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II. Resumen

Introduccidn: A pesar de la evidencia sobre la importancia de la intervencién temprana en
el autismoy los avances legislativos en Chile, persisten brechas significativas en el acceso
efectivo a servicios sanitarios y educativos.

Objetivo: Analizar las barreras y facilitadores para el acceso a la salud y la participacion
educativa desde la experiencia de familias de nifias y nifios autistas entre 2y 6 afios en la
zona lacustre de la Region de la Araucania, contrastandolas con la perspectiva de
profesionales de ambos sectores.

Metodologia: Se utilizé un disefio de investigacion cualitativo de estudio de casos
multiples. La muestra incluyo a 29 familias, 9 educadoras y 9 profesionales de la salud. La
recoleccion de datos se realizé mediante entrevistas en profundidad, grupos focales,
fichas sociodemograficas y la escala de observacion APIOS. El analisis de contenido se
estructuré bajo un modelo ecolégico en cuatro dimensiones: contextual, organizacional,
familiar e individual.

Resultados: En salud, se identificé una fragmentacion institucional y una "intermitencia
terapéutica" en la oferta publica, obligando a las familias a depender de la sociedad civily
del gasto de bolsillo. En educacién, se reportan practicas de "presencia condicional”,
limitadas por la rigidez normativa y la falta de competencias técnicas para el manejo
conductual. Transversalmente, se evidencia una feminizacién de los cuidados, donde las
madres asumen roles de co-terapeutas y sombras educativas a costa de su propia salud y
estabilidad laboral. Los facilitadores detectados son predominantemente no
institucionales, dependiendo del "factor humano", la flexibilidad profesional y la escala
protegida de la escuela rural.

Conclusiones: El sistema opera bajo una légica de exclusién estructural que transfiere la
responsabilidad de la garantia de derechos a los recursos individuales de las familias. Se
requiere avanzar hacia politicas intersectoriales flexibles que fortalezcan la capacitacién
profesional y reconozcan la carga de cuidado familiar para transitar desde el acceso
nominal a una inclusion sustantiva.

I1l. Introduccion

El estudio aborda la problematica del acceso a servicios de salud y educacién para ninas y
nifos con autismo en Chile, especificamente en la zona lacustre de la Regién de la
Araucania. A pesar de la evidencia robusta que indica que la intervencién temprana (antes
de los 6 anos) mejora significativamente el prondstico y calidad de vida, y pese a avances
legislativos como la Ley N° 21.545 (Ley de Autismo), persisten brechas criticas en la
implementacidn real de estos derechos.




Eltexto introduce la importancia de tres procesos secuenciales: deteccidn, diagndstico e
intervencion. Sin embargo, en la practica, las familias enfrentan inequidades estructurales
y barreras que retrasan estos procesos, afectando el desarrollo de los nifios. El estudio
busca comprender estas dindmicas desde la experiencia de los usuarios y profesionales
en un contexto territorial especifico.

IV. Desarrollo y detalle de problema de investigacion

El problema central radica en la desconexién entre el marco normativo y la experiencia
cotidiana de las familias. Aungue la teoria promueve la inclusién y la atencién oportuna, la
realidad muestra:

1. Retraso en el diagndstico: A menudo ocurre después de los 5-6 afios, perdiendo la
ventana de oportunidad de la atencién temprana.

2. Inequidades: Factores como la ruralidad, el nivel socioecondmico, y la falta de
capacitacién profesional actian como determinantes que limitan el acceso.

3. Fragmentacion: Existe una falta de coordinacién entre los sistemas de saludy
educacion.

Pregunta de Investigacion:

Con el fin de realizar una investigacién que se aproxime al fendmeno de la experienciay.
percepciones de barreras de acceso a la salud y la educacién en las madres y/o padres de
nifios entre los 2y 5 afios con autismo, desde una perspectiva cualitativa, la pregunta
central es: ;Cuales son las barreras que experimentan las madres y/o padres de nifiasy
ninos de 2 a 5 afios con autismo cuando acceden a la salud y la educacién en relacién con
sus hijos?

De la pregunta central, de generan las siguientes preguntas secundarias son: ;Cuales son
las percepciones que tienen las madres y/o padres respecto de esas experiencias?,
¢Cuales son las vivencias que caracterizan estas experiencias?

