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¿Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Las necesidades de los cuidadores de personas con Espectro Autista 
(EA), es un tema que se está estudiando, existiendo pocas publi-
caciones. El grupo REAL (Red Espectro Autista Latinoamericano) 
realizó este estudio en varios países latinoamericanos ya que existe 
poco conocimiento de este tema en la comunidad autista

¿Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Esta encuesta aporta información relevante acerca de las necesida-
des, barreras y desafíos de las personas con EA en Chile. Se destaca 
las dificultades de acceso a servicios de salud y educación y el impac-
to sobre el ingreso económico familiar.
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Abstract

People on the Autism Spectrum (AS) face multiple health, education, social, and economic pro-
blems. There is limited available information in Chile. Objective: To describe the access and satisfac-
tion with health and education services, family and economic impact, stigma, and quality of life of 
people with AS and their families in Chile. Subjects and Method: Parents/caregivers of AS persons 
completed the Caregiver Needs Survey, developed by Autism Speaks, which includes demographic 
information, characteristics of AS persons (previously published), use of health and education servi-
ces, parents/caregivers’ perceptions of satisfaction, impact, stigma, and quality of life.  Results: 291 
caregivers (86% mothers) of 291 AS persons participated, 89% were male, aged 1-40 years (X:10.4 
SD:6.1). Limited and unspecific access to health services is reported. 77% are regularly attending a 
standard or special school system. Families pay for over 60% of therapies/medical care and over 40% 
of specific educational support, and 25% report difficulties in accessing services. The family income 
is affected by resignation (35%) or reduced working hours (46%). Stigma is associated with possi-
ble discrimination and feelings of helplessness. The main priorities mentioned for a better quality 
of life are support for inclusive schooling, better adjustment at home, and improved socialization.  
Conclusions: This survey provides relevant information about the needs, barriers, and challenges of 
AS people in Chile and highlights the difficulties in accessing health services and the severe impact 
on family income. Feelings of stigma, discrimination, and helplessness are reported.  Collaborative 
strategies are needed to improve the quality and access to services and to reduce the economic and 
mental health burden on the family.
 

Introducción

Los Trastornos del Espectro Autista (EA), son con-
diciones del neurodesarrollo que se detectan princi-
palmente durante la niñez, y acompañan al individuo 
por toda la vida. Se definen por déficit en dos domi-
nios principales: Comunicación e Interacción Social 
y Comportamientos Repetitivos y Restringidos1. A lo 
largo de su ciclo vital, las personas EA tienen vastas y 

múltiples necesidades de salud, de educación y comu-
nitarias, derivadas del déficit central, así como de una 
alta frecuencia de condiciones comórbidas que impli-
can un mayor uso de servicios de salud2. En educación, 
los niños, niñas y adolescentes (NNA) EA requieren y 
reciben una mayor variedad de servicios que NNA con 
otras discapacidades3. Estas necesidades se extienden a 
familias, padres/cuidadores y hermanos quienes preci-
san de apoyo emocional, de autocuidado y psicoedu-
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Resumen

Las personas del Espectro Autista (EA) enfrentan  múltiples necesidades de salud, educación, proble-
mas sociales y económicos. La información disponible en Chile es insuficiente. Objetivo: Conocer el 
acceso y satisfacción con servicios de salud y educación, el impacto familiar y económico, estigma y 
calidad de vida de personas EA y sus familias en Chile. Sujetos y Método: Padres/cuidadores de perso-
nas EA respondieron la Encuesta de Necesidades de Cuidadores, desarrollada por Autism Speaks, que 
comprende: información demográfica, características de las personas EA (publicado previamente), 
utilización de servicios de salud y educación, percepciones de padres/cuidadores en satisfacción, im-
pacto, estigma y calidad de vida (que presenta esta publicación). Resultados: Participaron 291 cuida-
dores (86% madres), de 291 personas EA, 89% varones, de 1-40 años (X:10,4 DE:6,1). Se reporta un 
acceso insuficiente y poco específico a servicios de salud. Un 77% asiste regularmente a algún sistema 
escolar regular o especial. Las familias financian sobre 60% de terapias/atención médica y sobre 40% 
de apoyos educacionales específicos; un 25% refiere dificultades de acceso a servicios. La economía 
familiar se afecta por renuncia (35%) o reducción de jornadas laborales de los cuidadores (46%). El 
estigma se asocia a posible discriminación y sentimientos de impotencia. Las principales prioridades 
mencionadas para una mejor calidad de vida son apoyos para escolaridad inclusiva, mejor adaptación 
en el hogar y mejorar la socialización. Conclusiones: Esta encuesta aporta información relevante 
acerca de las necesidades, barreras y desafíos de las personas EA en Chile. Destacan las dificultades de 
acceso a servicios de salud y el severo impacto sobre el ingreso económico familiar. Existe estigma, 
discriminación e impotencia. Se requiere elaborar estrategias colaborativas para mejorar la calidad y 
acceso a servicios y  reducir la carga económica y de salud mental familiar. 
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cación. De gran importancia es el acompañamiento y 
contención emocional de la familia en el momento del 
diagnóstico, período en el cual comprenden, procesan 
y aceptan a su hijo/a EA. Estas necesidades de soporte y 
guía resurgen en toda la vida4,5.

