo que fuera cumpliendn, pero comao la
contaba el 22 file metio tanto que ol hacia la: tareas altiro v 2 imtervenir con los profesores
para que bajaran un poco la dificultad, por que nunca le adecuaron, pero vo les decia que
por ultimo =i al el l= daban una guia de 30 pregunta: que la de el tindera 20 v 12 bajaran un
pace v es0 le esresaba,

Pregunta 11
Respecto a la forma de frabajo implementada por el Evtablecimiento Educacional al
que acnde su hijo'hija.

A ;Cual es su vision respecto al rol que ha asumido el Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota?
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Yo pienso que izuzl fie buena. como le haca clases solo 2 alzwmos, ellos podian
hacerle las prezumtss sobre las materias v s ella Jes avudsba, pero la verdsd siento
que fie poco, porque cumdo comenzaron ol afo el estrvo caal dos meses in
profesora diferencial. Des pues va &, pero estos ultimos meses iznal se desaparecio
de mevo
B. relacion al proceso de ensenanza de su hijo'hija?

Que estrviera mas pendiente por que en &l curso no som mwchos los nifios que
tienen difirltades ¥ que estviera mas pendiente v cuando los nifies 1 hacian ma
pregunta 22 demorsba mucho en responder v a vaces taman que entrezar la tarea v
&l Yordi me dacia es que 5o responde todavia, entonces que le adecuara las tareas,
parque teia tareas muy complicadss v de repents le decian va Yordi fu responds 20
praguntss ho mas, Y me decia Y por gue me estan pidiendo que responda 20, porgue
no las puedo responder todss las respondia todas al final pero e estres que se
llevaba era mucho.

C. ;Que aspectos considera usted que se podrian mejorar?

Teual ez dificil par & tema dal colegio, 2 lo mejor a0 le lezan muchos racursos,
DT 25 WA Zona Mas zislada mas naral, paro 3 ko mejor de repente que pusieran
ofra profesora o que 12 profesors tnviers las clases mdividusles, por gue 12 voslta
que tenian shora la profesora oo se levaba 2 los mifios 3 realizar un trabsjo mas
perzomalizado. Aungue |2 profesora me explico wma vez gue =i 5= hada eso de hacis
rmucha diferencia con los demas mivios, entonces que mejor dentro del uls los apove
a todoz, para que no hava diferenciacion entre los nitios v no hava tanto bulvne por
que i hijo en &l otro colezio sufrio de mucho bullynz v en este colezio el exta feliz.
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Entrevistada N* 15

Fregumta 1
;Qué emociones han predominado en usted durante el confinamiento?

Em vo creo que angustia, 1o que mas ha predominado en mi ez la ansustia. e= no saber que
va 2 pasar despuss, porque :i va era dificil antes de la pandemia ahora con pandesmis e
totalmente mhospito, no zabemos que va 3 pasar despues, 1o @ = md hija va a podar
integrarzs 2l colezio nuevamente, hay un desconocimiento de ese tipo de cosas, de area de
un nifo con discapacidad, que es una realidad que yo oreo que mmy pocos Comocen
entonces es nmcha ansustia, 50 me genera anustiz v anciedsd, no saber que va a pasar
dezpues.

Ahors estov un poco mas calmsds con ol tena pandemiz. pero izusl me geners angustia v
anziedad todo lo que tiene que ver con lo acadamico, con lo que tiens que ver con la
insercion de la nina en el colegio, e20 2 mi me genera angustia v 1a pandemis swmento ex3
ANEUETa.

Pregunta 2

Drurante el periodo de pandemis las persones han manifestado diversos cambios en su
bienestar emocional, debido al confinamiento v cambios sbruptos de rutina & los
cuales han debido adaptarse Segum su experiencia, ;Qué cambios amimicos ha
percibido usted durante el periodo de confmamiento en su bogar?

La verdad ez que en =] tema emocionsl, nosoiros somos wides come familia, vo vivo en
mi c253 con i hija v miz papés v i abuela matema v 1a verdad es que ellos sismpre han
sido 1ma red de Apovo, siempre han side mi red de Apovo, entonces en ese sentide la
pandemia lo que mas ha hacho en nosotros &3 umims, porque independients de que claro,
astamos COMmo anFustiados, Como que no sabemos que va 3 pasar, sesumos trabajando, nos
cuidamios entre todos como lo que mas prevalace es 1a umion de familia en =i la pandemia
mas que hacer alzo como nesativo en nosotros ha hecho slzo positive.

