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Resumen

La presente investigacion tiene por objetivo identificar “los distintos significados que
le dan las familias al diagndéstico TEA”, que es a lo que se enfrentan realmente los
padres al momento de recibir el diagndstico de TEA. Cuales son las dudas, temores,

y esperanzas que mantienen mientras recorren este camino de convivir con el TEA.

Con esto se dara respuesta a la pregunta de investigacion; ¢ Qué significados le dan
al diagnostico TEA los padres de distintos estratos socioculturales del nivel 1D de

la escuela especial Anakena?

Para llevar a cabo esta investigacion se utilizé la metodologia cualitativa, un enfoque
de estudio de caso, utilizando la entrevista como instrumento para la recoleccién de

datos que posteriormente son analizados.

Se han entrevistado padres de nifios con diagnostico TEA de diversos niveles socio
culturales, entre ellas encontramos tres familias chilenas y una familia extranjera,
las cuales pertenecen a distintos estratos socio econémicos. Cada uno de ellos con

una experiencia particular al momento de recibir el diagndstico.

En relacion a la descripcidon respecto a los mitos y significados que les dan los
padres de diversos estratos socioculturales del nivel 1D de la escuela especial
Anakena al diagnéstico TEA, cabe mencionar que independientemente del nivel
socio cultural al que pertenezcan el conocimiento que tienen del autismo es muy
similar, se repiten las mismas causas, tratamientos, experiencias y expectativas,
todos pasaron por etapas dolorosas, sin embargo en la actualidad mantienen altas
expectativas de autonomia e independencia habilidades necesarias para llevar una

vida normal.

Palabras claves: Familia, trastorno de espectro autista, significados,

conocimientos, mitos, estratos socioculturales.
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Introduccion

En base a la creciente tasa de aumento de los diagnésticos de TEA, es que se hace
necesario poder contar con informacion real y validada a través de estudios sobre
la experiencia de padres al recibir el diagnostico TEA, las inquietudes, los temores,
las culpas y esperanzas que experimentan en este proceso que se inicia al recibir

el diagndstico y continla en una visita constante a distintos profesionales.

Por esa razon en este estudio titulado “Los diferentes significados que le dan al TEA,
las familias de los distintos estratos socioculturales del nivel 1D de la escuela
especial Anakena” los padres nos relatan sus experiencias miedos temores y

esperanzas acerca del diagnoéstico TEA.

Este estudio que tiene un analisis de tipo cualitativo, sometiendo a cada entrevista
a una transcripcion y a partir de ella un andlisis para su categorizacion., arrojando

asi informacion valiosa.

Cada afo la emision del diagndéstico aumenta y ante la creciente necesidad de
establecerlo y tener certeza a quién acudir. En este estudio se entrega la
informacion recogida a través de entrevistas a padres, pertenecientes a diversos
estratos socioculturales, que tienen hijos con diagnostico TEA del nivel 1 D de la

escuela especial ANAKENA

Desde esa informacién recogida en el proceso de investigacion de este estudio es
donde entregamos los distintos significados que le dan los padres al diagnéstico
TEA desde la perspectiva de quien lo vive dia a dia con sus hijos. Ellos relatan su
peregrinacion entre la esperanza y la aceptacion del diagnéstico TEA por el resto
de su vida, sin perder la esperanza de que pueda surgir algan dia algun tratamiento
gue pueda alimentar los anhelos. Ademas quedan plasmados en este estudio, las
preguntas mas recurrentes que tienen los padres al momento de recibir el
diagnéstico TEA, a quienes acudieron, donde buscaron ayuda. Cual informacién fue

atil para ellos y cual no, Como lo han logrado.



Todo lo que arroja este estudio queda a disposicion de quien lo requiera para utilizar

de referencia en el futuro. Ya que fue elaborado con esa intencion.

No obstante esta investigacion fue realizada con un espacio de tiempo reducido, lo

cual repercuti6 en la cantidad de sujetos que componen la muestra.

Los objetivos fueron alcanzados a través de entrevistas, las cuales fueron realizadas
con un cuestionario predisefiado, que contenia tematicas orientadas a obtener

informacion que manejaban los padres con respecto al TEA de sus hijos.



Capitulo I: Planteamiento del problema

En la actualidad no existen estudios finales que expliquen el origen del autismo. Su
etiologia ha sido y sigue siendo muy estudiada desde distintas disciplinas, tales
como psicopedagogia, neurologia, psicologia, terapia ocupacional, genetistas por
nombrar algunos. Algunas de éstas con fundamentos cientificos y estudios serios
que los respaldan y otros que solo plantean hip6tesis, sin respaldo tedrico de ningun

tipo.

Esto ha dado origen a un sinfin de postulados referidas a su causa, tanto de tipo
siquicas como biologicas, algunas de estas teorias provocan que los padres,
generen sentimientos de culpa, creyendo que ellos son los que causan el autismo
en sus hijos. Entre las cuales podemos mencionar la vacuna contra el sarampién,
causas hereditarias, consumo de estupefacientes, etc. aunque aun en la actualidad

no se ha podido establecer una incidencia certera de estas vinculaciones.

Otros padres prueban todo tipo de tratamientos como farmacos, terapias
conductuales como es el ABA, (Applied behavioral analysis) analisis conductual
aplicado que se basa en métodos de modificacion de la conducta, terapias de
comunicacion alternativa como PECS, que es un sistema de comunicacion por
intercambio de imagenes que fue desarrollado como un sistema de ensefianza
anico, aumentativo y alternativo que ensefia a los nifios y adultos con autismo y con
otras deficiencias comunicativas a iniciarse en la comunicacion. Otros tratamientos
como la Dieta libre de Gluten y Caseina, esperando encontrar una cura para esta
enfermedad y la terapia del MMS (Solucién Mineral Milagrosa) que no es un mineral,
sino diéxido de cloro (cloro oxigenado), que se forma de la combinacién quimica de
clorito de sodio y acido acético (vinagre) o acido citrico, para eliminar el autismo en

los nifios, sin estudios que comprueben su veracidad.

Algunas investigaciones (M. Posada-De la Paz, 2005) Indican con mas efectividad
el origen genético del autismo, se evidencia cada vez mas que éste tiene un origen

prenatal, es decir, que el nifio nace ya con una serie de alteraciones que van a



provocar que aparezcan, en mayor o menor medida los signos visibles asociados
del autismo, debido a que el cortex (primera capa de la corteza cerebral) se forma
antes del nacimiento, los resultados sugieren segun investigaciones que el autismo
comienza en el Utero, afirman los cientificos, “los resultados sugieren que entre el
segundo y tercer trimestre estaria asociado el desarrollo del TEA”, asi concluyo el
investigador principal, Eric Courchesne, profesor de neurociencia en la Universidad
de California, San Diego.

En este estudio se intenta presentar las inquietudes, miedos, esperanza de
sanacion, los tratamientos convencionales alternativos y las diversas dudas que

existen en los padres de nifios con TEA.

Por lo tanto, la pregunta que guia esta investigacion es, ¢ Qué significados le dan al
diagnéstico TEA los padres de distintos estratos socioculturales del nivel 1D de la

Escuela Especial “Anakena”™?



Capitulo II: Objetivos

2.10bjetivo general
Describir los mitos y los significados que les dan los padres de diversos estratos

socioculturales del nivel 1D de la Escuela Especial “Anakena” al diagnéstico TEA.

2.20bjetivos especificos

2.2.1 Identificar el nivel de conocimiento de los padres respecto a las causas del
autismo.

2.2.2 Describir los mitos mas comunes asociados al TEA de los padres en
cuestion.

2.2.3 lIdentificar qué relacion tiene el nivel de conocimiento del autismo con el

estrato sociocultural al cual cada familia pertenece.

Justificacion temaéatica

Es importante conocer la realidad que se enfrentan las familias que viven con hijos
con Trastorno de Espectro Autista del curso 1D de la Escuela Especial “Anakena”,
puesto que estos daran a conocer los mitos y/o significados que asignan al
diagnéstico TEA, de esta manera se puede comparar los diversos significados que
les asignan a éste, dependiendo de los diferentes estratos socioculturales de cada

uno de ellos, tema poco tocado en la literatura investigada.



Justificacion metodoldgica.

En esta investigacion se aplica el método cualitativo. El método cualitativo se
fundamenta, segun Eneroth (1984), en que es un modelo de conocimiento
absolutamente diferente al cuantitativo. Se basa en una observacion participante la
cual da orientaciones de cdmo se debe continuar con el proceso de investigacion
orientando en las singularidades de cada caso. En el método cualitativo se utilizan
muestras pequefias, mas enfocadas a un tema en particular, como es el que se

propone en este estudio.

Justificacién practica

Los padres nunca estan preparados para recibir un diagnéstico de TEA de un hijo,
mucho menos cuando éste es el primer hijo, surgen dudas, surgen culpas, visitas a
pediatras, ya que los nifios no hablan, no lloran cuando se caen, visitas a
Otorrinolaringdlogos, porque creen que sus hijos son sordos ya que no prestan

atencion a cuando los llaman, entre otros.

Este estudio tiene por objeto dejar en evidencia la informacién, mitos y significados
gue los padres manejan respecto al TEA, a través de una investigacion que se
centra principalmente en los padres y/o apoderados del nivel 1D de la Escuela
Especial “Anakena”. Se espera que esta indagacion sea un aporte para los padres
de niflos con TEA y para otros investigadores que puedan profundizar en aspectos
aqui o contemplados.



Capitulo Ill: Marco referencial

El marco tedrico que a continuacion se presenta, describe los distintos elementos
conceptuales segun una jerarquia que los entrelaza y que son los siguientes: familia,

estratos socioculturales y atribuciones al TEA.

3.1 Familia
Conforme al significado de familia, se encuentra la siguiente definicion: "Segun la

Sociologia la familia es un conjunto de personas que se encuentran unidos por lazos
parentales. Estos lazos pueden ser de dos tipos: vinculos por afinidad, el matrimonio
y de consanguinidad como ser la filiacion entre padres e hijos.” (ABC, 2007-2015).
Es preciso destacar que, con el correr del tiempo, fue cambiando la concepcién de
familia. Hace unas décadas atras, en algunas sociedades culturalmente muy
cerradas era impensable que luego de un divorcio, uno de los conyuges rehaga su
vida con otra persona, con la cual conciba un hijo, y asi forme una nueva familia y
amplie la ya existente.

En esta misma circunstancia, también se puede agregar otro ejemplo, el ya
mencionado, mono parental en el cual, la familia estéa solamente formada por dos
personas el padre/madre y el hijo. Todos estos ejemplos que exponemos hoy en
dia son tan comunes y corrientes que son los que han llevado a una amplia y nueva
tipificacion de la familia. (ABC, 2007-2015)

Tipos de familias

Segun lo expuesto, podemos encontrar distintos modos de formar familia,
dependiendo de los lazos que a ellas les correspondan. Asi, se encuentra la familia
nuclear que solo incluye a los padres y los hijos; Familia extensa, que incluye
ademas a los tios, primos y abuelos, y que se da cuando hay un vinculo de
consanguinidad con alguno de los dos padres; Familia monoparental, en la cual

los hijos solo viven con uno de los padres. Este ultimo caso, es el mas habitual luego
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de los divorcios de las parejas. Y, por ultimo, también encontraremos el tipo de
familia biparental que cuenta con la composicion del padre y de la madre. Segun
informe del INE (Enfoque estadistico, noviembre 2010) este tipo de familias son las
gue predominan en Chile, seguido de las familias extensas que aqui se definieron.

Luego, si la familia es extensa, podemos llegar a aspirar en la intervencién directa
de cada uno de los miembros. De esta forma, cada uno de los integrantes sera
crucial para la cooperacion y el involucramiento de la familia en el tratamiento de un
nifio con autismo. Cada uno de ellos, en este caso, sera un importante agente de
cambio.

En cualquiera de estos tipos de familia, es posible que se encuentre un hijo con
autismo. Por lo tanto, el tipo de familia en su composicion no incide directamente en
la presencia de un hijo con autismo.

A lo largo de éste apartado, sera relevante la importancia y el papel decisivo de los

padres, como primer agente de cambio en un nifio con autismo.

3.2 La familia con hijos autistas

Los tipos de familias antes descritos, pueden evidenciar distintos comportamientos
0 reacciones tras recibir el diagnéstico de sus hijos. Muchas veces, suelen pasar
por un periodo de abatimiento en el cual, se les presentan distintas sensaciones o
estados emocionales: enfado, tristeza, incredulidad, preocupacion, angustia,
culpabilidad. Esta emocionalidad, se cree es una reaccién normal, puesto que nadie
espera, cuando nace su hijo, que en un par de afios le comuniguen, que su hijo no
es igual que los demas, que probablemente no se cure nuncay que no se comunica
igual que el resto. Para ningun padre, es una situacion facil, saber que su hijo tiene
algun tipo de trastorno. Estos momentos iniciales, son los mas dificiles para las
familias, de cualquier composicion. Sin embargo, la mayoria de los padres, con el
paso del tiempo, suelen sentirse mejor y avanzan hacia la aceptacién del

diagnéstico.



Cada uno necesita su tiempo para poder asumirlo; no obstante, es importante
recordar que el tiempo del nifio es clave; cuanto antes sea la intervencion con sus
padres, mejor seran los resultados.

Por esta razon, resultard clave el compromiso que estas familias poseeran y
desarrollaran en el tiempo. Junto con esto, sera esencial que cada una de las

familias descritas se informe sobre lo que es el autismo.

En un principio, es légico que ante el desconocimiento de la situacion del menor en
cuestion, la confusién reine por un tiempo. Luego de eso, es la sensacion de
impotencia, de no tener la posibilidad de cambiar lo que ocurre, la que invade a las
familias que pasan por esta situacion.

Si bien es cierto, se cree necesario pasar por ello, cuanto antes se acepte todo,
mejor seran los resultados en el tratamiento del autismo. Poco a poco, los padres
llegaran a asimilar ésta condicion, en la que se esta consciente de cdémo es el nifio

y sus caracteristicas.

3.3 Estratos socioculturales y sus significados

Con respecto al concepto sociocultural, éste se relaciona en la actualidad
mayormente con diversos productos culturales e intelectuales. Sociocultural implica
vinculaciébn con conceptos y términos tales como ideologia, comunicacion,
etnicidad, clases sociales, estructuras de pensamiento, género, nacionalidad,
medios de produccion y muchos otros que sirven para comprender los elementos
tnicos de cada comunidad, sociedad y etnia. Por lo tanto, de acuerdo a esta
definicion, cada sociedad es Unica y posee sus propios codigos sociales para incluir

0 excluir “lo diferente”.

Una sociedad es un grupo de individuos que interactian en un mismo contexto y
gue estan imbuidos en ese contexto y en esa misma cultura. Es decir, comparten la
misma forma de vida de manera estandarizada y una serie de comportamientos que

condicionaran sus costumbres y estilos de vida. (ABC, 2007-2015)



Una sociedad es un grupo humano que comparte una serie de elementos que
contribuyen a la cohesion. Un ejemplo caracteristico de esta circunstancia es el
idioma, medio basico de comunicacién. También pueden nombrarse algunas

premisas basicas en lo que respecta a valores e interpretaciones del mundo.

La religién, por supuesto, es otro apartado de importancia. Con esto no pretende
decirse que todos obligatoriamente deban compartir estos aspectos, basta con que
sean conocidos, que representen un lugar comun al que necesariamente debe
hacerse referencia o tenerse en consideracion. Todos estos elementos se

transmiten por la mera interaccion social.

Lo sociocultural remite a todas aquellas expresiones culturales que tienen una fuerte
ligacién en una sociedad determinada. En efecto, dentro de cualquier grupo humano
es posible hacer referencia a distintas corrientes de pensamiento, expresiones
artisticas o religiosas. Cuando estas manifestaciones son aceptadas o reconocidas
por toda la poblacion, es posible hacer referencia a elementos socioculturales. Estos
elementos, lejos de ser una excepcion, existen en todas las civilizaciones, he ahi su
importancia. En alguna medida, puede decirse que son medios para lograr la
cohesion de una sociedad. Los cambios en este tipo de variables socioculturales

suelen llevarse a cabo de forma paulatina, con reticencia a las variaciones abruptas.

El impacto de la llegada de un hijo con Autismo en las diversas familias, genera
muchas interrogantes y supuestas respuestas para explicar la causa del trastorno.
Se piensa que diferentes interrogantes y atribuciones van a depender de los
diversos estratos socioculturales que estan inmersos cada una de las familias, como

ya se dijo anteriormente.

Es un hecho universalmente aceptado, que la presencia en las familias de un hijo
con algun tipo de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un factor potencial
qgue perturba la dinamica familiar. Esto es porque la convivencia con una persona

con este tipo de problemas, puede provocar cambios importantes en la vida
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personal de los distintos miembros, fundamentalmente los padres y de las

relaciones entre ellos.