Trabajos previos muestran que las personas EA y 
sus familias, en especial aquellas pertenecientes a mi-
norías específicas, tienen más dificultades y menor 
satisfacción en obtener una ubicación escolar y acceso 
a servicios de salud y comunitarios que niños y niñas 
con otras necesidades especiales de atención en salud 
(NANEAS)6,7,8,9,10. Estas dificultades aumentan a mayor 
edad impactando preferencialmente a algunas mino-
rías, como las familias hispánicas que residen en Es-
tados Unidos, quienes se enfrentan a más dificultades 
para el acceso al diagnóstico y cuidados de salud de sus 
hijos EA que la población “caucásica”11,12. 

La carga, estigma e impacto en calidad de vida que 
significa para una familia tener un hijo EA, parece ser 
mayor que en otras discapacidades, con altos niveles 
de estrés generado por menor apoyo social, severidad 
de sintomatología autista del hijo, dificultades econó-
micas, ansiedad y preocupaciones acerca del futuro, 
con consecuencias severas para la salud mental9,13,14,15. 
Se ha estimado los elevados costos de salud, educación 
y sociales que requiere una persona EA a lo largo de la 
vida y el importante detrimento económico que esto 
significa para su familia16. 

Para Chile, así como para otros países de América 
Latina, cubrir apropiadamente las necesidades de las 
personas EA y sus familias es un desafío mayor, más 
aun considerando la escasa información disponible. 
Esta información resulta indispensable para informar 
a los niveles de decisión y el consecuente desarrollo de 
políticas públicas efectivas dirigidas a este grupo17.

Este trabajo forma parte de la Red de Espectro Au-
tista Latinoamericano (REAL) compuesto por profe-
sionales de Universidades e instituciones de seis países 
de Latinoamérica. Su objetivo es conocer la situación 
de las personas TEA y sus familias en Chile, a través 
de la percepción de los cuidadores en relación a acceso 
a servicios de salud y educación, satisfacción, impacto 
familiar y económico, estigma y calidad de vida.

Sujetos y Método

Desarrollo de la Encuesta
La Encuesta de Necesidades de los Cuidadores fue 

desarrollada por Autism Speaks en colaboración con 
la Iniciativa Mundial de Salud Pública para el Autis-
mo18. Está dirigida a padres o cuidadores de personas 
con un diagnóstico de EA. Puede ser respondida por 
entrevista personal, telefónica u on-line y, toma un to-
tal aproximado de 30 minutos en ser completada. Está 

compuesta por cuatro secciones. La primera sección 
incluye información general y demográfica. La segun-
da incluye preguntas específicas relacionadas con las 
características generales, clínicas y de diagnóstico de la 
persona EA. La tercera sección aborda el uso de servi-
cios de salud y educación del área local. Se pide a los 
cuidadores que identifiquen cuáles servicios han usado 
alguna vez y cuáles usan actualmente. En la cuarta sec-
ción se solicita evaluar la satisfacción con el acceso a 
servicios y las necesidades no cubiertas, el impacto de 
tener a una persona EA para la familia y el cuidador, la 
percepción de estigma o auto-estigma y por último, se 
incluyen preguntas acerca de calidad de vida. Se realizó 
su traducción al español, adaptación y validación19.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Ética de 
Investigación en Seres Humanos de la Facultad de Me-
dicina de la Universidad de Chile, en conformidad con 
la actual Declaración de Helsinki. Se proporcionó en 
línea un formulario de consentimiento informado con 
la descripción del estudio, que esbozaba su contenido 
y afirmaba que la participación era completamente vo-
luntaria, anónima y que podía ser retirada en cualquier 
momento. También se informó a los participantes que 
podían omitir preguntas. No hubo compensación eco-
nómica por la participación. Detalles del desarrollo e 
implementación de la encuesta han sido reportados 
previamente20. 