Fregunta 3

;Qué actividades de odio v tiempo libre foera de la rutina diaris, realiza de forma
independiente?

La vardad es que shora por pandemia no nada antes de b panderia =i tema instancias para
il pero ahora oo por un tema de antecuidado L verdad es que no del trabajo 2 mi casa de
I caza aleumas terapias v luego de moevo mi casa,

Antes d2 la pandemia vo era gutadora scout, 3i participaba soour, 13 cosa &3 que cuando

uma &= guiadora woeat por 1o 2eneral wno siempre tiene uns red de apove Srands porgue uno
22 conoce desde jovenes, desde mifio, &3 COMO sentirse COMO en C253 V830 ra lo que Yo
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hacta, claro los sabados en s manans vo iba con los chuguillos scout, trahajaha con
adolescentes, entonces exn siempre me susto v claro era, volvia, &l dia sabado sismpre era
31 v oen la semams ziewpre nos juntsbemos para fanse reumiones con los grupos
coordinames para loz juezos o de repente de vez en cuanto fin de setmana temiamos tpo de
reunio con los dirizentes en la: noches para coordinar los dizs del mes. Entonces esa eran
miz actividades v eso fue zlzo que vo no deje porgue anteriorments 3 eso vo estsbs
estadiando v tuve que dejar la carera. las sctividades soout se realizaron online pero vo no
perticipe en sllaz por un tema de que una 0o tems computador para poder hacerlas bisn v
por qué Constanzs demandaba mucho v no podia estar haciendo ez3 actividad 2 media
porque igual necesitaban responsabilidad. Como Constanza demsndabe mucho tismpo la
verdad ex que no prefin decir que no iba a participar durants &l tiempo que esnrviera ks
pandemia.

Pregunta 4

Ante alguna situacion en la cual se ha sentido superado emocionalmente:

A: ;Como ha combatido esta sifwacion para volver a um estado de estabilidad
emocional?

la vardad es gue 13 terapauta: de mi hija son parts vo oreo fimdamental del proceso busno
que leva ella v el proceso que levo vo como mara por que o bisn ellas som las terapeuts:
de i bija ellas ven mes slla osea =i vo tengo aloum problema, @ vo me siento mal nose,
vo laz puedo Damar 3 la hora que vo necesits, mandarles un mensaje ellas siempre extan zht
para poder apoyamne, para poder confenerme, para poder uiarme en come puedo trabajar
con ells, Entonces ells: son el 303, shi estan, obviaments mi familis porque en estos
meses de pandemmia en estos aos de pandemia mi hija 1z verdad es gue 3 sofrido bastants
de remulanizaciones v bastantes fuertes emtonces igusl izwal mi familia me be avudado
nmcho en el tema de la contencion tanto como 2 ella tanto com VO porque vO izual
necesito comtencion. igual pecesits tno como auior, como mama, como cndador o izual
necesits tener 3 alzuien que te aferes enfre comillas, que te diza que todo va 3 estar bian,
Las terapeutss me hen svodado porgue wmo izual pecesita que te digan como hacerlo,
porque no sempre van @ estar allss shi para la nika, tlens que entender, tiene que adquin
2z33 hemamients: para gue &l nifio pueds desenvolverss hien zin la necesidad de estar
Constamtarnente v de forms penmanente con ella.

E: En caso de no haber experimentado ests situacion ;Porque considera que esto no
ha ocwrrida?
Pregunta &

Dhe acuerdo a aleunas investizaciones, las personas con Trastorno del Espectro Antista

duranie la pandemia han aumentado sus crisis relacionadas
con el estres, ansiedad, irritabilidad v conductas estereotipadas, entre ofras.
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Por lo tanto, los indices de estres v apotamiento han aumentado en la dinamica
familiar.

A: ;Cual es su vision respecto a bo que estos autores plantean?