Este cambio en la familia ante la presencia de un hijo autista, estara determinado
por la cultura que posee dicha sociedad donde se presente el caso. En sociedades
donde las variables socioculturales estén presentes con un lenguaje cohesionador
y con elementos que propicien a la inclusidén, no debiese presentarse como un

trauma o un cambio abrupto.

Los diferentes tipos familias hacen diversos significados a los distintos

acontecimientos vividos, entre ellos el autismo.

Entre los significados por ejemplo se encuentra “La irritacion y la culpa que también
estan presentes en los padres de nifios con trastornos del espectro autista. Es una
etapa en la que se repasa toda la vida del nifio, incluso el embarazo intentando
averiguar si paso algo, si hubo alguna negligencia. Estos sentimientos de culpa se
han visto favorecidos durante mucho tiempo, y aun hoy en algunos paises por
teorias que tendian a explicar que el autismo tenia un origen afectivo. Hoy en dia,
la confirmacién avalada por la investigacion cientifica sobre el origen organico del
trastorno, no protege de este sentimiento de culpa, sino al contrario nos vemos
rodeados por noticias o informes de profesionales que atribuyen el aumento de
casos a una intoxicacion por la administracién de la vacuna triple virica, a la
ausencia de una dieta especifica, hechos en absoluto constatados cientificamente
pero que siguen generando sentimientos de irritacion y culpa en las familias que lo

anico que quieren es saber lo que le ocurre a su hijo”. (Marin & Ledn, 2008)

Por esta razén, los significados que cada tipo de familia le dara al Trastorno estaran

ligadas con la informacion que cada una de ellas posee.

La informacién, en la sociedad actual, esta relacionada con lo temprano que se
recibe el diagnaostico y el tratamiento inicial que se le dé. Claramente incide en esto,
el que la familia tenga un buen nivel social, cultural y econémico para un mayor
desarrollo del nifio con autismo. Tener un diagndstico temprano ha sido uno de los

primeros éxitos que se estan cosechando en diversos paises, y este hecho esta
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ligado a poder acceder a una atencion temprana. Las familias con menos accesos
econdmicos han podido en muchos casos conseguir un diagndéstico temprano
gracias a la existencia de redes de apoyo temprano enlazadas con los servicios de

pediatria.

No se debe olvidar que un rapido acceso a un diagndstico temprano y a una
intervencion temprana, intensiva y de calidad, se presenta como el factor basico

para que el nifio con autismo pueda desarrollar al maximo sus capacidades.

Es por esta razdén, que la informacién define la ayuda que recibira este trastorno y
la forma en como las familias tomaran este diagndéstico para que no nazcan diversos
mitos. Esto significa que “un mito puede ser una persona o cosa a la cual se le han
atribuido determinadas cualidades, caracteristicas o excelencias que carecen de

fundamento o que son deliberadamente falsas”. (Significados, 2013)

3.4 Trastorno de Espectro Autista

El autismo del término primero fue utilizado por el psiquiatra Eugen Bleuler en 1908.
Eugen Bleuler lo utiliz6 para describir a un paciente esquizofrénico que se habia
replegado en su propio mundo. La palabra griega “autés” significa propio, uno

mismo, Bleuler utilizé este concepto para significar el trastorno.

Posteriormente los pioneros en la investigacion en autismo eran Hans Asperger y
Leo Kanner. Trabajaban por separado en los afios 40. Asperger describié a nifios
muy capaces mientras que Kanner describié a los nifios que eran seriamente
afectados. Sus opiniones seguian siendo Utiles para los médicos para las tres

décadas proximas. (Mandal, 2000)

Segun el DSM V “El Trastorno del espectro autista es un trastorno del desarrollo
neurolbgico y debe estar presente desde la infancia o nifiez temprana” (Psiquiatria,

2014).La definicidon aqui expuesta, nos indica que es durante los primeros afios de
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vida en donde se presenta el diagndéstico y los primeros sintomas de este Trastorno

en los nifios.

A la vez, “La expresién Trastorno del Espectro Autista o TEA es el término con el
gue se conoce a un conjunto de dificultades y alteraciones que afectan al desarrollo
infantil. El grado de estas dificultades varia mucho de un nifio a otro, por lo que se
habla de un “espectro”, es decir, de diferentes grados de alteracion, existiendo nifios
y nifias con mayores y menores dificultades en su desarrollo. Los Trastornos del
Espectro Autista incluyen: el Sindrome de Asperger, el Autismo, el Trastorno
Desintegrativo Infantil, el Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado y
el Sindrome de Rett”. (Ballesteros, y otros, 2008).

Ante esto, nos podemos encontrar con nifios diagnosticados con autismo que no
necesariamente presenten el comportamiento exacto unos con otros. Esto variara

dependiendo del grado de alteracion que su propio sistema neurolégico presente.
También el DSM V divide el Espectro Autista segun criterios que son los siguientes:

A). Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en
diversos contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los

antecedentes (los ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo,
desde un acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal en
ambos sentidos pasando por la disminucién en intereses, emociones o afectos

compartidos hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en
la interaccion social, varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal
poco integrada pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o
deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresién

facial y de comunicacion no verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las

relaciones, varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento
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en diversos contextos sociales, pasando por dificultades para compartir juegos
imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.
Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la

comunicacién social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos.

B). Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades,
gue se manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por los
antecedentes (los ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos): Trastorno del

espectro del autismo.

1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p.
ej., estereotipias motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de

los objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a
cambios pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento
rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los

mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su
intensidad o foco de interés (p. ej., fuerte apego o preocupacion por objetos

inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hipo reactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por
aspectos sensoriales del entorno (p. €j., indiferencia aparente al dolor/temperatura,
respuesta adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacidn excesiva de
objetos, fascinacién visual por las luces o el movimiento). Especificar la gravedad
actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacién social y en patrones

de comportamiento restringidos y repetitivos.
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C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de
desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social
supera las capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias

aprendidas en fases posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral

u otras areas importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno
del desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad
intelectual y el trastorno del espectro del autismo con frecuencia coinciden; para
hacer diagnosticos de comorbilidades de un trastorno del espectro del autismo y
discapacidad intelectual, la comunicacién social ha de estar por debajo de lo

previsto para el nivel general de desarrollo.

Procedimientos de registro de tipos de autismo

El trastorno del espectro autismo, esta asociado a una afeccion médica o genética
conocida, a un factor ambiental u otro trastorno del desarrollo neurolégico, mental,
o del comportamiento. Para esto, se registrara el trastorno del espectro del autismo
asociado a (nombre de la afeccion, trastorno o factor) (p. €j., trastorno del espectro
de autismo asociado al sindrome de Rett). La gravedad se registrara de acuerdo
con el grado de ayuda necesaria para cado uno de los dominios psicopatolégicos
(p- €j., “necesita apoyo muy notable para deficiencias en la comunicacion social y

apoyo notable para comportamientos restringidos y repetitivos”).

Niveles de gravedad del trastorno del espectro del autismo
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Nivel de gravedad
Grado 3 “Necesita ayuda muy notable”
e Comunicacion social

Las deficiencias graves de las aptitudes de comunicacién social verbal y no verbal
causan alteraciones graves del funcionamiento, inicio muy limitado de las
interacciones sociales y respuesta minima a la apertura social de otras personas.
Por ejemplo, una persona con pocas palabras inteligibles que raramente inicia
interaccién y que, cuando lo hace, realiza estrategias inhabituales, s6lo para cumplir
con las necesidades y Unicamente responde a aproximaciones sociales muy

directas.
e Comportamiento restringido y repetitivo

La inflexibilidad del comportamiento, la extrema dificultad de hacer frente a los
cambios u otros comportamientos restringidos/repetitivos, interfieren notablemente,
con el funcionamiento en todos los ambitos. Ansiedad intensa/dificultad para

cambiar el foco de accion.

Grado 2 “Necesita ayuda notable”
e Comunicacion social

Deficiencias notables de las aptitudes de comunicacién social verbal y no verbal;
problemas sociales aparentes incluso con ayuda in situ; inicio limitado de
interacciones sociales; y reduccion de respuesta o respuestas no normales 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 comunicacion no verbal muy excéntrica.

e Comportamientos restringidos y repetitivos

16



La inflexibilidad de comportamiento, la dificultad de hacer frente a los cambios u
otros comportamientos restringidos/repetitivos, aparecen con frecuencia claramente
al observador casual e interfieren con el funcionamiento en diversos contextos.

Ansiedad y/o dificultad para cambiar el foco de accion.
Grado 1 “Necesita ayuda”
e Comunicacion social

Sin ayuda in situ, las deficiencias en la comunicacion social causan problemas
importantes. Dificultad para iniciar interacciones sociales y ejemplos claros de
respuestas atipicas o insatisfactorias a la apertura social de otras personas. Puede
parecer gue tiene poco interés en las interacciones sociales. Por ejemplo, una
persona que es capaz de hablar con frases completas y que establece
comunicacién pero cuya conversacion amplia con otras personas falla y cuyos

intentos de hacer amigos son exceéntricos y habitualmente sin éxito.
e Comportamientos restringidos y repetitivos

La inflexibilidad de comportamiento causa una interferencia significativa con el
funcionamiento en uno o mas contextos. Dificultad para alternar actividades. Los

problemas de organizacion y de planificacion dificultan la autonomia.

Nivel de gravedad, comunicacién social, comportamientos restringidos y

repetitivos, trastorno por déficit de atencidén con hiperactividad

Si existe un deterioro del lenguaje acompafante, se registrara el grado actual de
funcionamiento verbal (p. €j., “con deterioro del lenguaje acompanante habla no
inteligible” o “con deterioro del lenguaje acompafante habla con frases”). Si existe
catatonia, se registrara por separado “catatonia asociada a trastorno del espectro

del autismo.”

Lorna Wing (1979) utilizé término trastorno de espectro autista, planteando lo que

se conoce como “"triada de Wing": trastorno de reciprocidad social, trastorno de
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comunicacion verbal y no verbal y ausencia de capacidad simbolica y conducta
imaginativa; a los que posteriormente afiadid, los patrones repetitivos de actividad
e intereses. De este modo, el concepto de TEA es utilizado para la nocién
dimensional de un 'continuo’ (no una categoria), en el que se altera cualitativamente
un conjunto de capacidades. En este continuo de trastornos TEA se da en una
diversa afectacion de los sintomas clave y los sintomas asociados. El concepto de
espectro autista puede ayudarnos a comprender que, cuando hablamos de autismo
y de otros trastornos profundos del desarrollo, empleamos términos comunes para

referirnos a personas muy diferentes.

En 1997 el profesor Angel Riviére desarrolla el I.D.E.A. (Inventario de Espectro
Autista) donde a través de doce dimensiones alteradas en estas personas, con 4
niveles de afectacion en cada una de ellas, se representa todo el espectro. Estas
dimensiones se agrupan de tres en tres, formando cuatro bloques que se

corresponden con los cuatro apartados de Lorna Wing.

Triada de Wing IDEA

e Trastorno de reciprocidad social

e Trastorno cualitativo de la relacion social

e Trastorno de las capacidades de referencia conjunta

e Trastorno de las capacidades intersubjetivas y mentalistas

e Trastorno de comunicacion verbal y no verbal Trastorno de las funciones
comunicativas

e Trastorno cualitativo del lenguaje expresivo

e Trastorno cualitativo del lenguaje receptivo

e Patrones repetitivos de actividad e intereses

e Trastorno de las competencias de anticipacion

e Trastorno de la flexibilidad mental y comportamental

e Trastorno del sentido de la actividad propia
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e Ausencia de capacidad simbdlica y conducta imaginativa Trastorno de la
imaginacion y de las capacidades de ficcion

e Trastorno de la imitacién

e Trastornos de la suspension

e Esta sintomatologia basica puede ir acompafiada de otros sintomas o
trastornos:

e Deficiencia mental

e Hiperactividad (infancia) o Hipoactividad (adolescencia y edad adulta)

e Baja tolerancia a la frustracion

e Autoagresividad

e Alteraciones del suefio

e Dificultades motoras

o Crisis epilépticas

La naturaleza y la expresion concreta de las alteraciones, que las personas con
espectro autista presentan dependen de otros factores: la asociacion o no con
retraso mental mas o menos severo, la gravedad del trastorno que presentan, la
edad la adecuacion y eficiencia de los tratamientos utilizados y de las experiencias

de aprendizaje, el apoyo de la familia.

Por todo ello, podemos decir que no hay dos personas con TEA que requieran un
mismo proceso de rehabilitacion, sino que éste se debera adaptar a las necesidades
qgue plantee cada uno de los casos. Es necesario para ello que "entendamos” las
necesidades que ellos tienen y respetando su “idiosincrasia” apoyar con los
recursos necesarios para ello su desarrollo personal, favoreciendo su mayor

autonomia. (Wing, 1979)

Un equipo de investigadores de la Universidad de California, de la Escuela de
Medicina de San Diego School y del Instituto Allen de Ciencias del Cerebro, han
llevado a cabo un estudio sobre tejido cerebral para intentar buscar diferencias
estructurales entre el cerebro de las personas con autismo en comparacion con

personas sin ningun trastorno. Para ello, se centraron en el estudio de la corteza
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prefrontal, que se encuentra en la parte externa del cerebro. Se escogio esta zona
del cerebro, ya que es una de las primeras que se desarrolla. Esta zona se construye
en base a 6 capas que se van conformando durante el desarrollo del bebé en el
vientre materno. Durante ese proceso, cada capa cortical desarrolla sus propios
tipos especificos de células cerebrales, cada tipo de célula se construye en base a
unos patrones predefinidos genéticamente y que conformaran la red de conexion
cerebral que se encargar4 de la conectividad, que entre otras funciones se

encuentra el procesamiento de la informacion.

Debido a que el cortex se forma antes del nacimiento, los resultados sugieren que
el autismo comienza en el utero, afirman los investigadores. “Los resultados
sugieren que entre el sequndo y tercer trimestre”, dijo el investigador principal, Eric

Courchesne, profesor de neurociencia en la Universidad de California, San Diego.
Y es aqui donde los investigadores encontraron las mayores diferencias.

En el estudio los investigadores examinaron muestras post-mortem de tejido
cerebral de 22 nifios de 2 a 15 afos de edad, 11 con autismo y 11 sin este trastorno,
y detectaron areas pequefias de desarrollo interrumpido diseminadas por las capas
externas del cerebro (neocortex) de los nifios con autismo, una evidencia muy
directa del origen prenatal. Es decir, que durante el proceso prenatal de desarrollo
del cerebro, se produce una alteracion, la cual se ha visto en manchas focales (focal

patches), principalmente en la zona frontal y temporal.

Por otro lado otros estudios afirman que la discapacidad permanente del desarrollo
se manifiesta en los tres primeros afios de edad y deriva de un trastorno neurolégico
gue afecta a uno de cada 88 nifios. Un nuevo estudio publicado en Estados Unidos
revela que la prevalencia del trastorno del espectro autista es mucho mas alta de lo

gue se pensaba.

El estudio efectuado por los investigadores en el Centro para el Control y Prevencion
de Enfermedades (CDC) reunié datos de nifios diagnosticados con autismo de

diversas comunidades y origenes étnicos que en 2008 cumplieron 8 afios.
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Encontré que uno de cada 88 nifios tiene alguno de los Trastornos del Espectro
Autista (TEA), que incluyen autismo, sindrome de Asperger y los llamados
trastornos generalizados del desarrollo (TGD).

El anterior informe del CDC sobre prevalencia del autismo, basado en datos de
nifios que en 2002 cumplieron 8 afios, mostré que 1 de cada 150 nifios tenia algun
trastorno autista, lo que significa un incremento de 78% en los ultimos diez afios,

afirman los investigadores.

El estudio se centr6 especificamente en nifios de 8 afios porque la mayoria de los
casos se diagnostican antes de cumplir esta edad. Pero cada vez es mas posible

diagnosticar la enfermedad mucho mas temprano.

Algunos estudios han mostrado que los primeros problemas conductuales

vinculados al autismo pueden verse incluso desde los 6 meses de edad.

Dentro de este estudio, se encontro que el aumento mas alto en el nimero de nifios
autistas se vio entre los hispanos y los negros. Desde 2002, el incremento en la
prevalencia fue de 110% entre nifios hispanos, 91% en niflos negros y 70% en nifos
blancos, sin embargo, éste hallazgo explica so6lo parte del incremento a través del
tiempo, ya que ahora mas nifios estan siendo identificados en todos los grupos

raciales y étnicos.