V. Marco Teédrico

El estudio utiliza una sintesis conceptual basada en una perspectiva ecolégicay
multinivel, integrando dos grandes modelos tedricos:

El primero, el modelo de Determinantes Sociales de la Salud (DSS): Basado en el modelo
de la OMS (Solar & Irwin, 2013), que explica como las condiciones estructurales (politicas,
econdmicas) y los determinantes intermedios impactan en la distribucion desigual de la
saludyelacceso aella.




El segundo, el modelo de Barreras para el Aprendizaje y la Participacion (BAP): Basado en
Booth & Ainscow (2011), que desplaza el foco del déficit del nifio hacia las barreras del
entorno escolar (cultura, politicay practicas).

Modelo Ecoldgico Propuesto: Se estructura el analisis en cuatro dimensiones
concéntricas: 1) Nivel Individual: Caracteristicas del nifio y del cuidador principal; 2) Nivel
Familiar: Dinamicas de cuidado, economia familiar y redes de apoyo; 3) Nivel
Organizacional: Instituciones (escuelas y centros de salud), protocolos y recursos
humanos; 4) Nivel Contextual: Politicas publicas, leyes, territorio y cultura.

VI. Metodologia

Objetivos de la Investigacion

Para responder a estas preguntas, el objetivo de este proyecto es describir las barreras a la
participacion educativay el Acceso a la Salud desde la perspectiva de las familias de nifas
y nifios entre los 2 y 5 afios con Autismo en la region de la Araucania, Chile.

La investigacion utilizé un disefo cualitativo de estudio de casos multiples con enfoque
deductivo, situado en la zona lacustre de la Regién de la Araucania (Villarrica, Pucény
Loncoche). Se selecciond una muestra intencionada compuesta por tres grupos: 29
familias de nifos y nifias autistas entre 2 y 6 anos (Grupo 1), 9 educadoras de parvulosy
diferenciales (Grupo 2) y 9 profesionales de la red de salud publica (Grupo 3).

La recoleccion de datos se llevo a cabo mediante una estrategia multimétodo que incluyé
entrevistas individuales focalizadas para las familias y grupos focales para los profesionales
de salud y educacion. Estos procedimientos se complementaron con la aplicacion de la
escala de observacioén naturalista APIOS (Autism Peer Interaction Observation Scale) a los
nifios y fichas sociodemograficas. El estudio conté con la aprobacién del Comité de Etica
del Servicio de Salud Araucania Sur, resguardando los protocolos de consentimiento
informado y confidencialidad.

VII. Analisis

El procesamiento de la informacidn se realizd mediante analisis de contenido asistido por el
software N-Vivo (versidn 15). El procedimiento analitico comenzd con la transcripcion
integra del corpus y una codificacion abierta para identificar temas emergentes.
Posteriormente, se aplicé una codificacion axial deductiva, reorganizando los datos bajo un
modelo ecolégico de cuatro dimensiones predefinidas: contextual, organizacional, familiar
e individual.

Para asegurar la validez y consistencia de los hallazgos, se utilizo la triangulacién de datos
como criterio de rigor, contrastando las narrativas subjetivas de las familias con la vision




técnica de los equipos profesionales y los registros observacionales. Esto permitié
identificar y categorizar transversalmente las barreras y facilitadores tanto en el ambito
sanitario como en el educativo.

VIl Resultados

Los hallazgos de esta investigacion desvelan una realidad marcada por una profunda
disonancia entre los derechos garantizados normativamente y la experiencia cotidiana de
las familias en la zona lacustre de la Araucania. Tanto en salud como en educacion, el
sistema opera bajo légicas de exclusidn estructural que terminan transfiriendo la
responsabilidad del cuidado y la garantia de derechos hacia los recursos privados y la
resiliencia individual de las familias.