La verdsd ex que estan en wn acierio total, no puedo dacirlo de ofra forma, estan en un
acierto total, parque pre pandemis todss las familiss con nifios con TEA temamos un tipo
de qudiencia para hacer ma: llevadero un trabajo con ellos v cuando empezd la pandemia a
modo personal nosofros, nuesira niting 52 deshando como par 2 meses volvimos oira vez
de que la nifia en la poche 32 durmisra tarde, no quena comer, perdid su nuting, hasta que
llegue 2 un punto que dije no po si va basta, porque o 30 VO BO VOV 3 podar mas porgue
vo 1a verdad no daba mas con la rutina, porque ko habta un orden no tensa, mi hija no tenta
par donds azarrar, entoncas claro va despues volviendo a la ruting shi va empezaron a salir
ofras cosas como que 1a minia akn no tema el mizmo, va no se adapta tan facil tuvimos que
hacer otro tipo de nitina v zhi se adapto, pero de izual forma empezarom las
regularizaciones de meevo, fie como vober um poco 2 0 v de un camino que levamos
avanzado como un aio v medio, emtonces como volver a ese 0, fie un asotamiento
tremendo, andaba como cuando los petos no tensn zma porgue todo me imdtaka v & vo
andaba 2z md hija izual andaba axi mi hija reaccionsba mal entonces uno como mama
izual ze ziente todas las reaccione va sean aSresivas, QUe ZENSTE LN NI, QUE SENSTE N
hijio, para uno, repercute 2n bo que ano sisnte, en laz emociones

C: En casw de que estas crisis se hayan manifestado en su hijo/a ;Que estrategias ha
implementado para contenerlas?

Mlire la verdad e gue en el tema de las aiziz de Cond, 12 terapeuta siempre me dice que
primero siempre tenes gue dzjarka que este bisn, que bote todo ko gue tenea que botar v que
=1 ella no quisre que la toque, que = =lla no me quiers skl que me mantenEa CETCE QUe sepa
que vo estov gk, pero nO COR EXitD, oM URA Vor mas calmads v siempre ratando de estar
en control v eso ez una de 1ss cosas que mas cussta | ol tema de estar en control, entonces
claro es una de las cosas que mas cuentss, claro vo la dejo aht v despues de unos mirtos,
glla pide 2 su mama ella quisre estar con 5w mama, lo que ella bosca es apego v como ella
tiene problemas en el trastomo zensorial tambien ella que me pide, abrazos, que la
comtensa =1 @ veces me ha pasado gue como con uma brazsds envolverla, para ella sentirss
comtenida, entonces de apoco he ide aprendisndo esas cosas que vov atilizando con el
para que ella pueda estar bisn v claro haego de eso con ells mas en calma cuando ella lva
2 durmio ella va esta bien, entra pi mama al fuego porgue vo izual nacesito descargar, Por
lo zeneral despues de la crisis vo no me dov cuents v va estov llorande, &2 alzo que te pasa
de la nada ozea va tu te clamsste paso 13 tormenta, pero cusmto f COMO Mama. T mama va
astiz en calma cae como Uma nube encima fuvo v clarg vo lnego hablo con mi mama con
mi papd © con miz henmanas ¥ a5 como va, va paso, vo igual informo a la terapauta,
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fongsndiologa lo que pazo v porgue igual ellas dejan regisiro de lo que va pasando con ella
iznal tenezo que mformar todas L3 regularizaciones gue ooumen porgue van quedando en el
regiziro v ah ellas me dicen, no =i lo abordaste bien, o puedss hacer esto otro izual tango
ofro anexo de descarza con ellzs por que igusl kacen como un papal de psicolozo porgue te
confienen v te dicen o =i vas & estar bisn, respira o dusnms un rao,

Lo que pass e que en periodo pandemia pazaron algunas crisis de agresnvidad v esas son
la= crisiz que uno como mams nadie va a querer ver 3 m hijo asredirse. entonces de zhi
que quedamos as con problemas con ells, una crisiz grande que hizo, va despues 2o 3,00
eran tan sagumdas pero se producsn por ciertas cozas que & ella la van alterando v fego que
me di ruenta que eran 1as cosas que b= ihan alterando empezs a cambiar esgs cosas, meloso
12 alteraba su pelo largo al momento de baniarse, cozas que 3un un KiNo nommal ao Je van a
molestar, 3 ella =i,

D: En caso de que su hijo'a no hava experimentado algun tipe de crisis como las
mencionadas anteriormente ;A qué camsas atribuve mted que estas no se hayan
manifestado?.