La mayoria de los padres han vivido momentos iniciales de confusion, impotencia,
ira, rabia y la sensacién de perder el control de la situacién. Los momentos iniciales
suelen ser los mas dificiles para las familias. Guiandose por lo que ellos creen, o
han escuchado de otros padres, o por lo que los especialistas les dicen, muchos de
ellos realizando terapias alternativas como anteriormente sefialamos para la
sanacion del autismo, no llegando a una solucién para ello. Sin embargo, al pasar
el tiempo la mayoria de los padres suelen sentirse mejor y superan los impactos

que les provoco en primera instancia el diagnoéstico de su hijo.
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Capitulo IV: Metodologia

4.1Tipo de estudio: Investigacion Cualitativa

Esta investigacion tiene como proposito describir por medio de un analisis
cualitativo, que este significa “comprender y profundizar los fenémenos,
explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un ambiente natural y en
relacion con el contexto” (Sampieri, Fernandez, & Baptista, Metodologia de
Investigacion, 2010) las diversas significados que le dan al diagnostico de TEA los
padres de distintos estratos socioculturales del nivel 1D de la escuela especial
“‘Anakena”. Para esto, se utiliza esta metodologia dado que “el analisis de esta
informacion debe ser abordado de forma sistematica, orientado a generar
constructos y establecer relaciones entre ellos, constituyéndose esta metodologia,
en un camino para llegar de modo coherente a la teorizacion”. (Bustingorry, Tapia,
& Mansilla, 2006)

Esta investigacién es descriptiva pues “Tiene por objeto proporcionar la vision de un
evento, condicidon o situacion. La investigacion descriptiva cualitativa pretende
proporcionar esta vision, a partir de datos en forma de palabras o imagenes en lugar

de numeros (cuantitativa)” (Strider, 2015).

Esta metodologia fue seleccionada ya que dara un reflejo mas preciso de la realidad

gue se esta estudiando.

4.2Enfoque

La investigacion cualitativa se enfoca en comprender el comportamiento humano, y
explicar las razones detras de ese comportamiento. El comportamiento que aqui se
va a estudiar es el de los propios padres con hijos autistas. Por esta razon, se
incluira como enfoque el estudio de casos, ya que pretende, mediante la recoleccion

de datos de un grupo determinado y acotado de personas, establecer un patron de
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conductas o afirmar teoria inicial aqui planteada. Por ende “El estudio de caso es el
estudio de la particularidad y de la complejidad de un caso singular, para llegar a

comprender su actividad en circunstancias importantes” (Stake, 2005).

La faceta que se investigara es una faceta especifica, por lo que este enfoque se

hace necesario para el analisis de la informacion recopilada.

4.3Seleccién de la muestra

Para cumplir con el analisis cualitativo, se hizo una seleccion de muestra de los
padres del nivel 1D de la escuela especial Anakena, que tienen hijos con diagnostico
TEA.

Los criterios de seleccion de la muestra son los siguientes: que los padres deben
tener al menos un hijo con Trastorno del Espectro Autista, y que posean diferentes
estratos socioculturales. El objeto de esta seleccion es que se pueda documentar y
detectar las diferencias, coincidencias y caracteristicas, entre ellos mismos, ademas

de sus intereses en seguir informandose.

4 .4Procedimientos e instrumentos

Se realizé una entrevista semiestructurada, donde se recolectaron datos con una
guia de temas para ello. Frecuentemente, los términos usados y el orden de los
temas cambian en el transcurso de la entrevista, donde surgen nuevas preguntas
en funcién de las respuestas del entrevistado. A diferencia de los cuestionarios, se
basa en preguntas abiertas, permitiendo la flexibilidad en las respuestas y la

reestructuracion de la entrevista conforme ésta se va desarrollando.

La entrevista semiestructurada consta de:
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» 3temas a tratar donde se profundizo sobre la experiencia de vida con un hijo
con autismo, y las atribuciones que los padres tienen respecto al diagndstico
TEA.

La elaboracion de la entrevista se realiz6 a partir de los siguientes temas:

» Experiencia familiar con respecto al TEA
» Informacién que manejan acerca del TEA
» Atribuciones del TEA

4 5Criterios de Validez

v Credibilidad

Esta investigacion estd avalada por los respaldos obtenidos en las entrevistas

transcritas realizadas a los padres ya mencionados en la muestra.

v Confirmabilidad

Esta investigacion esta guiada, revisada y respaldada por la profesora guia Elisa

Valdés, la que nos orientd y apoyd en nuestra investigacion.
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4.6 Marco contextual

Identificacién del centro

= Nombre Completo Instituciéon: Escuela especial “Anakena”
= Direccion: Los Pioneros #0291, Santiago, Chile.
Direccion electrdénica: colegioanakena@hotmail.com
= Teléfono: 2-2819713
= Nombre de la Director/a: Carola Urzua.
= Nombre Jefe de UTP: Gloria Ortiz.
= N°de profesionales de Educacion especial y menciones:
= Docentes con mencion: 10.
e Docente de teatro: 1
= Profesionales no docentes:
= 1 Psicéloga.
» 1 Fonoaudio6logos.
= 1 Secretaria de Direccion.
= 1 Terapeuta Ocupacional.

Paradocentes:
= 6 Asistentes de la educacion

Auxiliares:
= 2 Auxiliares de aseo

Matricula.

» Matricula Total: 108.
= Niveles que atiende:
< Pre — Basico
++ Basico
% Niveles para TEA
= NO°de cursos: 13.
= Jornadas:
<+ Pre — Basico: Jec
+»+ Basico: Jec
+ Niveles: Media Jornada
= Horarios:
< Pre — Basico: 09:00 a 15:15 hrs.
++ Basico: 8:00 a 15:15 hrs.
+ Niveles: Jornada mafana 9:00 a 13:00 hrs — Jornada tarde 14:00 a

17:15
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Infraestructura

= Tipo de Construccion: solida, ademas de algunas divisiones entre salas
hechas de madera.
» NO°de salas: 13

» Salas Especiales:
¢ Terapia ocupacional (Equipada)
= Equipamiento:
» Recursos Audiovisuales
« Computadores
% Material Didactico
% Material Deportivo

L)

= Otras Dependencias:
+ Sala de Recepcion y Oficinas
+ Sala de Profesores
+ Bafos Docentes, Paradocentes, otros.
« Casino Alumnos
+ Bafios alumnos (hombre — mujer)

= Espacios de Juego:

*

+ Patio para todas las jornadas
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Capitulo V: Resultados

Las categorias realizadas y expuestas son emergentes, ya que a medida de que se
va analizando la entrevista van surgiendo dichas categorias segun Sampieri
(Sampieri, fernandez, & Baptista, Metodologia de la Investigacion, 2006)”. La unidad
de analisis es por parrafo, linea y por respuestas de las preguntas, por ende es de
tipo libre flujo.

Las categorias consideradas para el analisis de la investigacion son las siguientes:

<\

Desconocimiento del trastorno
Investigaciones propias

Comentarios médicos

Respuestas propias ante el diagnostico
Mitos

Experiencias personales

Expectativas familiares.

Conocimiento post diagndostico.
Terapias asistidas.

SRV NENENENENEN

Las categorias encontradas dieron origen a las siguientes metacategorias:
Conocimientos previos.

Definiciones del TEA.

Experiencias con el TEA, segun estrato sociocultural.

YV V V
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Metacategoria: Conocimientos Previos

Se entiende por conocimientos previos la informacidén que sobre una realidad tiene
una persona almacenada en la memoria.

Categoria Desconocimiento del trastorno

Falta de informacion acerca de una cosa o de comprension de su naturaleza,
cualidades y relaciones.

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“Super Nula super poco un trastorno que se presenta mayormente en
hombres y que afecta mayormente la socializacién no mucho mas que eso...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdémico Medio

“No sabia nada lo Unico que sabia que los nifios autista eran nifios que se
pegaban nifios que saltaban todo el dia...”

Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econdmico Bajo

“No, como le digo cuando nos dijeron eso lo primero que hicimos fue
averiguar en internet por que no sabiamos que era el autismo...”

Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“No sabiamos que era el autismo... Exacto, tu asocias el autismo con
personas calladas, o sea tu deci “oooh el weon autista” cachay porque es pa
entro, es callao...”

Como se ve en estas respuestas, los entrevistados tenian poco o nulo conocimiento
sobre autismo antes de la llegada del hijo con dicho diagnéstico, y las ideas que
tenian de ello era una vision poco veridica y certera.
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Categoria Investigaciones propias

Una investigacion es un proceso sistematico, organizado y objetivo, cuyo propdsito
es responder a una pregunta o hipétesis y asi aumentar el conocimiento y la
informacion sobre algo desconocido.

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econémico Medio

“En un principio lei mucho hasta que un momento dije que no tengo para que

saber mas... busque en internet vi mil cosas leia y leia. Internet es una
cuestibn muy buena pero muy mala porgue veia unos casos que me
deprimian... Mira he escuchado y leido muchas cosas mira he leido por
ejemplo que las mujeres que sufren de muchas infecciones urinarias son
propensas a tener hijos con autismo...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econémico Medio

“No nada yo igual me metia a internet yo leia las cosas, por ejemplo
testimonio con nifios con autismo hay cosas que tiene Valentin y otros que
no, por ejemplo Valentin no usa pafiales Valentin no se hace en la cama...”

Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econémico Bajo

“Lo primero que hicimos fue investigar en internet y lo que sale es cruel es
duro ver a los niflos con autista, lo que vimos nosotros fue al autista que
estaban sentados que no se comunican con nadie que estan gritandose, se
sientan... empezamos a investigar vimos diferentes cosas que es asperger...”

Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“Hemos visto peliculas, hemos visto reportajes, leimos todo lo que aparecia
en internet... Si, nosotros leimos aqui en Chile todo lo relacionado y en el
mundo...”
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Como se observa en estas respuestas los entrevistados han averiguado por
distintos medios el origen del autismo, y con ello se hicieron una idea de lo que
podia consistir el diagndstico de su hijo.

Metacategoria Significado del TEA

Atribuir ciertas caracteristicas a alguien o algo.

Categoria Respuestas propias ante el diagnéstico

Refiere a la capacidad de responder ante ciertas situaciones.

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“En algun momento lo pensé porque yo tuve infecciones urinarias en todo el
embarazo... si tiene que ver o no tiene porque el Gaspar trago liquido al
momento de nacer eso no lo sé no sé cual es el origen del tea, no sé porque
mi hijo es TEA...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdémico Medio

“Yo también le echo la culpa a las vacunas pueden tener mucho mercurio no
sé en realidad...”

Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)

Estrato socio-economico Bajo

“Yo lo que pienso que mi hijo tuvo el autismo porque es por el mercurio...”
Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)

Estrato socio-econémico Medio Alto

“yo le habia puesto la vacuna contra lainfluenza, y después averiguando ese
afio la vacuna de la influenza tuvo un exceso de mercurio...”
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Analizando las respuesta de los entrevistados la gran mayoria de ellos piensan y
creen que la vacuna contra de la influenza tuvo que ver en la causa del autismo en
sus hijos.

Categoria Mitos

Un mito puede ser una persona o cosa a la cual se le han atribuido determinadas
cualidades, caracteristicas o0 excelencias que carecen de fundamento o que son
deliberadamente falsas...

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econémico Medio

“Yo creo que los mitos nacen de la ighorancia... Los mitos son de la
ignorancia de la gente al no conocer de repente a preguntar a saber que le
pasa al otro es un mal de la sociedad insertos en una sociedad en que a nadie
le importa...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdémico Medio

“O sea pienso que la vacuna puede ser una posibilidad no puedo estar tan

segura tantas cosas que dicen, por ejemplo yo sé que los nifios que tienen
sindrome Down es porque necesitan tener no se es como algo de los genes
un cromosoma mas entonces es igual como ya de genético pero lo que es el
autismo no sé en realidad...”

Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econdmico Baja

“Si, que con la dieta del gluten se le iba a quitar el autismo, y él estuvo como
por 2 anos con esa dieta...”

Entrevistado n°3 (Nacionalidad Chilena)

Estrato socio-econémico MedioAlta
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“hay alimentaciones especiales... En realidad nosotros hemos leido hartas
cosas, hay gente que dice que si tu le quitas el gluten a los nifios se les pasa,
yO0 creo que no va por el estbmago, pa mi no, yo de verdad digo que...”

Como se deja entrever en estas respuestas algunos de los entrevistados mencionan
algunos mitos o lo que le han dicho la gente sobre el autismo, como la dieta del
gluten, que con ella se le quitar el autismo, y los otros entrevistados que no creen
en ellos.

Categoria Comentarios médicos

Comentario es una opinion, parecer, juicio o consideracion que alguien hace acerca
de otra persona o de algo dichos por los médicos consultados.

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“Me han dicho que es una condicion que lo acompafara toda la vida no se va
a sanar él va a ser autista toda la vida, el estimulo y la ensefianza es clave en
como se vadesenvolver, he también me han dicho siempre he recibido mucho
refuerzo positivo respecto ala condicion de Gaspar, la palabra enfermedad yo
nunca la he escuchado de los médicos que han tratado a Gaspar...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“Ladoctora me dijo su hijo tiene demencia mental... |o vio una Neurdloga que

el nifio tenia autismo pero ella me dijo que el nifio nunca iba hacer un nifio
normal... el Neur6logo me explico que ellos tenian como un chip aqui en el
cerebro que no graban todas las cosas...”

Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econdmico Bajo

“El neurdlogo nos dijo bien el Patrick con sobre pasa los afios se pierde o
mas bien evoluciona para mejor... Me dijeron que al Patrick hay que ensefarle
las cosas él tenia que trabajar a ensefarle hablar a jugar...”
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Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“La neurdloga nos decia de que al nifio decirle que era autista era etiquetarlo,
es como etiquetar un producto del supermercado, me decia era ponerle el
nombre a algo... nos decian: “no, el nifio tiene rasgos de nifo autista, pero el
nifio no es autista, tiene rasgos”... El neurélogo nos dijo “el Alfonso es autista
y ahora hay que tratarlo...”

Como se refleja en estas respuestas, uno de los entrevistados tuvo una mala
experiencia con los doctores que asistio, pero los demas los doctores les ayudaron
a resolver las duda y como tratar a su hijo con autismo.

Metacategoria: Experiencias con el TEA segun estratos socioculturales.

Experiencia significativa en la vida de una persona.

Categoria Experiencias personales segun estratos socioculturales

Es el hecho de haber presenciado, sentido o conocido algo. La experiencia es la
forma de conocimiento que se produce a partir de estas vivencias u observaciones.

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“Desde que nacio él estuvo en incubadora porque trago liquido lo supe desde
qgue nacio, le dije a mi mama que Gaspar iba a marcar mi vida de una manera
muy corta y muy potente...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)

Estrato socio-econdmico Medio

“Me dio depresion post parto cuando me dieron el diagnéstico...”
Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)

Estrato socio-economico Bajo

“Todos caimos en depresion toda, somos los dos nifios yo y mi pareja...”
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Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“Pucha igual fue triste pa’ todos po, y pa nosotros, pa’ todos fue un duelo, pa
las ninitas...”

En estos comentarios se ve que a los entrevistados luego de que le entregaran el
diagndstico se les produjo una fuerte depresion a ellos y a sus familias, ya que el
autismo era algo desconocido para ellos.

Categoria Expectativas familiares

Una expectativa es lo que se considera lo mas probable que suceda. Una
expectativa, que es una suposicion centrada en el futuro, puede o no ser realista.

Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econémico Medio

“Nunca me lo he preguntado, no porque se me quebraron cuando lo supe, me
imaginaba que iba a jugar a la pelota... que expectativa tengo que de aqui a
dos afios mas Gaspar este en una escuelaintegrado, digamos en laformalidad
del tema clases y todo eso. Tengo la expectativa que es algo que yo quiero es
que en algin momento puede desenvolverse por si mismo y ya lo esta

)

logrando es capaz de vestirse casi entero por si mismo...

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdémico Medio

“Mi hijo me gustaria que fuera un profesional mas adelante que estudie en la
universidad que salga adelante. Sabe como lo veo yo a mi hijo mas adelante

siendo un uniformado de la fuerza aérea...”
Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econdmico Bajo

“Lo Unico que yo quiero que mi hijo hable aprenda hablar nada més... Lo tnico
gue yo quiero gue mi hijo hable aunque él no esté en una escuelanormal, pero
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qguiero que hable por ahora quiero que él hable porque el ya ahora va cumplir

6 afnos en febrero y el no habla hasta ahora...”
Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“Pu... que yo me muera y que él pueda desenvolverse solo en su vida, que él
pueda sociabilizar, que él puedair ala universidad, que pueda hacer una vida

normal...”

Analizando las respuestas de los entrevistados, la mayoria de ellos sus expectativas
es que sus hijos puedan desenvolverse de manera autbnoma en sus vidas adultas,
y los otros tienen expectativas mas a corto plazo como es que hablen o que se

integren a colegios regulares.