Participantes
La población objetivo fueron los cuidadores de 

personas EA en Chile. En ausencia de registros de la 
población objetivo, desde donde seleccionar indivi-
duos o unidades para el estudio, se generó una lista pri-
maria de potenciales organizaciones, que se expandió 
a través de búsquedas en línea de información pública. 
Las organizaciones que cumplieron con los criterios de 
elegibilidad fueron contactadas por correo electrónico 
y recibieron la lista de contactos principales. Utilizan-
do un enfoque de muestreo de bola de nieve, se pidió 
a los individuos que representaban a las organizacio-
nes de la lista, que recomendaran otras organizaciones 
no identificadas a través de la búsqueda primaria. Esto 
continuó hasta que se alcanzó la saturación. 

La encuesta fue enviada por correo electrónico en 
todos los casos, completada en el hogar (90%) y en ins-
tituciones que prestan servicios de salud o educativos 
o en organizaciones de padres. Aproximadamente una 
quinta parte de los encuestados (21,9%) necesitó ayu-
da para contestar la encuesta.

Resultados

La muestra final estuvo compuesta por 291 encues-
tas contestadas por cuidadores, 251 madres (86,3%), 
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su mayoría (98,2%) declara tener educación secunda-
ria o superior. 291 personas EA (259 varones (89%)), 
tenían 10,4 años promedio (DE: 6,05). Las familias 
pertenecían en su mayoría a zonas urbanas, 49,8% a la 
Región Metropolitana de Chile, y 31,6% reportan ser 
usuarios del Servicio Público de Salud20.

Uso de Servicios de Salud y Educación en el pasado y 
en la actualidad

Servicios de Salud
La tabla 1 resume los hallazgos sobre acceso pasa-

do y presente a Servicios y Proveedores de Salud. La 
mayoría de los participantes (83,9%) accedió en el pa-
sado al menos a un servicio de salud, 31,6% entre uno 
y tres y 52,2% a más de cuatro diferentes. Un quince 
por ciento informó no haber recibido servicio o terapia 
alguna. 

El análisis de los grupos beneficiarios de Salud 
Pública versus Salud Privada, mostró una diferencia 
significativa en el número de servicios de salud a los 
que se ha accedido alguna vez, en favor de este últi-

mo (*χ 2:10,1 p < 0,01). Un 23% de los usuarios del 
Sistema Público declaran no haber accedido nunca a 
tratamiento, versus un 11,9% del grupo que accede a 
salud privada.

Los servicios más usados fueron las Terapias Fo-
noaudiológicas (62,2%), Terapia Ocupacional (61,5%) 
y Terapia Farmacológica (52,9%). Por otro lado, la 
terapia psicodinámica (12,4%) y la terapia relacional 
(DIR-Floortime) (10,3%) fueron las menos utilizadas. 
Los servicios profesionales más frecuentes fueron fo-
noaudiólogos (72,9%), neurólogos (71,1%), terapeu-
tas ocupacionales (62,2%), pediatras (55%), psicólo-
gos (54%) y psiquiatras (47%). Todos los profesiona-
les, excepto nutricionistas y terapeutas conductuales, 
fueron mencionados por más del 45% de la muestra. 

En cuanto a los servicios actualmente en uso, 225 
personas EA (77,3%) reciben al menos una terapia, y 
65 (22,3%) refieren no acceder a tratamiento alguno. 
La afiliación a un sistema de salud privado o público 
no determinó una diferencia significativa entre los gru-
pos en el acceso actual (*χ 2: 3,4 NS (p > 0,10). 

De aquellos que actualmente reciben tratamientos 

Tabla 1. Acceso/Utilización de Servicios de Salud y Proveedores en 291 personas Trastorno del Espectro Autista 

Servicios de salud Alguna vez
N   (%)

Actuales 
N   (%)

Actuales Pagados 
N   (%)

•	 Terapia Conductual  80 (27,5)   47 (16,2) 33   (70,2)

•	 Terapia Biomédica (dietas, suplementos)  79 (27,2)   37 (12,7) 37 (100)

•	 Terapia Cognitiva  68 (23,4)   35 (12,0) 25   (71,4)

•	 Medicamentos 154 (52,9) 116 (39,9) 84   (72,4)

•	 Terapia Ocupacional 171 (61,5) 106 (36,4) 70   (66,0)

•	 Terapia Física  88 (30,2)   50 (17,2) 32   (64,0)

•	 Terapia Psicodinámica  36 (12,4)   19   (6,5) 12   (63,2)

•	 Terapia Relacional (DIR-Floortime)  30 (10,3)   10   (3,4) 10 (100)