E: ;Qué emocion le produce que esta sifuacion no hava ocurrido?

Pregunta 6

Para cuidadores primarios que estan a cargo de personas con Trastorno del Espectro
Autista, el sobrellevar una orisis experimentada por su hijo/hija es uma situacion
empcionalmente compleja. Basado en su experiencia
A: [Que tipo de contenciom familiar ha recibido usted ante evtas sifuaciones?

La verdad es que i mavor comtsncion es mi mama mi mama e md MEVOr comencion,
porque es la amica que entiends v es consciente de lo que pasa, porque con ella esve todo
&l proceso del dissnostice con la Coni, con ells vivimes tedo el proceso de diagnostico,
porque ells me scompano coando trvimos que hecer el proceso de adaptacion an el jardin
proceso del oozl no nes fue bien ¥ de shi derivamos al terma del nenrcloge  para empezar a
evaluaria ella me scompano &l nevrclogo, ells me acompano 2 todo lo que hactamos con
Cond thamos con ella en =1 mi mama es un pilar fundamental an e todo lo gue hacemos con
glla Siempre hemos vivido con ella, v 1a anica persona que la cnids 3 parte devo ez ella,
cuando vo trabajo & queds con ella, emtonces ella &2 un tema de comtencion mio v de Cond,
tienen el vinculo.

B: ;A que tipo de apovo externo, va sea psicologico, psiguisirico, alternative, grupo de
apoyo, entre otros, ba acudido para afrontar estas crisis?

Estive llendo 3 un psicologo por un tiempo tambisn me estive atendiendo con w
newclogo, antes de la pandemis para poder afrontar ¢l dissnostico de Coni, para poder
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entender todo 1o que pasaba va que ademas de lo de Coni astsha viviendo un tams judicial
com &l papa biologico de ella entonces por ese tama estuve vendo 2 oo paicoloso v despuss
Inezo obvizmente sshrve hablando muche con mm neurdlogo.

Este ultimo tiempo eshve haciendo sromsterapia para poder concilisr el sueio con cond
porque tambien tiene problema de temores noctumos entonces tambien estamos probando
Con arpmaterapia por las noches vo para poder desesmezamms um poco v 1a verdad &= gue
ha fimcionado, es como un buen escape. a Constanza le aplico lavanda casi todos los dias,
s uiado por 1 terapenta v por la fonoaudioloza sllss me fieron orientando porque han
tenido bastante mimios con TEA que los ha ayudado bastante en ol tema del suefio. Siempre
busque altemativas porgue pars mi nunca va hace 1a altemativa va hacer la medicacion.

C: En el caso de mo confar con ningun tipo de apove de los anteriormente
mencionades, [Considera mbed que lo mecesita? v ;Porque no coenta con estos
apoyos?

Pregunta 7

De acuerds con las personas que intesran su familia ; Como se dividen los quehaceres
del hozar dentro de su dinamica familiar?

En la mariana vo trabajo toda 3 mafana, hasts las una v sl mi mama ze queda con mi hija,
g ella 1a cuida ve el tams de la comida ¥ esas cosas v cuando vo vallego alacasa vova
me dadico a ello. Jugar con ella, 13 preparo para ir a terapis, hacer tarea. etc.

Pregunta §

;Que tipo de avoda externa a su familia, recibe para sobrellevar las labores propias
del hozar como cocinar, lavar, planchar, cuidado de hijos, entre otras?

Winguma, estamos acostumbradas 3 mussira narna.

A: En caso de recibirla [ Qué beneficios para su familia ha traido ests aveda externa
B: En caso de no recibirla ;Considera que la necesita? ;Por que?