Categoria Conocimiento post diagndstico segun estrato sociocultural
Es aquel que, en algun sentido importante, depende de la experiencia vivida.
Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)

Estrato socio-econdmico Medio

“No, el autismo es una condicién que lo acompafiard alo largo de la vida pero

no por eso no va a aprender...”
Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“Alo mejor no es tanto una enfermedad buena condiciéon de personalidad pero

me gustaria averiguar mas realmente porque tienen ese tipo de trastorno...”
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Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econdmico Bajo

“yo creo que el autismo viene por los genes de los dos que se juntd el mio

con el del y ademas del mercurio...”
Entrevistado n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“Con el tiempo tu te vay dando cuenta que tu hijo no es enfermo, tu hijo tiene
un trastorno y tiene un problema que mas que nada, mas que fisico es social,
pero no, no, que tuviera problemas mentales, nada de eso, sino que ellos son

mas pa’ dentro que nosotros po...”

En conclusion los entrevistados tienen claro que el autismo es una condicién que
acompanfara a su hijo a lo largo de la vida, que no tiene indole de enfermedad, que

se curara.
Categoria Terapias asistidas segun alcance econémico

Estd asociada a la rama de la medicina enfocada a ensefar a tratar diversas

enfermedades y a afrontar el tratamiento en si mismo.
Entrevistado n°1 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio

“Lo evalud la siquiatra el neurdlogo y el terapista ocupacional y a nosotros
nos evalué la siquiatra y ahora va un par de sesiones con el terapista
ocupacional...”

Entrevistado n°2 (Nacionalidad Chilena)
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Estrato socio-econdmico Medio

“Después fui a un sitio que se llama CIVES queda en San Miguel habia

Psiquiatra, Psicblogo, Terapeuta Ocupacional, Fonoaudio6logo...”
Entrevistado n°3 (Nacionalidad Peruana)
Estrato socio-econdmico Bajo

“Todos los dias saliamos a tener a tener alguna terapia ha tenido hasta esa
terapia de lavado mercurio metia sus piececitos en un tachito con agua con
una maquina le hacian que el mercurio el lavado de mercurio... El Patrick ha
tenido REIKI, FLORES DE BACH de todo... hasta le hemos estado inyectando
vitaminas la B-12 por creer que le faltaba la vitamina B-12 Y todo esto
estuvimos con la vitamina B-12 también de jarabe hasta con un afio de jarabe

vitamina B-12...”
Entrevista n°4 (Nacionalidad Chilena)
Estrato socio-econdmico Medio Alto

“Lo llevamos al fonoaudidlogo... lo llevamos a un pediatra, y el pediatra nos
pidi6 que lo llevaramos a una fonoaudidloga... Lo bueno es que encontramos
este centro donde tiene todo junto, el centro de rehabilitacién infantil del
ejército, porque esaeralaidea, que tuviera el fonoaudidlogo, la psicologa, los

terapeutas, todos juntos...”

En sintesis la mayoria de los entrevistados han llevado a sus hijos a los
especialistas que sus doctores de cabecera les han indicado como, fonoaudiélogo,
psicologo, terapeutas ocupacionales entre otros, pero los entrevistados de
nacionalidad extranjera han ido mas alla, ya que han asistido a terapias alterativas

para “curarle” el autismo a su hijo.
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Cuadro resumen del analisis de datos.

Objetivos Meta Categorias Subcategori llustraciones
especificos categorias as
Identificar el nivel de | Conocimient | - -¢,Qué sabian | “No sabia nada”
conocimiento de los | © previos Desconocimiento | del trastorno? | Entrevistado N°2
del trastorno
padres respecto a -Investigaciones | -¢,Donde “vo igual me metia a
propias investigaron? | internet”
las  causas  del Entrevistado N°2
autismo. -, Qué
investigaron? | “Que las mujeres que
sufren de muchas
infecciones urinarias son
propensas a tener hijos
con autismo”
Entrevistado N°1
Describir los mitos | Definiciones | -Respuestas -¢A qué “Le echo la culpa a las
. del TEA propias ante el | conclusion vacunas pueden tener
mas comunes ) o o
diagnaostico llegaron? mucho mercurio
asociados al TEA de Entrevistado N°2
los padres en - Mitos -¢Que le dijo . . .
la gente? Hay alimentaciones
cuestion. especiales”
: -, Qué le Entrevistado N°4
-Cpmentarlos dijeron los
médicos médicos? “Me han dicho que es

una condicibn que lo
acompafiard toda la
vida”

Entrevistado N°1
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Identificar queé
relacion tiene el nivel
de conocimiento del
autismo  con el
estrato sociocultural
al cual cada familia

pertenece.

Experiencias
con el TEA
segun
estrato
sociocultural

-Experiencias -¢,Como lo “Todos  caimos en
personales y con | vivieron? depresion toda”
profesionales Entrevistado N°3
-Expectativas , Que €l pueda
familiares segtn -,Como ven | desenvolverse solo en
| . o

estrato socio | &SU hijo? su v;da' o
cultural Entrevistado N°2
-Conocimiento
post diagndstico | -¢Qué ‘yo creo que el autismo
segun estrato | piensan viene por los genes”
sociocultural ahora? Entrevistado N°3

: ‘fonoaudiologo, la
-Terapias ] psicologa, los
asistidas  segun - A qué terapeutas, todos juntos”
alcance terapia van? | Entrevistado N°4
econdmico
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Conclusiones

» Objetivo especifico |

Identificar el nivel de conocimiento de los padres respecto alas causas del

autismo.

Segun los resultados de la categoria desconocimiento del trastorno, se puede
dilucidar claramente que ningun apoderado cuando recibio la noticia del diagnostico
TEA, manejaba algun tipo minimo de informacion de la enfermedad en si, ni menos
de sus causas, salvo las asociaciones populares como pensar de que un autista es

callado y aislado.
Objetivo especifico Il

Describir los mitos mas comunes asociados al TEA de los padres en

cuestion.

Los padres se han dejado influenciar considerablemente por mitos o dichos de
creencia popular respecto al TEA, considerando dietas libres de gluten, hasta
vacunas contra la influenza como causa oficial del autismo, dando a conocer la

credibilidad ciega de los padres respecto a éstas causas erréneas.
» Objetivo especifico lll

Identificar qué relacion tiene el nivel de conocimiento del autismo con el

estrato sociocultural al cual cada familia pertenece.

Por otra parte la relacion que existe entre el nivel sociocultural y el nivel de
conocimiento, cabe mencionar que los entrevistados de este estudio expresan que
ademas de la escueta informacion que manejan, tuvieron una mala asesoria de los
especialistas que diagnosticaron el TEA de sus hijos, por lo tanto, el poseer un nivel
social y cultural mas alto donde las oportunidades de acceder a especialistas mas
experimentados es mayor, no garantiza el conocimiento real y contundente que

buscan los padres. Ademas independiente de que tengan otra cultura o vengan de
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otro pais tienen una vision y experiencia muy similar con respecto al diagndstico
TEA de sus hijos.

Conclusion General

En relacion a la descripcion respecto a los distintos significados que les dan los
padres de diversos estratos socioculturales del nivel 1D de la escuela especial
Anakena al diagnostico TEA, se puede concluir que de todas las respuestas que
han dado los entrevistados, independiente de que tengan otra cultura y vengan de
otro pais, la idea que tienen del autismo es muy similar, los mismos tratamientos,
las mismas experiencias, las mismas expectativas, los hacen muy parecidos al
momento de hablar del autismo en sus hijos. Todos pasaron por etapas dolorosas,
sin embargo ahora viven con el diagndstico de su hijo, y cada familia sigue con altas

expectativas de autonomia e independencia de llevar una vida normal.

41



Sugerencias

Como resultado de ésta investigacion nos permitimos proponer las siguientes

sugerencias:

Se considera de suma importancia que los profesionales educadores diferenciales,
una vez entregado el diagndstico, eduquen a cada apoderado acerca de ésta
condicion, para que puedan conocer el sindrome y asi poder sobrellevarlo de mejor
manera, en funcion a la implementacion de talleres y capacitacion para los padres

con hijos con autismo.

De ésta forma al tener el conocimiento correcto del trastorno, se puede evitar
exponer a los hijos a otros tratamientos e informacién erronea, que podria
eventualmente perjudicarlos mas, y basicamente lo que se busca principalmente es

ayudarlos.
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Temas para la familia

Experiencia familiar con respecto al TEA

¢ Existe antecedentes de TEA en su familia?

¢, Qué conductas de su hijo le llamaron la atencidon? ¢ A quién acudié?

¢, Como reaccionod su familia al momento de comunicarles el diagnéstico?

¢,Cuando se entero del diagnostico de su hijo?

o bk 0D PV

¢ Qué expectativa tiene para su hijo?

A\

Informacién que maneja con respecto al TEA

6. ¢Qué informacion manejaba con respecto al TEA al momento de recibir el
diagnostico?

7. ¢Después del diagnéstico averigué mas acerca del TEA? ¢Qué averigué?

» Significados del TEA

8. ¢De donde cree usted que se origina el TEA?

9. ¢Qué le han dicho los especialistas con respecto al TEA?
10. ¢ Conoce algunos mitos del TEA?



TRANSCRIPCION ENTREVISTA N°1

CATEGORIZACION

Entrevista N° 1

Madre de Gaspar
Diagnostico Autismo

Nivel de estudio: Universitaria

Categorias:
Desconocimiento del trastorno (Céd. DT)
Cambios conductuales (Céd. CC)

Experiencias personales (Cod. EP)

Respuestas propias ante el diagnostico (Céd. RD)
Expectativas familiares (Céd. EF)
Investigaciones propias (Cod. IP)

Mitos (Céd. MI)

Terapias asistidas segun alcance econdémico
(cod. TA)

Conocimiento post diagnéstico segun estrato
sociocultural (Céd. COSO)

Comentarios médicos (c6d. CM)




Bueno la primera pregunta es si en su familia tiene antecedentes de autismo.

No ni en la mia ni en el papa, o sea una prima tiene un hermanastro que tiene autismo
pero él ya tiene 30 afios ademas es ciego, su familia fue stper excluyente con él. Esa era
la impresion que teniamos del autismo muy antiguo muy de libro. El referente que
teniamos era bastante terrible.

Que cosa de su hijo le llamaron la atencion.

Mira la verdad a mi me llamaba mucho la atencion que cuando yo le daba pecho a Gaspar
€l nunca me miraba, o sea te estoy hablando que desde siempre que yo senti que él era
diferente, nunca senti el apego que senti con mi otro hijo con él, él siempre estaba en su
mundo. Al tener otro hijo tengo una experiencia respecto al juego, cachay yo sabia que
los nifios jugaban a imaginarse cosas, me llamo siempre la atencién que Gaspar todo lo
ordenaba, todo por color, onda los autos rojos en un lado los autos verdes en otro, todo
lo ordenaba, nunca jugo con él me llamo mucho la atencion que yo le hablaba y no
pescaba ni por si acaso. Lo primero que hice fue llevarlo a un otorrino porque yo pensé
gue era sordo. Me llamaba la atencion que no compartia con el resto de la gente siempre
estaba muy ensimismado, en algin momento comenzé tener muchos periodos de
ausencia se quedaba pegado y no reaccionaba, ya un poco mas grande yo te hablo que
esto me empez6 a llamar la atencion entre los 8 meses y el afio y medio. Me empezé a
llamar la atencion que no sabia saltar, que camino muy tarde, que no controlaba
esfinteres. Que todavia era muy... como decirlo a ver. El se dormia de una forma y no
habia caso de hacerlo dormir de otra. El se dormia solo en su cama, si lo acostaba
conmigo no habia caso que durmiera me podian dar las 7 de la mafiana y no se dormia
lo acostaba en su cama con la luz apagada y se dormia. Ahi algo me dijo no es normal y
me llamo la atencion que se desnudaba frente a alguna ropa, al principio era el cabro
chico mafioso se saca la ropa por todo, pero luego fue no es cuando le pongo esta ropa.
Estas fueron las cosas que me llamaron la atencion.

Después de eso a quien acudié

Yo tengo un amigo fonoaudidlogo me llamo la atenciéon que Gaspar tenia 3 afios y no
hablaba nada no decia absolutamente no decia nada, si bien su hermano también se
tardo en hablar hay un rango como de seis meses de diferencia entre lo que hablaba uno
y los sonidos que emitia Gaspar siento que hay un problema con él le dije a mi amigo,
esto fue en junio del 2013, pasaron muchas cosas yo me habia separado en mayo del
papa de mis nifios. En ese momento yo hablé con el juan Eduardo, mi amigo pero por el
tema de mi separacion, hablamos y me pregunto por los nifios, le dije que Julian se lo ha
tomado pésimo le va horrible en el colegio me mandan a buscar todos los dias ya no sé
gué mas hacer en ese tiempo él iba en kinder, Gaspar que no habla, me dio un par de
tics para la estimulacion en junio de ese afio falleci6 mi hermano mayor, volvi a dejar de
lado el tema, por esa fecha Gaspar tenia evaluacion con la psicopedagoga por control de
edad, yo lo lleve y le dije mi hijo no se va a sentar ni le va hacer caso porque parece que
no escucha pero no es sordo yo lo lleve al otorrino se le aplico la audiometria y escucha
perfectamente, en ese tiempo yo lo habia llevado a un pediatra por la recomendacion de
un amiga y esa pediatra me habia dicho que mi hijo era un mal criado, y yo le dije con
todo el respeto que se merece, creo que usted no estudio todos los afios que estudio



para decirme una huevada como esa le deje un testamento de reclamo en la clinica. El
punto que Juan Eduardo me dijo que las crisis de ausencia €l se las atribuia a la epilepsia
infantil asi que me recomendo de lleno que lo llevara a un neurdlogo. En septiembre lo
veo hacer esto (aplaudia con un dedo sobre su palma) desde que yo le tome atencion le
tome un tiempo de 13 minutos haciéndolo. Ahi llame a mi amigo y el me nombro un
trastorno del desarrollo no me hablo del autismo. El asunto es que mi hermana tiene una
amiga que su hijo tiene asperger y ella me recomendd un neurdlogo, y ella me llamo al
teléfono, y me dijo te llamo para pedirte los datos de tu hijo para pedirle la hora ella sabia
todo lo que yo habia pasado, recuerdo que llame al papa de los nifios aun recuerdo le
dije este martes 2 de octubre tenemos la hora a las 18:30 en la clinica santa maria y mi
auto estaba en el mecanico, y eso me complicaba y mi hermano me dijo tranquila yo te
presto mi auto, ademds a esa hora yo debia ir a buscar a mi otro hijo en ese tiempo no
trabajaba, o sea trabajaba pero los puros fines de semana y mi hermana me dijo tu
tranquila yo te paso mi auto me quedo con el Julian y ta vas con Gaspar.

Llegamos y el doctor nos dijo tranquilos dejen que el nifio haga lo que quiera Uds. Me
ponen atenciéon a mi que yo lo estoy mirando.

Y ahi nos empez6 a preguntar lo tipico que cuanto peso, cuanto midié el apgar, como
habia sido el embarazo, etc. Y nos dijo. Mira en esta primera visita yo no te puedo decir
que él tenga epilepsia infantil 0 que sea autista de que tiene rasgos del Trastorno del
espectro autista tiene y muchos pero eso no lo define si te puedo decir que se deben
hacer exdmenes para saber si es epiléptico. Me dice no te asustes tu hijo puede llegar a
tener una vida tan normal como tl y como yo puede que si 0 puede que no, pero eso no
lo defines ni tu ni yo, eso es aprendizaje y que tan de la mano tu vayas con él. Quédate
tranquila que yo te voy a ayudar. Yo tenia fonasa asi que el doctor me dijo, “Yo te
recomiendo que si lo sigues tratando en la clinica te sacaran un ojo de la cara, me
consegui donde él trabajaba en el Roberto del rio a los dos dias ya lo estaba atendiendo
de nuevo le hizo unos examen electroencefalogramas y exadmenes de sangre y lo evalué
la siquiatra el neurdlogo y el terapista ocupacional y a nosotros nos evalué la siquiatra
después nos volvieron a evaluar. Los exdmenes del Gaspar arrojaron que tenia una
epilepsia tal como lo habia dicho mi amigo. Bueno después de un mes y medio de
examenes, un par de sesiones con el terapista ocupacional la siquiatra nos dijo bueno es
claro que tu hijo tiene (no se entiende) yo te recomiendo que busques un colegio. En fin.

Como reaccion6 su familia al momento que les comunico el diagndstico del
Gaspar.

A ver yo vivo con mi mama y mis dos hijos y en ese momento estaba viviendo un primo
con nosotros viviamos los 3 y los dos nifios, cuando yo le conté a mi mama mi mama
llord, yo creo haber llorado 3 veces con esto que fue cuando salimos del hospital, una
pena asi enorme me baje del auto y me dije que no tenia por qué llorar esta entero, puede
llegar a hablar a lo mejor no va a ser igual es mi hijo estd aqui yo no tengo porque llorar
por lo que tiene esa fue la primera la segunda vez fue cuando vine aca y era el dia de la
mama cuando lo vi aqui y era igual a los otros nifios y la otra vez fuimos a un cumpleafios
y que estuvo toda la tarde sentado en un banquito sentado mirando a todo el mundo.