En el ambito sanitario, las familias describen una trayectoria fragmentada y discontinua. Lo
que deberia ser un camino fluido de deteccidn e intervencién se convierte en una
experiencia de "intermitencia terapéutica", donde el sistema publico, saturado y con listas
de espera criticas, otorga altas administrativas no por criterios de mejora clinica, sino para
liberar cupos. Paraddéjicamente, la confirmacion del diagndstico a menudo actia como una
barrera de exclusion: las familias reportan quedar en una "tierra de nadie" burocratica
donde los nifios diagnosticados son rechazados de las salas de estimulacion de la Atencidn
Primaria, mientras que los hospitales de referencia carecen de horas disponibles para
recibirlos.

Esta carencia estructural tiene un impacto devastador en la dindmica familiar. Ante la
insuficiencia del Estado, se produce una privatizacion forzosa del bienestar, obligando a los
hogares a incurrir en altos gastos de bolsillo para costear terapias particulares. Sin
embargo, el costo mas alto no es financiero, sino humano: se evidencia una marcada
feminizacién del cuidado, donde las madres deben abandonar el mercado laboral para
convertirse en gestoras de casos, choferes y terapeutas en el hogar, a costa de su propia
salud fisica y mental (burnout).

Frente a este escenario adverso, los facilitadores no emergen de la estructura institucional
formal, sino de los margenes y del factor humano. Las organizaciones de la sociedad civil,
como la Corporacion Tremun y las agrupaciones de padres, aparecen como los verdaderos
sostenes del sistema, cubriendo los vacios de la oferta publica. Del mismo modo, el acceso
efectivo muchas veces depende de la voluntad individual de profesionales de la salud que,
movidos por la empatia y la vocacion, flexibilizan protocolos rigidos y generan "sobrecupos”
para no dejar a los nifios sin atencion.

En el sistema escolar, la experiencia se caracteriza por lo que podria denominarse una
"presencia condicional". Aunque el acceso a la matricula es un derecho, las familias
enfrentan barreras de entrada opacas, como la negacion de vacantes bajo el argumento de
cupos PIE limitados o la sugerencia implicita de que el colegio "no esta preparado". Una vez
dentro del sistema, la permanencia es fragil: la falta de competencias técnicasy de




personal de apoyo suficiente lleva a las escuelas a reducir las jornadas escolares
arbitrariamente o a exigir la disponibilidad absoluta de las madres para acudir a contener
desregulaciones, e incluso a financiar tutores sombra ("sombras") con recursos propios.

Las barreras organizacionales, como la rigidez en los protocolos de alimentacién o la
infraestructura sensorialmente hostil, contrastan con los miedos parentales al bullying y al
maltrato, generando un circulo de desconfianza. No obstante, el estudio identificd un nicho
de inclusion inesperado en la ruralidad. Las escuelas rurales o de matricula reducida
actuan como facilitadores contextuales potentes; su escala humana permite un
"microclima escolar" donde la vigilancia es natural, el trato es personalizado y la flexibilidad
es mayor que en los grandes centros urbanos.

Finalmente, el éxito de la trayectoria educativa parece depender menos de los recursos
materiales y mas de la calidad del vinculo afectivo. Cuando las educadoras logran
establecer una conexiéon emocional genuina con el nifio y una alianza colaborativa con la
familia, validando su rol de "expertos por experiencia", las barreras estructurales se mitigan,
permitiendo que la escuela cumpla su funcidn socializadora.

IX Conclusiones

El estudio concluye que el sistema opera bajo una ldgica de exclusién estructural que
transfiere la responsabilidad de garantizar derechos hacia los recursos individuales y la
resiliencia de las familias, especificamente de las madres.

1. Brecha Normativa vs. Realidad: Existe una disonancia profunda entre la Ley de
Autismo vy la capacidad de respuesta local (falta de especialistas e infraestructura).

2. Rolde laMadre: Las madres actian como "co-terapeutas forzosas"y sombras
educativas ante las carencias del Estado, a costo de su propia salud y
empobrecimiento.

3. Dependencia del Factor Humano: El acceso y la permanencia dependen mas de la
voluntad individual de profesionales empaticos y de la sociedad civil (ONGs) que de
politicas publicas robustas y universales.

4. Recomendaciones: Se requiere avanzar hacia politicas intersectoriales reales,
capacitar a profesionales no especialistas en salud, flexibilizar protocolos
educativos (alimentacién, jornadas) y reconocer formalmente la carga de cuidado
para transitar de un acceso nominal a una inclusién sustantiva.
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