Pregunta 9

Dada la crisis samitaria, el tipo de atencion con especialistas como foncaundiologn,
terapenta ocupacional, nmewrologo, psicologo, pediatra, entre otros, se ha visto
modificada, siendo esta la mavoria de las veces de manera remota. En cuanto a los
apoyos que requiere su hijo'hija ;Que especialistas lo/la atienden? v ;Como se han
llevado a cabo las terapias con estos especialistas durante la pandema?
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Constanza tiene fomomudiclosa v terspeuts ocupacionsl aparts de su mewrclogo v su
pedistra, todo de forms particular, el colegio debera entrezarle fonoaudicloga, pero por
tema pandemia solo 1o estan enregando una hors 3 1z semans de educadors difersncial que
25 la que ¢ esta encargando de todo &l area efucativa de la niva porque clases virales no
asiste por Que vo estoy wrabajande ¥ por que tambisn el naroleso recomendo que oo &3
recommsndable que no usara pantallas,

El foanandiclogo del colegio entra a clases virtusls: emtonces le hace 1z clase a todo el
CUTED ¥ CoMnD tiene certzz horss v vo salo puedo estar en la tarde con ella me dijeron que
0, que era sobre cargs, antances dije va dejemozlo a5 o queris sumarle 1ma coss mas 3 5
mrting.

Pregunta 10
El ambite educativa, ha sido un area que ha experimentado cambios significativos de
acuerde con la modalidad imparfida por los establecimientos educacionales durante
este periodo de pandemia. Segun su experiencia, ;Cual ha sido el mavor desafio que
ha enfrentado en relacion con este ambito” v ;Cual es el rol que usted ha asomido en
este proceso de ensefanza’

La verdsd gue con Constanza los mavores desafios que hemos tenide Lo de hablar
complatamente crear oraciones, al afos desde que emperames las terapias fonosudiclogas,
1z conits empezd hablar que eso va ara harto de decir 3 palabras, pazamos a dacir 20 v no
me i ri cusnts cusndo va thamos en la 100 entonoss son cosas que noss como describir la
emocion, en el area de la terapemita ocupacional, coment 3 Sopartas cOSEI, CONL Sentir el
pasto, la srena 1z tierrs gue shors va le encants zsltar en los charcos de lodo como hace
ellz cozs que ante: no hads andar descalza, que copienca 2 tolerar comida con distinto
zabores ¥ colores, que ze coma un complets pars md es una fiests parque tambien tiena
salectividad alimenticia qua se coma um voour con cersal tambien e 1m koara.

mo de los desafics fue cuando la fwve que postular por &l sistema de admision escolar,

prque mavor informacion no habia por pandsmia no se podia ir  precuntsr ampers 3
buscar v el colegio tema un programa pis v tents comtimndsd escolar gue era una de las

COzas que mias me importsba porque constanza, el neurdlose v 1a terapenta me dijeran que
gllz podia estar en un colegio ragular = 1s potencizmos de busns forms.

Yo zov zu profesora, su fonoandicloga v ou terapewta, la verdad e2 que ha tocado hacer de
todo, en ko educative zolo vo.

Pregunta 11

Respecto a la forma de trabajo implementada por el Establecimiento Educacional al
que acude su hijo/hija.
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A) ;Cual es su vision respecto al rol que ba asumido el Profesor/a Diferencial
durante esta modalidad de educacion remota
La verdad que en mi caso la educadors difsrencisl es como su educadora general,
alla ez como todo vo lo veo mediants ella, por qus vo va no hablo con 1a educadora
de panilo, va nos desenzanchamos de aki entonces vo en una rewnion le prazunte
con quien converso vo hora v ella me dijo que todo o podran kacer mediante alla,
2z que ella ve suz clases ellz me arma el materizl todo lo veo con ella = tenzo
alzma duda como cuande hablo con la jefa de UTE, para ver que me propone &
colegio para el otro afio parque me dacian no paede usar patiales vo pacesitaba que
me disran una respuesta, ella s2 12 jugo v me 01D Una respussta smtonces paramila
educadora diferencial de la coni, s todo para ella v ella adora 3 s tia, kubieron dos
Veoes que vino 3 dejar material hasta la caza.

B} ;Que tipo de apoyos espera usted de parte del Profesor Diferencial en relacion
con &l proceso de ensefianza de su hijo/hija?