Mi mama mi abuelita lloraban como si se hubiese acabado el mundo y les decia oye el
cabro chico no esta enfermo no hay que trasplantarlo no le falta un pulmon esta bien, mi
hijo no est4 enfermo asi que no lo van a tratar como enfermo asi que es un nifio igual que



otros que tiene que aprender y con el papa de los nifios ahi si tuvimos muchas peleas
por que el si lo veia como una enfermedad como pobrecito como pobre de mi en ese
tiempo si estuvo muy presente ibamos al terapia y lo Unico que hacia era llorar que
porque a él, hasta que un dia le dije mira si tu eres el papéa de él y lo que debes hacer es
educarlo, si no te sientes capaz de educarlo, mejor andate. Le dije que tu estés llorando
y compadeciéndote a mi no me sirve. El tema era que en ese tiempo teniamos horas
todos los dias yo lo que necesito es que tu trabajes para yo poder llevar al Gaspar a los
lados que necesita y acompanarlo, y para el hermano yo creo que para el Julidn ha sido
dificil, muy dificil le ha costado mucho entender lo que tiene su hermano, un dia él
neurdlogo le dijo que su hermano tenia una parte de su cerebro dormida y que por eso
no aprendia como él. Y le pregunta si va a despertar y le dice que si puede que despierte,
como que no lo haga a veces hace preguntas que yo no le he podido responder igual es
una condicién como super misteriosa. Julidn era un nifio antes de la llegada de Gaspar,
era un nifio que jugaba con un auto y después lo guardaba en un cajon autos con autos,
legos con legos para encontrarlo con mas facilidad. Gaspar es el desorden con patas y
Julian es el orden con patas, yo digo estos nifiitos tienen las personalidades cambiadas
Julidn tiene la personalidad de su papa y el Gaspar es como yo el siempre anda
cantando siempre esta alegre en cambio el Julidn es serio.

La verdad que mi familia ha sido muy respetuosa de la forma que yo he decidido
educarlo, porque para mi no hay diferencias o sea Gaspar hace algo malo se va castigado
igual que su hermano, no es hay pobrecito puede hacer lo que quiera, si no se come la
comida ahi quedara se la comera durante el dia. Yo no le doy mas comida que la que
hay, ellos tienen que acostar a las 21 no a las 21:30. Eso es el fin de semana, yo los dejo
elegir ropa, lo que quieren comer de postre y cosas asi, entonces con Gaspar debo ser
mMAs estricta con algunas cosas porque a él le cuesta mas entenderlo veamos el tema de
la tele la deben apagar cuando se acuestan, celular no tienen porque son muy chicos. Mi
familia a pesar de que yo vivo con mi mama nunca me ha desautorizado a pesar de que
yo Ssé que quiere hacerlo, mi abuelita me dice que soy muy dura pero no lo hace tampoco.
Yo estoy sola con ellos y debo tener reglas, su papa lo ve 3 veces por semana y me los
devuelve que ni te cuento. Que se acuestan tarde que duermen siesta. Me cuesta un
mundo volver a la rutina de los chiquillos, le digo que si no va a cooperar que no estorbe
lo Unico que le pido que respete sus horarios de comida y de suefio.

Usted me dijo que se enter6 a los afios como a los tres afios por el neurdlogo, y
gué expectativas tiene para Gaspar.

Nunca me lo he preguntado, no porque se me quebraron cuando lo supe, me imaginaba
gue iba a jugar a la pelota, es un tema que nunca me lo he replanteado, yo no me imagino
gue nunca va ser grande que no llegara a adulto que siempre seran chicos no es por su
condicion pero siempre he pensado que va a estar un corto tiempo conmigo, pero fue
desde que naci6 él estuvo en incubadora porque trago liquido lo supe desde que nacio,
le dije a mi mama que Gaspar iba a marcar mi vida de una manera muy corta y muy
potente, no me lo imagino de adulto cosa que no me pasa con Julian.

Sé que se va a integrar que esta aprendiendo a leer que es capaz de ver un capitulo y
contarme que paso en el capitulo se sabe los equipos de la seleccidon, que expectativa
tengo que de aqui a dos afios mas Gaspar este en una escuela integrado, digamos en la



formalidad del tema clases y todo eso. Tengo la expectativa que es algo que yo quiero
es que en alguin momento puede desenvolverse por si mismo y ya lo esta logrando es
capaz de vestirse casi entero por si mismo. Gaspar tengo la expectativa de que si sigue
por el camino que va lo va hacer bien. Tiene responsabilidades es el encargado de sacar
la ropa sucia, pobre que se caiga algo al suelo todo lo que esta en el suelo es ropa sucia,
es el encargado de poner la mesa.

Usted que informacion manejaba con relaciéon al autismo al momento de recibir el
diagnéstico.

Super Nula super poco un trastorno que se presenta mayormente en hombres y que
afecta mayormente la socializacién no mucho mas que eso.
Y averiguo mas.

En un principio lei mucho hasta que un momento dije que no tengo para que saber mas,
me llamaba la atencién de que cada nifio era distinto a otro entonces dije de que me sirve
saber tanto si lo que vivo con mi hijo es distinto.

Y es igual a los nifiitos del libro.

No, ese dia que yo Sali del hospital y llegue a la casa busque en internet vi mil cosas
leia y leia. Internet es una cuestibn muy buena pero muy mala porque veia unos casos
que me deprimian, ese mismo dia dije no tengo que leer mas porque saber mucho no me
va a servir porgue lo que yo tenga que descubrir de esto lo voy a descubrir con el Gaspar,
lo que yo ahora lo que necesito es conocerlo a él y no lo del nifio del libro ese nifio no
tiene nada que ver con mi hijo.

De donde cree usted que se origina el trastorno TEA

Mira he escuchado y leido muchas cosas mira he leido por ejemplo que las mujeres que
sufren de muchas infecciones urinarias son propensas a tener hijos con autismo. En algin
momento lo pensé porque yo tuve infecciones urinarias en todo el embarazo, lo de la
vacuna yo lo descarto porque en ese tiempo yo tenia que vacunar al Gaspar, y no se la
puse se la puse al tiempo después, cuando ya lo habian diagnosticado con el TEA, si
tiene que ver o no tiene porque el Gaspar trago liquido al momento de nacer eso no lo sé
no sé cual es el origen del tea, no sé porgue mi hijo es tea

Sabes que llegue a un momento en que pensar que encontrarle el origen a mi no me iba
a servir, preguntarme por qué no me sirve puedo estar toda la vida porque me toco un
hijo asi y porque Julian es mafioso no me lo pregunto no me lo pregunto por qué el de
donde no me lo pregunto a veces pienso que soy demasiada practica no me sirve no me
lo pregunta me encantaria saber cual es la raiz para cerrar el tema poder decirle a toda
la gente que me dijo yo tengo un hijo asi, no me lo pregunto no tengo idea ni los cientificos
saben porque son autista menos voy a saber yo. No sé de donde viene debe tener alguna
parte de su cerebro diferente porque la tiene diferente, no tengo idea por qué.



Cudles fueron las distintas perspectivas de los médicos a los que fue.

Mira yo a diferencia de mucha gente tengo una muy buena experiencia con el sistema
publico tanto los médicos como fonoaudidlogos terapeutas ocupacionales han sido muy
buenos profesionales, ninguno ha sido lapidario, me han dicho que es una condicion que
lo acompafiara toda la vida no se va a sanar él va a ser autista toda la vida, el estimulo y
la ensefianza es clave en como se va desenvolver, he también me han dicho siempre he
recibido mucho refuerzo positivo respecto a la condicion de Gaspar, la palabra
enfermedad yo nunca la he escuchado de los médicos que han tratado a Gaspar, siempre
me han dicho que con trabajo con dedicacion puede llegar a ser como un nifio normal
gue es una condicion que tiene que ver con la socializacion y no con el aprendizaje eso
es lo que me han dicho. Gaspar ha sido el desafio mas grande, educarlo es la
responsabilidad mas grande que me han dado es lo que yo mas he pensado como
hacerlo como lograrlo ahora hace poco logre que me mirada a los ojos es logro un
tremendo, pero también es lo que me impulsa el mismo al mostrarme sus logros al
mostrarme su carifio borra todo los sacrificios que te diga mama, es dificil pero es mucho
mas reconfortante, yo no lo privo de las cosas, si me debo ir al supermercado y estar hora
y media lo hago y eso me lo ensefio el neurélogo y la fonoaudiéloga porque €l es parte
de la sociedad y yo no lo puedo aislar por su condicion TEA, me han mostrado una cara
del autismo muy distinta a otras personas, si me he agarrado con algunos descriteriados
en la calle. Me han dicho cosas muy buenas del autismo he sido muy afortunada con las
personas que me han tocado nunca me han dicho no tenis nada que hacer enciérrate
con tu cabro chico y espera que se le pase la vida. No el autismo es una condicién que
lo acompafiara a lo largo de la vida pero no por eso no va a aprender.

Entonces usted no cree en ningln mito sobre el autismo.

Yo creo que los mitos nacen de la ignorancia, o sea yo he vivido el tema de la ignorancia
esa gente que te mira raro porque esta llorando, esta llorando no porque sea mafioso
esta llorando porque lo altera tu bulla, esta llorando porqué lo altera la situacion porque
no sabe coOmo reaccionar no sabe cémo expresar lo que le estd pasando. Por eso esta
llorando no esta llorando porque sea mafioso y eso genera un monton de mitos genera
gue la gente es autista

Si es verdad Gaspar tiene muy contacto visual pero mi otro hijo me mira cada vez que
quiere algo

Antes no existia nada de esto no existia el asperger no se a lo mejor los escondian no
tengo idea, pero siento que ahora hay mas siento que se habla mas a mi me pasa mucho
en la pega me ponen mucha atencion me hacen muchas preguntas para saber mas,
siento que con eso se van derribando mitos. Mi mama suefia con que el Gaspar sea el
de la pelicula mi nombre es Sam y yo le digo que no mama.

Los mitos son de la ignorancia de la gente al no conocer de repente a preguntar a saber
gue le pasa al otro es un mal de la sociedad insertos en una sociedad en que a nadie le
importa.

Yo creo que la que mas sufre de todo este cuento es mi mama, Gaspar dile a la abuelita
que te de un chocolate el no cacha que debe repetirlo a mi mama se le parte el corazon.



Ella me dice que seria del Gaspar si no estuvieses tu. Si bien yo era grande tenia cuanto
como 30 afios cuando paso todo esto yo vivia en una burbuja yo no trabajaba el papa de
los chiquillos ganaba plata yo tenia nana, es primera vez que trabajo primera vez que
trabajo tanto. Y tengo 32 afios podria haber hecho el tema del Gaspar mucho antes.

Como llego al colegio.

Como llegue a este colegio, mi mama cuida a una abuelita y esta abuelita tiene un nieto
y este nieto tiene 2 hijos que tiene un hijo que estuvo aqui y seguramente cuando paso
todo este tema mi mama se lo comento a la abuelita y de ahi a Rodrigo que es como de
la familia y que conocia un excelente colegio el anaquena de ahi llegue a este colegio,
este era el tercer colegio al que iba, el primero no me gusto parecia carcel todo enrejado
no me imaginaba al Gaspar corriendo.

No quiero que mi hijo creciera en una burbuja como creci yo. Tiene que darse cuenta que
hay muchos tipos de gente.

En que me fije de este colegio que tenia integracion fonoaudiéloga educacion
personalizada etc. Pensaba que buenas educadoras hay aqui y en otro lado como
también malas, me gusto porque era un colegio pequefio.
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1.- Bueno la primera pregunta es si en su familia tiene antecedentes del autismo.
¢Mi familia la familia mia? ¢, O en la familia de ambos?

En mi familia no, todos mis sobrinos los parientes de mi familia en ningin caso o a lo
mejor mas otros, yo creo por parte de mi mama igual tengo unas tias que igual les cost6
mucho aprender cuando eran chica por eso puede ser.

Por parte de mi esposo es media rara, repite todo te cuenta una cosa y te lo vuelve a
contar igual es media extrafa ella tiene como un trastorno yo creo parecido al asperger
es muy buena para hablar en vos alta y las cosas te las repite una y otra vez, tiene una
personalidad como los nifios asperger que habla fuerte ella es asi. Yo creo que por ahi
va la cosa que por mi familia no he mirado para atras del tiempo que me esta pasando
con el Valentin nunca me habia dado cuenta mis sobrinos son normales yo tengo uno de
11 afios que a los 3 afios aprendio hablar fue al jardin normal ningun problema.

2.- Que conducta le llamaron la atencidon de Valentin.

Que no hablaba eso fue lo primero, tenia por €j.: 1 afio dijeron a lo mejor el nifio, como
siempre lo cuidaba una tia mia ella es hermana de mi mama siempre cuidaba al Valentin
de guagtita. Yo siempre he trabajado el nifio lo cuidaba mi tia.

Desde el afio para arriba antes lo cuidaba mi suegra pero el nifio lo que me llamo mas la
atencién que el nifio no hablaba todo me lo apuntaba yo le decia pero hijo dime esto. Y
€l no me miraba a los ojos es lo que mas me llamo la atencion.

3.- Después de eso a quien acudié

Primero yo no sabia sobre el tema yo lo Unico que hice fue meterlo a la escuela de
lenguaje para que mi hijo se desarrolle a lo mejor le falta solamente estimulo pensé que
era falta de estimulo solamente como habia estado con mi tia es una persona mayor que
lo Gnico que hacia ella era dejarlos ver la television todo el dia.

Yo acudi a una escuela de lenguaje a los 3 afios cuando Valentin tenia 3 afios lo matriculé
en la escuela de lenguaje y en la escuela se dieron cuenta de que el nifio no tenia
motivacion por lo cual estar con los demas nifios, no queria hacer clases con los nifios.
Valentin lo Unico que hacia irse a la sala de profesores a jugar con los computadores lo
anico que él no queria era sacarse la mochila en todo el dia andaba siempre con su
mochila puesta todo el dia.

Ahi me dijeron que tenia que llevarlo a un psicélogo a un especialista porque su nifio no
es normal, yo lo hice me costé asimilarlo porque yo no sabia lo que era eso jamas me
imagine que mi hijo iba a tener un tipo de problema asi. Yo primero estuve yendo al
colegio después lo lleve al psiquiatra tuve como en un centro aca en San Miguel en el



cual habia, primero lo lleve a un Psiquiatra y en el Psiquiatra cuando entramos a la
primera consulta fui con mi hermano que me acomparo y mi esposo de hecho, el Valentin
cuando yo hice todo ese proceso yo tenia al hermano chiquitito el hermano esta sano y
con el hermano bebe mas el Valentin fue como doble golpe porque aparte me dio
depresion pos parto a mi porque yo no queria asimilar que mi hijo podia tener algun
trastorno o algun problema, mas encima voy a una consulta particular de una doctora que
era psiquiatra y me dice que el nifio no se dejé ver el nifio se puso a llorar tuvo una
reaccion adversa no queria nada, queria salir de ahi, yo solo lloraba, lloraba la doctora
me tranquilizd6 me dijo que me tranquilizara incluso me dio unas gotas para estar mas
tranquila.

La doctora me dijo su hijo tiene demencia mental, yo no queria morir se me cayé el mundo
encima solo era llorar y llorar. De ahi mi hermano mi familia me ayudaron me apoyaron
harto me pagaron un centro, ene se tiempo no tenia mucho recurso estaba con pos natal
Cristébal estaba bebe.

Después fui a un sitio que se llama CIVES queda en San Miguel habia Psiquiatra,
Psicblogo, Terapeuta Ocupacional, Fonoaudiologo. Habia todo ese tipo y eran 15 mil
pesos semanales yo lo llevaba toda la semana para que me lo vean me lo evallen y
nunca llegaron a un Diagnostico, de ahi pedi ayuda en un consultorio me llevaron al nifio
gue ve a los nifios una educadora que hay en el consultorio y ella me derivo al Sotero del
Rio y me lo vio una Neuréloga que el nifio tenia autismo pero ella me dijo que el nifio
nunca iba hacer un nifio normal que el nifio siempre iba hacer diferente a los demas, ella
lleva como 15 afios hay ene | CDT y lo Unico que me dijo que necesita tu hijo es
colegiatura especial y desde ya.

Entonces busque y busque y llegue aca busque primero colegio en puente alto incluso
me quedaba mas cerca de mi casa que de aca en la escuela Anakena el colegio de
puente alto se llama La Espiga, yo lleve a Valentin ahi en el colegio y Valentin no queria
ir el Valentin veia a los nifios con mas problemas de autistas de los que hay aca en la
escuela Anakena, y Valentin lloraba mucho cuando llegaba a la escuela.

Yo también tenia la sensacién que esa escuela no era para Valentin, bueno hasta que
llegue aqui la escuela Anakena. Y Valentin se ha superado mucho desde que esta aqui.

4.-Como reaccion6 su familia al momento que les comunico el diagnéstico del
Valentin.

Pucha mis papas yo siempre he tenido a mis papas a mi lado. Los papas de mi esposo
viven en la playa entonces no tienen mucho contacto con Valentin no estan al tanto lo
que pasa en mi familia lo que tienen que ver con el nifio. Mis papas me dicen que hay
tirar para arriba que hay que sacar al nifio adelante y vamos hacer todo lo posible por
ayudarlos.



En cambio la familia de mi esposo me tritio que habia sido culpa de mi tia que nunca lo
habia estimulado que quizas que le iso mi tia mientras lo cuidaba. Bla... bla...

¢,Como se lo tomo su marido?

Mi marido tranquilo yo creo que mi marido fue mas tranquilo que yo, mi marido le duele
gue el nifio no sea normal yo creo que a cualquiera le duele o sea los duele a los dos.

¢Usted qué penso en ese momento?

A mi se me cay6 el mundo encima y hace poco cuando lo lleve al Neur6logo para que
me de otra opinién. Porque por el trabajo no pude seguir con la doctora que atendia al
Valentin. Yo busque por otro lado. Busqué un Neurdlogo que es particular y a la ves es
Pediatra en San Bernardo y me cambie de neurdlogo porque me dio una muy mala
expectativa cuando yo lo lleve para que me den un papel para la matricula del proximo
afo.

Ese Neurdlogo me dijo que el Valentin iba hacer siempre igual que lo Unico que me
aconsejaba, porgue yo le hable de colegio yo le dije digame usted que expectativas me
da usted para mi hijo mas adelante, me dijo no tu hijo siempre va ir a un colegio especial
no puede ir a otro colegio fue muy duro conmigo, me dio mucha pena llegue llorando a
mi casa muy mala experiencia con los médicos ha sido terrible porque yo sé que mi hijo
da para mas lo siento como mama, yo sé que mi hijo ha avanzado harto con las tia
Marcela a avanzado mucho mi hijo ella lo dice ella lo conoce ya que la tia tiene vocacion
en su trabajo y ella dice que el nifio puede.

5.- ¢Cuéntos afnos tenia Valentin cuando se entero del diagnéstico?

A los 3 afios y medio mas o menos porque alcanzo a estar todo el afio completo en la
escuela de lenguaje en el cual me dijeron no podian mas hay Valentin porque ellos no
tenian los recursos para poder darle al Valentin.

6.-Qué expectativas tiene para Valentin.

Mi hijo me gustaria que fuera un profesional mas adelante que estudie en la universidad
gue salga adelante.

Sabe como lo veo yo a mi hijo mas adelante siendo un uniformado de la fuerza aérea asi
lo veo yo porque va hacer tremendo paildén yo lo miro a mi hijo me gustaria eso. (La mama
se emociono)



Mi hijo es todo para mi y de verdad él ha sido todo, todo, ha sido dificil para mi pero yo
lo amo a mi hijo o sea igual yo le doy gracias a dios por tenerlo.

El proximo afio va ser el mas complicado porque él va estar todo el dia yo sé que €l ya
se adapta acé. Lo que me preocupa es que él va almorzar aca él es medio mafioso para
comer. Valentin es un nifio super tierno €l siempre es asi. El Valentin se apoya mas en
mi que en su propio papa porque el papa es mas estricto mi esposo es mas duro el, yo
no soy asi soy mas flexible con mis hijos. La verdad es que le hacen algo a mi hijo me
muero.

Valentin el necesita mas proteccion me necesita mas que el hermano chiquitito él me dice
mama que le digo yo ven, ven me dice mi hijo mas pequefio y me toma de la mano.
Valentin no hacia eso cuando era mas pequenio.

Yo sé que si pongo al Valentin en un colegio el nifio se va a desarrollar bien.

7.- ¢Usted qué informacién manejaba con respecto a este trastorno al momento de
recibir el diagnostico usted sabia algo del autismo?

No sabia nada lo Unico que sabia que los nifios autista eran nifios que se pegaban nifios
que saltaban todo el dia, porque yo antes de supiera que mi hijo no era asi yo tenia
comparieras que sus sobrinas eran autista todos los afios pedian la colecta que es para
los nifios autista y donde se atienden es en el ASPAUT. Yo siempre me preguntaba a mi
compariera de que se trataba esta enfermedad me decia que hay tipos de autismo las
sobrinas de alla eran dos mellizas y ellas usaban pafiales tenian 11 afios se pegaban se
descompensaban mucho ellas no tenian colegioé estaban en sus casas yo creo que eso
es el autismo extremo.

El Valentin es un nifio normal hasta que hable, o sea habla y no se le entiende lo que
dice de repente trata de decirme las cosas pero le cuesta. A mi el Neurdlogo me explico
que ellos tenian como un chip aqui en el cerebro que no graban todas las cosas.

8.- Después del diagnoéstico averiguo mas sobre este trastorno

No nada yo igual me metia a internet yo leia las cosas por EJ: testimonio con nifios con
autismo hay cosas que tienen Valentin y otros que no por EJ: Valentin no usa pafiales
Valentin no se hace en la cama, Valentin no usa medicamento esta obeso eso si, esta
gordito mi hijo no le puedo quitar la comida super bueno para comer.

9.- ¢, De dbonde cree usted que se origina este trastorno TEA?.

Yo creo que puede ser genético el Doctor también me dijo que podia ser genético que
traia los antepasados de uno, o puede ser también por la vacuna también me dijeron que
eran las vacunas su hermano y Valentin nacieron en el mismo afio incluso Valentin Nacié



en Octubre y su hermano también en Octubre en el mismo mes pero €l nacié en el 2008
y varios nifios de la edad de Valentin a lo mejor se pusieron la misma vacuna.

Yo también le echo la culpa a las vacunas pueden tener mucho mercurio no se en realidad

Si me toco mi hijo asi tendré que luchar por el hasta que sea grande hasta que yo pueda
estar con él.

10.- ¢ Usted cree en los mitos que se le dan al autismo?
No ¢ Como cuales por ejemplo?:

Por ejemplo: usted cree que la vacuna del mercurio puede provocar al Valentin el
TEA.

0 sea pienso que puede ser una posibilidad no puedo estar tan segura tantas cosas que
dicen, por ejemplo yo sé que los nifios que tienen sindrome Down es porque necesitan
tener no se es como algo de los genes un cromosoma mas entonces es igual como ya
de genético pero lo que es el autismo no se en realidad en que ira a mi me gustaria saber
realmente porque tienen esa enfermedad a lo mejor no es tanto una enfermedad buena
condicién de personalidad pero me gustaria averiguar mas realmente porgue tienen ese
tipo de trastorno. Yo de repente digo a lo mejor el Valentin ni siquiera tiene autismo de
repente lo pienso entre mi y me digo a lo mejor el Valentin tiene problema solamente de
lenguaje, siempre lo he pensado porque el Valentin no tiene tantas caracteristicas autista.
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1.- bueno la primera pregunta es si en su familia tiene antecedente de autismo.
No el Patrick es el primero.

2.-Qué cosa de su hijo le [lamaron la atencion.

Que no hablaba, no pescaba a la gente, él estaba conmigo.

3.-Despues de eso a quien acudié

Lo primero que hice fue matricularlo a una escuela de lenguaje, pensando que era por
eso0 que no podia hablar y el jardin de lenguaje lo entrevisto un fonoaudiélogo, la cual me
dijo que el Patrick tenia rasgos de autismo que tenia que llevarlo al centro de salud, para
que ahi lo atendieran un Neurdlogo. La cual no lo lleve al centro de salud por qué un
neurélogo se demora con un afio la espera para que lo atiendan.

Lo lleve particular a todos Fonoaudibloga, Psicologa, psiquiatra, Neurdloga a toda parte,
los cuales me dijeron que el tenia rasgos pero no podia decirme si es autismo leve o
asperger o alguna aspecto de eso, hasta que el valla creciendo ahora lo lleve para su
matricula esta vez y me dijo que él tiene rasgos de autismo que no tampoco me puede
decir que autismo por que el como sabe muchas cosas, el Unico defecto de él es que no
habla el solamente no habla, hace caso pero de hacer caso, el neurélogo me dijo hace
caso si no hiciera caso el hace caso cuando le conviene pero cuando es cosa para él
hace caso y cuando hace alguna travesura también sabe, si es que bota el agua al piso
€l se pone a limpiar con su polera con lo que encuentra porque no quiere que yo me dé
cuenta y si no puede si hace una travesura que él no pueda solucionar me lleva. Lo que
el tira no lo recoge, recoge lo que le conviene.

4.- Como reaccion6 su familia al momento que les comunico el Diagnostico de
Patrick.

Todos caimos en depresion toda, somos los dos nifios yo y mi pareja porque lo primero
gue hicimos fue investigar en internet y lo que sale es cruel es duro ver a los nifios con
autista, lo que vimos nosotros fue al autista que estaban sentados que no se comunican
con nadie que estan gritdndose, se sientan.

Entonces pensamos que el Patrick iba para ya y el Neurélogo nos dijo que esperaramos
gue él vaya creciendo porque esto fue a los dos afios que nos diagnosticaron el TEA.
Ahora conforme el neurélogo nos dijo bien el Patrick con sobre pasa los afios se pierde
0 mas bien evoluciona para mejor es una de las dos que va ir por dos camino y él ahora
esta yendo por buen camino.

5.- Qué expectativas tiene para Patrick cuando sea grande

Lo Unico que yo quiero que mi hijo hable aprenda hablar nada mas, porque hace todo
como le digo es como un nifio normal, si él va al bafio solo si él quiere comer pide la



comida que él quiere comer. Entonces antes el tenia cosas preferidas que era las pastas
solamente las pastas que era los fideos, cosas de color el (estofado eso no queria) ahora
esta comiendo de todo ya le puedo dar todas las comidas pero eso si tiene que probarlo
antes de recibir. Lo Unico que yo quiero que mi hijo hable aunque él no esté en una
escuela normal, pero quiero que hable por ahora quiero que él hable porque el ya ahora
va cumplir 6 afios en febrero y el no habla hasta ahora. Es lo Gnico que queremos todos
en la casa que €l hable aunque él no vaya a una escuela normal, pero con que él hable
estamos nosotros més que felices.

6.- Usted que informacién manejaba con relacion al autismo al momento de recibir
el diagnéstico.

No como le digo cuando nos dijeron eso lo primero que hicimos fue averiguar en internet
por gue no sabiamos que era el autismo. Entonces como empezamos a investigar vimos
diferentes cosas que es asperger tiene un montdn de trastornos el autismo que tampoco
es una enfermedad que mi hijo no tiene retraso para nada al contrario él es mas
inteligente que otro nifilo de su edad y nos dimos cuenta que era muy inteligente al afo.
Habia nifiitos que jugaban con el pero por ejemplo los nifiitos no podian armar rompe
cabeza como lo hacia el, no podia poner lo juguetes que van en cada cubo hay unos
cubos gue son unos numeros y de vocales y él sabia que nimeros iba en cada cuadro el
namero que correspondia desde chico nosotros pensabamos que era normal muy
inteligente y no haciamos caso que no hablaba porque pensabamos que como mi hijo
mayor hablo al aflo y medio y la otra nifia hablo casi a los dos afios entonces al Patrick
le falta tiempo por hablar, no teniamos idea, no sabia totalmente del autismo hasta el dia
que lo lleve a los especialistas.

7.- De donde cree usted que se origina el trastorno TEA.

La verdad que yo no sé por qué ningun familiar mio mi abuelo no que yo sepa no han
tenido autismo.

¢Pero de donde usted se puede imaginar que nace le autismo?

Que yo me imagine donde nace el autismo yo lo que pienso que mi hijo tuvo el autismo
porque es por el mercurio que le afecto a él porque el papa del o sea no tiene retraso ni
nada si no que también es como muy alterado quiere todo perfecto yo también tengo una
parte de esto también soy aislada no me gusta tener demasiadas amistades tengo sin
mentirte una amiga, N0 me gusta compartir en mi casa tampoco soy enemiga de las
fiestas me dicen salgamos no salgo. Mi marido es el contrario él es perfeccionista pero
es amigable entonces el Patrick yo creo que el autismo viene de le por los genes de los
dos que se juntd el mio con el del y ademas del mercurio. Por qué también a mi de chica
me gustaba vivir ahi no he sido de tener amistades desde chica, desde chica me ha
gustado solamente estar en mi, problema que tenia no me gustaba compatrtirlo con otros,



me gustaba jugar sola saltaba en un cuadro yo queria saltar perfecto en el cuadro.
Caminar por los conitos de arriba perfecto todo tenia que ser perfecto en mi juego.

Entonces yo digo capaz haiga tenido algo de autismo algo de eso por ejemplo el asperger
el Neurdlogo no se fijo si podemos tener una raiz todo ser humano tenemos algo de
espectro autista una parte pequefa entonces al juntar los genes mios con el de mi esposo
yo pienso que el Patrick mas el mercurio que él ha recibido en las vacunas le afectado,
porque el Patrick el creci6 como una guagua normal, yo le digo porque no ha sido mi
primera guagua fue el tercero lo Unico que me llamo la atencién es que se demor6 en
sentarse a los 6 meses no se sentaba bien.

Se habia sentado bien a los 7 meses y medio, lo otro que no le gustaba jugar con juguetes
no, en cambio él tiene 6 afilos muere por sus juguetes que tiene ahora Patrick, eso me
llamo la atencién porque mis otros hijos no fueron asi. Pero la manera de reconocernos
yo le decia a Patrick ¢ddnde estéa el papa? El respondia ..TA.. ¢Quién llego? Respondia
TA no me decia papa pero si reconocia el papa lo cual el afio y medio empezo6 totalmente
Patrick a distorsionarse.

8.- Que le dijeron los especialistas de lo que lograra Patrick

Me dijeron que al Patrick hay que ensefarle las cosas él tenia que trabajar a ensefarle
hablar a jugar, hay que ensefiarle las cosas él no va aprender solo eso nos dijeron que
posiblemente como le dije anteriormente el bien se aisla mas o bien el despierta mas eso
es lo que me dijeron, con eso hay que trabajar que él no va a prender por si solo hay que
ensefarle hacer las cosas los modales ensefiarle yo soy el papa la mama el hermano
porque eso me dijeron cuando me dieron esto él tenia dos afitos. En cambio ahora él ya
tiene cinco y sabe todo quienes son sus hermanos, papas sabe reconoce todo.

9.- usted conoce algun mito del autismo. (Que el autismo se produce por el
mercurio o le va quitar el autismo dandole una dieta especial que tipo de cosas ha
escuchado)

Si él esta con una dieta especial dos afios la dieta sin gluten si dos afos, con el Patrick
hemos recorrido por todos lados sin mentirle todos los dias saliamos a tener a tener
alguna terapia ha tenido hasta esa terapia de lavado mercurio metia sus piececitos en un
tachito con agua con una maquina le hacian que el mercurio el lavado de mercurio, la
verdad ignoro esas cosas como le digo no tenia idea , lo llamaron hacer una terapia que
le ponia haci como que le sacaban el mercurio supuestamente, no sé como se llama no
recuerdo el nombre que no me acuerdo.

En providencia hay una sefiora que hace esas cosas esas terapias que ella habia curado
gue habia hecho hablar a nifios con autismo y eso son como REIKI, FLORES DE BACH
esas son otras cosas mas y ella tenia una cosa como que le tiraban el cuerpecito haci



acostado lo ponian con parchecitos y le hacia como sacar el mercurio, yo se me el nombre
pero en este momento se me olvido.

El Patrick ha tenido REIKI FLORES DE BACH de todo. Después dejamos de hacer todo
eso porque el Neurélogo no dijo que hay que esperar la verdad es que como que ya lo
asimilamos dejamos al Patrick tranquilo, porque hasta le hemos estado inyectando
vitaminas la B-12 por querer que le faltaba la vitamina B-12 Y todo esto estuvimos con la
vitamina B-12 también de jarabe hasta con un afio de jarabe vitamina B-12. Buscamos
de todo en internet que salieran para los nifios con autismo. Que le faltaba la vitamina B-
12 para el cerebro y todas esas cosas.

El neurélogo no nos receto nada por que vio al Patrick que es un nifio tranquilo que no
necesita ni un medicamento para que esté tranquilo. Patrick esta tranquilo siempre en la
casa es como un nifio normal.

10.- Sus familiares de Peru ¢,qué le dijeron cuando usted le comunicé que Patrick
tiene autismo?

Si conocen al Patrick, el Unico familiar que tengo es mi mama y mi hermana, mi mama
desconoce totalmente del autismo no ha estudiado sobre esto.