La verdad ella realiza todo el apove que vo esperaba. incluzo creo que realiza mas
apova de lo que debena parque cumple ol rol de educadora de parvulo, por que ella
tomd &l control de todo, para que Constanza pudiers avanzar porgue ella fue quisn
brve gque hacer 123 adecuacionses curriculare: para poder mabajar con ella,

C) ;Que aspectos considera usted que se podrian mejorar

La verdad es que 2l sistema edocative no s amizable ni con el apederado ni con el
nific por que 0o &5 incheivo hablan de una inchiion que no existe realments aza
inchyzion no exists, los disgnostico machas veces a mi me lo han cuestionade, los
diagnostico  rmuchs: vece: 3 mi me lo han cuestionado... Dissnosticos de
ezpecialistas & mu me ko han coestionado en escuelss especisles, emfomce wo da
verdad encuentro que de inchision no tieren nada vo he llezado a escuelsz de contros
de estimnlo temprana donde ningim nifio ha tenido alsuna dificaltad, enmtonces de
verdad vo me be ido desilusionando de spoce del sistema educacional en 2l tema
cuando va enframos a pre kinder, el tema del control de exfinter para un mifio con
TEA e complejo, vo reo que para cualquier nifio es complejo v para uno como
spoderado tambien v son my pocos amizables, ozea para un apoderado ez super
fuerte que t2 dizam, no va oo te Jo vamos a recibir com pafial, pero vo tengo wa
diagnostico, vo tenge m respaldo, pero ex que nosotros 0o tenemos como hacerlo,
PO entonces por queé tiemes programa PIE, por que dice que tiene nilio, que
trabajan con inchizion pero =i ne tiene como sbordar el ofro ambito entonces hav
mmichas coss: que estan cojos, intentan hacer 1ma cosa pero no la hacen complets,
232 g3 el tema porgue e: alzo tan basico como el control del esfinter, deberian tener
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una zahidz de escape en los colezos que se dicen tener equipo FIE. .. Se dicen sar
inchezivos, deberian tener una salida de escaps, pedir al ministerio &l apovo para
feNer ese FRCUTE0 Para €56 MO que tiens camet de dizcapacidad, que tiens todo s
antecedentes medicos v que estamos diciendo, & nifio no tiene control del esfinter
10 porque 1o s hava trabajado con el =i no porque 1o esta su sistema bien maduro v
3l &5 cusndo cierran la puerta v 2 uno como papa se bajonsan par &0 VO COMD
apoderada le prezumte a la profasora diferencial que me propanen con aso por que &
v 00 hubiera presuntado me quedo ahi Incluso penss que tama que vobverla ala
esciela especial, pero escuela especial jva no hav! entonces vo quads, como que
hazo, claro v averizuar con 1a telapeuta, con 13 directors donde va Constanzs pars
s tarapias particolares v me dijeron noo, tisnes que kacer esto, esto v esto, 12 ey t2
ampara v 1a educadora me dijo 2 v te mformaste. = ke dyje vo v quiero que me den
una sohucion v aki me la disron, paro cusntos apoderado habean que no hicieron eso.
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Carta Gantt

Mes

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Julip

Agosto

Sepbembre

Ctubre

MNsamiing

Diciembre

Enpm

Febren

Marzo

Eamanag

Eamanas

Eaanas

Saanas

SEManas

BEManas

Saanag

Eamanag

SRS

Saanas

Jemanas

Samanas

SMmanas

nacaines

Reesunidn coordinacion del proyacin aluminas
lesslas

Busgueda bibliogrilica

Frmer munitn con profan gula pam popussta
{rrma e irveesligacidn

FResufici Svance de lesis con prokss ol

Redaciitn planteamisnt del probiema

Prasentacion de plantaamienio del prblema
|Erirerd DrOpURsa )

Camban de propusata oe proyecta

Reertaceicn de plantaamienio del problema | SRgunda
[OpUSElE|

Redaciion Justificaciin

Rexdaciion Oijetios Genardes y Eppeciliog

Elaboracidn Dksafio Matodoidgico

Rendzidn antepmyecin

Craacion marinz Erires
Fgis Groug

sami-astruciurada y

Prsertacion mainz Erireista sami-astucturada y
Focus Group & proksa i@

Erayn prasentaciin antapriact

Pregeriacion Sniapiyects

Elabxacain man) tabicn

Vialidacitn de instrumentis

Conlactn paricpantss claes 06 |8 insestigacidn

Apiicazion da Insinurnenio

TianaCApeidn entrene:las

Anakals die nesuiflans |8 infemaciin

Redaciion conchickngs

Erilraga final da teala

Eravo defensa da tesia
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