¢, Qué dijo su mama sobre el autismo de Patrick?
Me dijo que podria ser que un retraso mental, ella no sabe que el autismo.
Pregunta Ana ¢su hermana sabe del autismo?

Mi hermana sabe que ella también ha investigado cuando yo le conté que Patrick tenia
autismo ante que lo conozca. Ella empez6 a investigar también sobre el autismo. Incluso
en Peru hay una escuela de la (ASPAUT) pero hay en lima yo no vivo en lima vivo a una
hora de lima.

¢Los familiares de su esposo que dijeron del diagnéstico TEA de Patrick?

Los familiares de mi esposo que la mama del tenia una sobrina que también le dijeron
que si era autista pero ella llego hablar incluso fue la primera en la universidad y todo eso
es una nifia que ya debe tener 20 afos a ella le diagnosticaron autismo. Eso dice la mama
de mi esposo, pero la verdad que yo no podria testificar que es cierto, porque no se puede
comparar ambos casos por que podria ser asperger ella en cambio Patrick no tiene
asperger si no ya hablaria.

¢, Qué le dijo la maméa de su esposo cuando usted le comento que Patrick tenia
autismo?

Que solamente nos dijo que pena sigan adelante investiguen, y también nos dijo que no
hay que darle la dieta de gluten sabia ella por la misma nifia que habia tenido asperger,



la mamé& de mi esposo sabia mas del autismo que mi familia, por lo que ella tenia una
sobrina dice ella que no le demos tantos dulce, las cosas embazadas, somos enemigos
de las cosas envasadas lo Unico que le damos envasado es que le doy la leche porque
él no toma leche en biberén no toma en tasa nunca tomo pecho.
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Bueno, la primera pregunta ¢existen antecedentes de autismo en sus familias?
C: iNo!
G: iNo! Nunca.

C: En ninguno de los dos casos, hasta hicimos unos estudios, y no encontramos a nadie

ni siquiera cercanos, muchas generaciones pa’ tras y no nadie.
¢,Qué conductas de Alfonso le llamaron la atencién?

C: Pucha, es que lo del Alfonso fue medio dramético con nosotros porque el Alfonso, nos
hablaba, nos miraba, entendia todo y de un dia para otro Alfonso paso a ser otro nifio, un

nifio mudo, que no le importaba nada.

G: Que no se interesaba en nada.

C: Nada le llamaba la atencion.

G: Y que no le tenia miedo al peligro, al riesgo.

C: Super arriesgado, no estaba ni ahi ni con comer, no le importaba, no eran cosas

importantes ni necesarias para él.

G: No le importaba estar ni con el papa, si él se podia ir con cualquier persona.

¢A qué edad mas o menos fue esto?
G: Como a los dos

C: Como a los dos afios y medio, el Alfonso de un dia pa’ otro dejé de hablar y después
de hacer que para nosotros eran normales de nifio, pero a nosotros el Alfonso a los dos
afios y medio tampoco no era uno de esos que hablara asi como que armara frases
completas ni nada de eso, pero eran por lo menos eran palabras que a los nifios de dos
afios y medio decian, nosotros ya teniamos hijos anteriores y entonces sabiamos mas o
menos a qué edad los nifios sabian hablar, caminar, el Alfonso sus primeras etapas
fueron totalmente normales, caminaba, nosotros por ejemplo hemos ido a varias
entrevistas de temas del autismo y las mamas contaban que los nifios no las miraban ni

siquiera pa’ amamantar , a mi el Alfonso me mird siempre, nosotros tenemos videos, fotos



donde el Alfonso hacia cosas, a nosotros nos llamaba por mama y papa, a mi mama era
su lela, y cuando queria comida y habian cosas que €l pedia y de un dia para otro el, ese

Alfonso desaparecio.
G: Incluso me acuerdo que cuando guagua yo le ensefié a mover las cejas y el las movia

C: Si el las movia, incluso esta misma foto se la saque en un estudio (me muestra la foto)

y el dejo que le hicieran de todo, tonce no...
G: Después no nos miraba, después no me miraba, si él se podia ir con cualquiera...

C: Tu le tomabai la mano en el super y él se ibay a €l no le importaba de que su mama

y su papa estuvieran por alla.
Y después de eso... ;a quién acudid?

C: Nosotros cuando nos dimos como mas cuenta fue cuando en ese afio nos fuimos de

vacaciones y claro, nosotros notamos que Alfonso dejo de hablar...
G: Y se puso muy porfiado

C: Dejo de hacer cosas que hacia antes y ese afio el Alfonso empezé hacer cosas muy
arriesgas, se subia al techo de la camioneta y se tiraba como balancin, una vez lo tuvieron
gue bajar del techo de una casa que estdbamos arrendando en la playa, del techo lo
bajaron, porque él vio que si se subia en el techo de la camioneta hacia como una
escalera y llegara al techo como de un garaje y nosotros de ahi, esas cosas, esas cosas
no las hacia, no era asi de arriesgado, de que un nifios que nosotros considerabamos
normal y ese mismo afio un dia se tir6 por la ventana del segundo piso, y de ahi nos
terminamos de dar cuenta de que algo estaba pasando porque en realidad, ya hacer esas

cosas sin medir el riesgo es porque en realidad las cosas no le importaban.
G: Y cuando llegamos lo llevamos al fonoaudiélogo.

C: Y el Alfonso siempre, claro como €l es mas chico y siempre he sido independiente,
pero él siempre ha pasaba pendiente de ti, el venia y se acercaba, no se desaparecia,
alla en la playa en la casa donde arrendabamos en el segundo piso tenia como una sala
de estar, el Alfonso ahi estaba todo el dia, habia que subir a darle la comida, y él bajaba

al bafio, nada mas que al bafio y yo te diré que por mucho tiempo el no control6 esfinter.



G: No, no, después estuvo casi un afio

C: Claro, casi un afio con pafales, tuvo meses con pafales, que con las mismas terapias
y todo eso nosotros logramos sacarles los panales, y ya po’ ese dia ya se tir6 la ventana

y todo y ahi empezamos a darnos cuenta con Gustavo de lo que estaba pasando.
G: Y que no podia ser tan porfiado, nosotros lo mandabamos y no...

C: Volvimos de vacaciones y lo llevamos a un pediatra, y el pediatra nos pidié que lo
llevaramos a una fonoaudiologa, la fonoaudi6loga nos derivo a una escuela de lenguaje,
porque ella dijo de que era un tema netamente de lenguaje mas que nada, porque claro
independientemente de que a ella no la pesco mucho, porque Alfonso en realidad no le
importaba nada de lo que pasaba, después le tomo atencién porque ella empez6 a pasar
juguetes, entonces ahi es como comprarse a un nifio con un juguete, entonces ya pon ya
fonoaudibéloga nos derivé a la escuela de lenguaje, al Alfonso lo llevamos a la escuela de
lenguaje y no llevaba ni un mes en la escuela de lenguaje cuando nos mando a llamar la
fonoaudidloga de la escuela de lenguaje y nos pidié una interconsulta con un neurdlogo,
y ahi lo llevamos a la clinica Santa Maria y ahi lo vio un neurdélogo, después del tiempo
yo me enteré que ese era uno de los mejores neurdlogos de la clinica, de repente en la
vida las cosas pasan por algo, el tema es que el Alfonso cuando entramos al control el

doctor lo vio y todo y empez6 a ver que el Alfonso hacia cosas como...
G: Enfila, ordenado...

C: Claro muy estructurado, a él lo vio que le midié la cabeza con una guincha y el doctor
le presto esa guincha después, y el empezé a estirar la guincha justo en el suelo y donde
la linea de esa separacion de las baldosas, y en ese minuto el doctor nos empieza hacer
preguntas sobre Alfonso, de cémo jugaba, el Alfonso jugaba con los autos asi ordenado

y hosotros le respondimos que si, pero nosotros le miramos otra...
G: Nunca lo asociamos a nada...

C: Claro y menos con el autismo porque nosotros no es un tema en nuestra familia se
haya dado, no... claro si tu me hablay de diabetes, hipertension, nosotros somos expertos
en eso cachay, pero hablar de autismo, bueno hasta ese minuto el doctor aun no nos

decia nada sino que nos pregunto, yo le decia que al Alfonso le gustaban muchos los



dinosaurios, y que los jugaba con, tenia animales y todos los animales los ponia en fila
y todos mirando hacia mismo lao’, tu ibay y le dabay vuelta y el Alfonso se atacaba, al
Alfonso te hacia los escandalos porque tu le tocabay sus juguetes, al principio las terapias
fueron, o sea , al principio de que nosotros nos dimos cuenta de que Alfonso era super
ordenado, después en las terapia empez6 a quedar la escoba porque el Alfonso ese

desorden nunca lo tenia...
G: No!

C: Entonce ya po’ y ahi el doctor nos empezd y nos hablé del autismo, fue primera
persona de que nos hablé del autismo, yaa... nosotros... autismo ya... debe ser una gripe

po(se miran)
G: Si... no sabiamos que era el autismo

C: Exacto, tu asocias el autismo con personas calladas, o sea tu deci “oooh el weon
autista” cachay porque es pa entro, es callao, pero mas alla de eso tu no, no sabi del
autismo y en ese minuto yo me acuerdo de que salimos de la clinica, ibamos en el auto
y Yo me puse a buscar, tipico, tu te meti a internet, y ahi encuentra todos las... y ahi el
mundo se nos vino al suelo, o sea... fue critico, entender que el nifio esta enfermo, que
ya no era un tema de que tu le vay a poner una inyeccion y esto se le va a quitar... no,
entonces igual era, pa nosotros era complicado, tener dos hijas que son totalmente
normales a tener un hijo autista que tu deci, en el minuto tu no asimilai de que tampoco
es tan terrible, con el tiempo tu te vay dando cuenta que en realidad , si pero mi hijo de
autismo no se va a morir, hay enfermedades que son totalmente graves, que los nifios se

mueren
G: Bueno nos hemos dado cuenta que hay cosas peores...

C: O sea en la misma escuela tu ves nifios que... o sea... yo de repente digo puta si nos

toco esto es por algo, pero tu mirai pal lao...

G: Pero yo también le digo a la cristina puta porque a nosotros!, porque cuando hay
weones que viven botaos en la calle, curao, volao y puta tienen hijos sanos y nosotros

que ni nos tomamos un trago y tenemos este problema, entonces es inexplicable...

C: Con el mismo tiempo te vay dando cuenta que no tiene nah que ver con nosotros...



G: Claro...
C: Cachay o sea lo mismo que han visto autores... que el nifio no nacio asi...

G: Nosotros fuimos a una reunion, me acuerdo de unos padres autista cuando buscamos
colegio de padres autistas, de una autora y resulta que varios de los padres tuvieron los
mismos problemas con los nifios, después de una inyeccion que le ponen, a los dos

anos...
C: No fue la inyeccion de la... que es pal resfriado...
G: Una que tiene una gran cantidad de mercurio...

C: Mira fue el primer afio en su vida que yo le habia puesto la vacuna contra la influenza,
y después averiguando ese afio la vacuna de la influenza tuvo un exceso de mercurio,
entonces la misma neurdloga de Alfonso decia como que le decia como que estaban
haciendo investigaciones y cosas, para ver como tratar de asociarlo con algo, porque en
realidad no, no, distinto hubiera sido de que el Alfonso hubiera nacido autista, que yo
hubiera sabido de que las cosas que contaban en esas charlas y en esas cuestiones que
nosotros hemos asistido, donde la gente habla de que “no tu hijo no te miro ni cuando lo
pariste”, “le dabai pecho y no te miraba”, yo no vivi eso, mi hijo era totalmente a ellos,
nosotros grababamos al Alfonso, hacia sus show y sus cuestiones, cachay, lo llevabamos

a la playa y andaba bien, ese afio Alfonso no piso la arena...
G: Claro... no...

C: Cachay, nosotros pa’ meterlo a la arena tuvimos que comprarle de esas zapatillas pa’
pisar la arena porque €l no pisaba la arena, le encanta el agua, pero la arena salia asi
(gesto de que pisaba en puntillas), se sentaba arriba de la toalla y ojala que no pasara
nadie que le tirara un grano de arena, a la psicéloga le cost6 mucho hacer que el jugara

con arena, le costé mucho, mucho, mucho.

¢,Como reaccion6 su familia al momento de comunicarles el diagnéstico de

Alfonso?

C: Pucha igual fue triste pa’ todos po, y pa nosotros, pa’ todos fue un duelo, pa las

ninitas...



Eso, ¢como se lo tomaron las hermanas de Alfonso?

C: Mira al principio se lo tomaron como mal porque, claro igual que uno, asi como que
pucha, mi hija tiene un compafiero, un nifio en el colegio que es autista, y como que le
hacen bullying, tonce como que igual pa’ ellos, que los cabros chicos son crueles, entonce
mi hija defiende a ese nifiito, por lo mismo porque ella dice de que es terrible tener un
hermano asi, o sea al principio era terrible pa’ todos, si pa’ nosotros fue un duelo,
entender de que el nifio de eso no se va a morir, igual es un tema o sea es un tema pa’
nosotros porque no es facil, porque pucha uno empieza a decir “pucha a ver qué tan dificil

puede ser”...

G: Porque resulta que hay mucha gente lo entiende, porque hay muchas cosas que no
se puede hacer con él, que haria con u nifio normal, por ser jugar con él, uno juega muy

poco con él...

C: Pucha o sea a nosotros nos cuesta mucho por ejemplo cuando a €l le da por poner las
pistas aqui, hosotros nos sentamos en el suelo con él a jugar, a armar las pistas, pero él
se aburre luego, el deja un rato que tu empeci a jugar y cuando el ve que tu tay muy
conectao con el juego se va, cachay, te deja solo y tu lo vei y el empieza hacer otras
cosas alla, otras pistas, o se pone a jugar con los legos, cachay como que al final ta lo

terminai molestado, porque él es feliz jugando solo...

G: Lo otro no le puedes hacer bromas, pero si juega con otros nifios, el si ha cambiado

harto, ha cambiado mucho...

C: O sea pal Alfonso que fue en ese minuto al Alfonso que es ahora o sea es totalmente
distinto, como que ahora se interesa de las cosas, de partia que a nosotros nos hable ya
es, es algo fuuu... de que cuando el Alfonso me dijo “mama” de nuevo, chucha nacié de
nuevo (se pone a llorar), cachay, porque en realidad yo pensé que no lo iba a recuperar
nunca, nunca, porque cuando nos dimos cuenta fue lo peor, fue el peor minuto, cuando
tu no pensay de que estas terapias iban a ser tan milagrosas, pa’ mi las terapias son un
milagro, que ellas, no sé, logran lo que tu crei que nunca va a lograr, por eso yo digo, de
repente puta a veces la vida por algo nos da hijos asi, cachay, una vez me dijeron que
los hijos especiales son para mamas especiales, cachay, tonce, yo puta le doy la gracias

a Dios todos los dias de por contar con todos los medio pa poder salud a mi hijo, porque



no es barato, no es facil, nosotros vemos todo lo que gastamos y vemos también nifios
gue quedan en el autismo toda la vida, yo tengo un vecino que tiene como mi edad, es
como un verdadero mongolito, de verdad, él no habla, ah! ah!, ah! (sonidos con la boca)
cuando quiere algo, él se maneja como por sefia, cachay, pero tlu te day cuenta de que a

ese nifio nadie invirtié en él,
G: Claro, nadie se preocupd, nadie le ayudo...

C: Es que aparte de no preocuparse, si la gente no teni los medios estay freido, si en
este pais no hay salud gratis, o sea si tu vay a un consultorio no creo que tenga terapia

ocupacional...

G: Yo creo que ustedes mismos en el colegio se deben dar cuenta, que hay padres que
no se preocupan, si 0 no, lo mandan al colegio y no van ni siquiera a las reuniones po,
gue a lo mejor a la kermesse no pueden ir, o cuando le piden plata como pa comprarse
algo, pero a las reuniones si po, pero ahi no van, que pasa nosotros, a lo mejor lo cabros
chicos van porque el furgén los pasa a buscar gratis, y los pasan a buscar, estan un rato

y se los llevan nada mas, no se preocupan...
C: No si eso es verdad, bueno es la realidad de cada uno no mas...

G: Ahora en verdad uno invierte tiempo, yo pierdo tiempo los martes en la mafiana, pierdo
los jueves porque tengo que ir con él (Alfonso) po, y de hecho yo tengo que ir a trabajar,
0 a veces tengo que estar postergando partias de trabajo porque tengo que ir con Alfonso,

pa nosotros la prioridad.

C: No si esa él es nuestra prioridad y siempre hemos hablado con Gustavo, o sea de
donde vamos a sacar, tenemos que saber tenerlo en terapia, o sea tu, uno ve los
resultado de las terapia que realmente valen la pena todo esto, 0 sea la misma psicéloga
nos dice de repente llegan papas los nifios tienen 15 afios, ya no teni vuelta con ese nifio
a esa edad, o sea si al nifio lo empezai a manejar de chiquitito, o sea si te diste cuenta
no es normal que un nifio a cierta edad no hable, no es normal que un nifio te mire, no es
normal que un nifilo no haga cosas de nifo, ellos son muy agrandaos, ellos hacen cosas
gue un nifio a su edad no las hace, cachay, pero tu como mama te day cuenta de esas
cosas, de cosas que no son realmente normales, ahora los medios estan como pa que

uno se dé cuenta de las cosas no son normales...



G: Bueno, nosotros en el centro nos damos cuenta de que los papas no es muy
importante llevar a su hijo, de repente van semana por medio, de repente no van, claro,
tienen otras cosas y no, en cambio nosotros del tiempo que tamos hemos faltado una

pura vez...
C: ¢Nosotros cuanto llevamos alla? (al centro)
G: Casi 2 afios...

C: Casi 2 afos de terapia, con el Alfonso y faltamos la semana pasada porque el Alfonso

estaba con faringitis...
G: Y ya no podia hablar...

C: Y ya no podia hablar y en realidad era un estropajo de Alfonso y en realidad no iba

hacer nada productivo po...

G: No...

Eso... {Cuando se enteré del diagnodstico?
C: Nosotros nos enteramos como en marzo
G: En marzo si...

C: En marzo....

G: Del 2014...

C: En marzo del 2014...

El ano pasado...

G: Claro el afio pasado, fuimos todo el afio pasado y lo bueno es que encontramos este

centro con todo junto...

C: En marzo nos dieron el diagndstico y en abril partio al tiro con las terapias, nosotros

hicimos todo como super rapido...

G: Lo bueno es que encontramos este centro donde tiene todo junto, porque esa era la

idea, que tuviera el fonoaudiodlogo, la psicéloga, los terapeutas, todos juntos...

C: Claro el Alfonso va al centro de rehabilitacién infantil del ejército, y ahi...



G: Es un centro que esta todo junto...

C: Todo junto, tienen todos, se comunican, se reunen toda la semana ahi ven los avance

de los nifos...
G: Lo mas terrible fue el fonoaudidlogo, cierto, porque gritaba po'....

C: Pa’ nosotros eso fue terrible, yo sabi que al final ya nos ibamos de ahi, yo terminaba

llorando...
G: Donde lo escuchabamos, porque gritaba...
C: Porque ya era asi que me imaginaba que a mi hijo lo estaban torturando,

G: Gritaba, y nosotros teniamos los pelos asi todos crespo no cierto... (Sefalando el

brazo)

C: Uuuuhh, si las primeras terapias son todas eran asi, todas, toda, y después yatu ... él
no queria entrar era un show pa que entrara... y ahora nadie lo saca de alla dentro, ahora
le encanta el ahora adora a su tia Tamara, por te digo yo creo que los cambios que ha
tenido Alfonso pa nosotros super buenos, o sea por lo menos eso nos tiene mas
tranquilos, de pensar que a lo mejor Alfonso en un par afios mas va estar en una escuela
con nifios normales, donde él pueda sociabilizar con la gente, o sea si tu ya ves que hoy
dia con el tiempo de terapia que lleva Alfonso es lo que es, yo creo que un poco tiempo

mas si seguimos igual, el Alfonso va a lograr un avance mas...
Y sobre eso... ; Qué expectativas tiene para Alfonso?

C: Pu... que yo me muera y que él pueda desenvolverse solo en su vida, que él pueda
sociabilizar, que él pueda ir a la universidad, que pueda hacer una vida normal, o sea
cuando tu te poni a mirar pal’ lao’ y deci puta que hay cabros mas cagaos que nosotros,
porque tu vei los mismos nifios de la escuela, hay nifios de la escuela que tu vei y su

futuro es cero, es vivir en sus casas con sus papas y eso es todo...

G: Yo visto por ser los compafieros de Alfonso y no sé po, y veo que Alfonso es como el
mas avanzado, de los nifios que no se po, son mas grandes y hablan hasta menos que

7

él...



C: Si, si en ese sentido hay nifios que tu mirai de repente, hasta los nifios mas grandes
po, el mismo nifio de la sefiora que cantd ayer en la escuela, ese nifio yo siento de que
es para irse a su casa y olvidate que hay un mundo preparado para ti porque no lo hay,

es hay niflos que tienen hasta cara de enfermos...

G: Y nosotros tenemos casos ahi en el CRIE, de nifios como el Alfonso que ya estan en

colegio...

C: Si, la nifia que nos recomendoé ese centro, es una compafiera de mi oficina, cuando yo
le conté, porque es bien compinche mio, y le conté que al Alfonso el neurdlogo le habia
diagnosticado autismo y todo eso, y le pidi6 a su amiga que me llamara por teléfono, y
me contara su historia, y ella me conto6 su historia y el Adolfo, su hijo se llama Adolfo, y
yo le dije mira la coincidencia de nombres, es como extrafio, le digo yo, algo hay, el Adolfo
€s, YO No Sé Si SOy muy prejuiciosa, soy muy observadora, yo siento que hay nifios que
son autistas, pero tienen cara de enfermos, que tu en la cara te day cuenta que ese nifio
no solo es autista, que puede tener otros problemas, que tienen cara como que andan en
otra, y como que no sé, como que neurolégicamente le falta algo méas, cachay, que tiene
como retardo, no sé, ya pero el tema, es que esta nifia me conto su historia y todo, y me
hablo del CRIE, primera vez que alguien me habla del CRIE, yo no tenia idea ni que
existia el CRIE, y entonces, y la amiga, la mama del nifio, se llama Adolfo, me invit6 a su
casa, me dijo que fuera a conocer a su hijo su hijo ya tenia 6 afios, tonce me mostro fotos
y todo, y me empez6 a contar toda su historia, entonce, y fuimos, yo fui a su casa y conoci
a su hijo, su hijo me saludo como un nifio normal, como un nifio cualquiera, que si tu lo
notas que es como mas, mas como se llama, mas timido, pero la timidez la tiene
cualquiera, pero a mi el me saludo, nunca en su vida me habia visto, me conté como le
iba en la escuela, y gue cuantos compafieros tenia y en qué escuela iba, yo le pregunté
gue cémo le iba en el CRIE, y si gustaba , y si queria a las tias del CRIE, y si igual que el
Alfonso, él las adoraba, tonce, y cuando yo lo vi a él, puta dije “no esta todo perdido”,
cachay, o sea esto no es, porque yo creo que como padre el temor que te da es que el
dia de mafana tu no esti y nadie te los proteja, porque al final eso es, porgue si td tienes
un hijo enfermo, hay nifios que por ejemplo yo no sé, veo sefioras que tiene edad, y tienen
hijos, y los hijos tiene sindrome de down, o sea yo después de los 40 nicagando hubiera

tenido un hijo, o sea nada, nada, porque o sea corri el riesgo de que el nifio te salga down



y tu vei que los nifios down y puta vei que a veces tienen mas vida que td, y la gente, por
lo general la gente que tiene hijos down, son gente mayor, que tu no no vay a estar pa’
cuando tu cabro tenga 20 afos, cachay, entonce, yo eso es lo Unico que pedi , que el
Alfonso tuviera cura antes de que yo me muera, ya que Si yo no existo en esta vida, que
alguien me lo proteja, que él sepa desenvolverse solo, que €l sepa afrontar la vida, la vida

es muy cruel, asi que, pero en ese sentido...

G: Yo creo que eso es lo peor, eso es lo qgue mas piensa uno, en como va a quedar el

nino...

C: En cdmo va a quedar después de que uno no este, o sea en la preocupacion, si lo
Unico que yo le pido a Dios es que me de vida por hartos afios mas, quiero ver a mi hijo

sano...
¢A qué edad lo tuvo?

C: Yo al Alfonso lo tuve a los 32, 33, a los 33 y tiene 4 afios y medio, va a cumplir 5, si
este fue mi regalito de pascua, asi que bueno asi llegamos al CRIE, y nosotros hemos
conocido hartos nifios que le han dado el alta, nifios que de verdad salen bien, que tu ves
gue son nifios sociablemente, o sea tu cachay al tiro que hay nifios que son totalmente
normales y ni te saludan po, y ahi te saludan todos, como que nos les molestan que a ti
no te conozcan, como que sociablemente tu deci que estos cabros en realidad salen

bien...

¢, Qué informacion manejaba con respecto al autismo al momento de recibir el

diagnostico?

C: Cero, cero, nosotros no teniamos idea ni siquiera lo que era el autismo, o sea asi como
a grandes rasgos mas o menos cachay que lo que es si, pa nosotros los nifios autistas
eran nifios enfermos, cachay, con el tiempo ta te vay dando cuenta que tu hijo no es
enfermo, tu hijo tiene un trastorno y tiene un problema que mas que nada, mas que fisico
es social, pero no, no, que tuviera problemas mentales, nada de eso, sino que ellos son
mas pa’ dentro que nosotros po, que nos solemos llamar normales (hace sefias de

entrecomillas), que a veces uno no es normal...

¢Averiguo mas del autismo después del diagndéstico? Me dijo que si...



C: Uuuhhhh
G: Nosotros hemos leido todo...

C: Hemos visto peliculas, hemos visto reportajes, leimos todo lo que aparecia en

internet...

G: Incluso yo estoy inscrito en una pagina que se llama Autismo Diario, es una pagina

espanola y estan super avanzados en lo que es el autismo...
Entonces ustedes igual se estan informando...

C: Si, nosotros leimos aqui en Chile todo lo relacionado y en el mundo, siempre estamos
averiguando, pero sabi que, que con el tiempo nosotros nos fuimos dando cuenta de que,
oye era un tema que nosotros no conociamos pero existe mucho, o sea yo cuando le
hablé a la Paty, mi amiga del autismo, y me dijo pero si oye mi sobrino es autista po, me
dijo le voy a decir a mi hermano que te mande unos correos que le llegan a él, él todas
las semana le manda los correo a ella 'y ella me los reenvia a mi, del autismo y todo eso,
al final empezai a destapar una olla que al final tu creiai que erai el Unico y no, hay
millones, hay millones de nifios autistas, hay millones de nifios que estan, que viven hoy
dia el autismo sin tratamiento, totalmente desamparado, que claro, o sea el otro dia yo le
mostraba a mis compafieros cuantos nos salié un electro del Alfonso, me quedan mirando
y me dicen mira Cristina ese es un sueldo minimo, o sea la gente que no tiene recursos
es imposible que le haga estos exdmenes a tu hijo, o sea, cuando, o sea ahi tu ve vay
dando cuenta que lamentablemente no existe medicina para nifios que no tienen
recursos, la escuela es gratis, pero no basta con solo eso, o0 sea tu tienes que llevar a tu
hijo, o sea si tu quieres realmente que tu hijo salga de esto teni que saber llevarlo a
terapia, o sea tu te day cuanta que las terapias ocupacional, la fonoaudiodloga, la psicologa
son super importantes, y eso vale, son profesionales que cobran, tonce en todos lados tu

deci, oye pero...
G: Si ahora la psicologa al Alfonso lo esta dando de alta...

C: Si, ahora lo esta viendo cada 15 dias, bueno es que de partia son nifios que son muy
pa dentro que los llevai donde gente desconocida, que te pone reglas, o sea, tu no queri

estar ahi, pa ti no es rico que venga alguien que tu no lo conoci...



G: Yo tengo una hermana que es profesora y mi cufiado también y me han contado que
han tenido alumnos asi y han salido adelante, super bien, claro, en colegio caros, pero

si han tenido alumnos...
Y ¢de donde creen ustedes que se origina el autismo?

G: Bueno ahora nosotros pensamos que fue producto de esa inyeccion que le pusieron...

igual hemos leido

C: Claro, igual nosotros hemos hablado con los neurélogos y todo eso es que de verdad

que es super extrafo...

G: Es que a veces el exceso de mercurio a veces no es bien recibido en todos los nifios
como corresponde, entonce algunos le provoca esto... bueno en esa reunion que fuimos

nos encontramos con varios en esa situacion de nosotros...

C: Si, que sus hijos no tenian problema, igual es pa uno super extrafio de que el nifio de
un dia deje de hablar, que deje de hacer cosas, que deje de mirar, ta le hablabai y era
como hablarle a una pared, ahora el chico de partia no te miraba ni te contestaba, en

cambio en otros minutos no pasaba eso, no era...
Y ¢Qué les dijeron a ustedes los especialistas con respecto al autismo?

C: O sea de partida, al Alfonso nadie lo habia diagnosticado, la neurdloga nos decia de
que al nifio decirle que era autista era etiquetarlo, es como etiquetar un producto del
supermercado, me decia era ponerle el nombre a algo que... y que no era necesario, a
nosotros nos decian eso pero en todos los papeles te ponian TEA, por ejemplo los

papeles del seguro y todas esas cosas, todo era TEA...

G: La unica diferencia del Alfonso con todos los otros nifios con TEA es que él no tiene

epilepsia, el no sufre de epilepsia...
C: Bueno ahora le hicimos unos examenes de nuevo porque querian una doble...

G: Porgue la gran mayoria de los nifios que son autistas tiene asociada la epilepsia,

claro...

C: Pero en general ellos nunca... lo empezaron a tratar, las terapias eran todas

direccionadas a un nifo autista, pero ellos nunca, no, o sea, nosotros le deciamos, “pero



¢cual es el diagnodstico?”, y nos decian: “no, el nifio tiene rasgos de nifio autista, pero el

nifio no es autista, tiene rasgos”...

C: El neurdlogo nos dijo “el Alfonso es autista y ahora hay que tratarlo”, y nos paso al tiro
una interconsulta pa’ la fonoaudiéloga, pa’ la psicéloga y pa’ la terapeuta ocupacional,
nos dijo “el nifio con estos tratamientos puede salir adelante”, cuando fuimos a la
fonoaudidloga del CRIE ella tampoco te lo etiquetaba, como que todos, tiene la misma
manera de no etiquetarlos, pero siempre te hablaban de un nifio con rasgos autistas... y
como todas las primeras terapias eran direccionadas a las evaluaciones, ya después lo
terminaron de evaluar y lo empezaron a tratar como un nifio autista, pero tampoco como,
mira yo te diré que desde hace poco nos empezaron a hablar del autismo como un

diagnostico...

G: Incluso nosotros hemos preguntado si es necesario hacerle mas terapia y nos dijeron
gue no, que no porque también puede ser mucho y en vez de avanzar, retroceda,
entonces... igual es terrible, pa’ mi fue terrible, mas encima que yo crie, me crie con
sobrinos chicos, y lo ideal que hubiese sido que Alfonso hubiese nacido igual que ellos,

muchas gente piensa que es sencillo, y no, no es pa’ na’ sencillo...

C: Bueno después nos hablaron, hace poco, lo que pasa es que al Alfonso le hicieron el
ADOS, son 2 exdmenes y ahi, y ya con ese definitivamente el Alfonso sali6 etiquetado
con autismo, eran los definitivos... era el ADIR y el ADOS, bueno entonces aqui el

diagndstico era autismo, si al final el diagndstico...
Claro, es para ver como trabajar con ellos y el tratamiento...

G: Si nosotros le comentamos a ellos y nos dijeron que era importante visitar la escuela

y asi coordinar las tareas...
Bueno cerrando la entrevista, ¢Qué otros mitos conocen del autismo?

C: En realidad nosotros hemos leido hartas cosas, hay gente que dice que si tu le quitas
el gluten a los nifios se les pasa, yo creo que no va por el estbmago, pa mi no, yo de

verdad digo que...

G: Yo creo que lo mejor es la motivacion, es como a los mismos down, si a los nifios los

muy motivados salen adelante...



C: Pero en general mi mama es la que como que se preocupa de esas cosas, como que
de repente escucha, o ve de repente en la tele que hablan de los nifios autistas y que hay
alimentaciones especiales y todo eso, yo le digo que igual pa nosotros es super complicao
el tema de la comia con Alfonso, Alfonso no te recibe nada, el Alfonso como todo molido,
no recibe nada entero, lo que si toma bebida, come galletas, come papas fritas, come
pan, pero por ejemplo lo que es almuerzo, el no almuerza sino esta molido y pasado por
cedazo, o sea a €él le sale un grano de algo y no sigue comiendo, y se acabé la comida y
no te recibe nada mas, y después al otro dia te mira el plato de comida y te lo examina
por todos lados pa ver si come, los postres, sino son postres de los que él conoce, el no
recibe, los jugos, tu ves que siempre le mando el mismo jugo, esa es la Unica caja que el
recibe, tu le cambiai el jugo y no toma, por ejemplo las ramitas, si el envase no es el que
conoce, las ramitas no son las mismas... Pero solo creemos en el mercurio de la vacuna

de la influenza que le pusimos...

G: Si, eso fue lo que le provoco Alfonso el autismo.