•	 Terapia Integración Sensorial 106 (36,4)   40 (13,8)   25   (62,5)

•	 Entrenamiento Habilidades Sociales 110 (37,8)   65 (22,3) 41   (63,1)

•	 Terapia de Lenguaje 181 (62,2) 101 (34,7) 69   (68,3)

Proveedores de salud Alguna vez
N   (%)

Actuales
N   (%)

•	 Fonoaudiólogo 212 (72,9)  63 (21,7)

•	 Terapeuta Conductual   55 (18,9)  57 (19,6)

•	 Neurólogo 207 (71,1)  96 (33,0)

•	 Nutricionista   47 (16,2)  88 (30,2)

•	 Terapeuta Ocupacional 181  (62,2) 108 (37,1)

•	 Pediatra 160 (55,0) 106 (36,4

•	 Psiquiatra 131 (45,0) 108 (37,1)

•	 Psicólogo 157 (54,0)  84 (28,9)

•	 Educador Diferencial 135 (46,4)  15  (5,2)

Trastorno del Espectro Autista - R. García et al
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médicos o terapias, más del 60% declara pagar parcial 
o totalmente por estos servicios (tabla 1). Los servicios 
más frecuentes fueron tratamiento médico farmacoló-
gico (39,9%), Terapia Ocupacional (36,6%) y Terapias 
de Lenguaje (34,7%). Los proveedores de salud actua-
les más frecuentes fueron Psiquiatras (37,1%), Tera-
peutas Ocupacionales (37,1%), Pediatras (36,4%), 
Neuropediatras (33,0%). 

Servicios de Educación
El acceso y utilización de servicios de educación se 

muestran en la tabla 2. Más de 2/3 de los individuos 
EA pertenecen a un nivel preescolar (21,6%) o de edu-
cación primaria (43,6%). La modalidad escolar repor-
tada fue principalmente de escuelas regulares (49,8%) 
seguido por escuelas especiales (23,4%). Sólo cinco 
personas (1,7%) del grupo en período etario de asis-
tencia a pre-escolar o a la escuela, reportaron no estar 
inscritos en ningún sistema. En cuanto al tipo de cole-
gio o escolaridad, el privado representó el 37,1% de los 
casos y el público el 34,0%. 

Un 39,2% reporta recibir apoyo académico adi-
cional, en la modalidad de clases especiales para NNA 
EA, clases especiales para NNA con déficit cognitivo, 
tutorías individuales o profesor especial dentro y fuera 
de la escuela. Sobre un 40% de quienes reciben apoyos 
académicos específicos son pagados por familiares.

Percepciones de los Padres/Cuidadores

Satisfacción con Acceso a Servicios, Necesidades no 
cubiertas

En relación al grado de satisfacción con el acceso a 
servicios de salud y educación, un 26% de los encues-
tados refieren estar siempre o generalmente frustra-
dos en sus esfuerzos por obtener servicios. Entre los 
obstáculos para el acceso a Servicios en los últimos 12 
meses se encuentran: costos (36,1%), listas de espera 
(34,7%), falta de disponibilidad (26,1%) o no calificar 
para la atención (23,4%).

Impacto familiar y económico de tener una persona 
EA en la familia 

Los cuidadores perciben un impacto negativo so-
bre los hermanos o miembros de la familia de tener 
una persona EA, en los siguientes aspectos: “ha dejado 
de hacer actividades regulares con sus otros hijos como 
salir, asistir a reuniones escolares” (27,2%), “sus otros 
hijos pasan menos tiempo del esperado para su edad en 
actividades sociales, deportivas o recreativas” (15,5%), 
“sus otros hijos han manifestado preocupación porque 
sus amigos sepan que tiene un hermano EA” (15,1%), 
“sus otros hijos han abandonado la escuela o se han 
retrasado en sus estudios para cuidar de su hermano o 
hermana EA” (3,1%). Sobre un 70% de los cuidadores 

Tabla 2. Acceso/Utilización de Servicios Educacionales y 
proveedores en 291 personas Trastorno del Espectro Autista 

Nivel Educacional actual N  (%)

Pre-Escolar   63 (21,6)

Educación primaria 127 (43,6)

Educación Secundaria   26   (8,9)

Educación Terciaria    7   (2,4)

Taller Laboral/Educación Técnica    3   (1,0)

Otro  32 (11,0)

No aplica  15   (5,2)

No responde  18   (6,2)

Tipo de Escuela N  (%)

Escuela regular 145 (49,8)

Escuela de Recuperación     5   (1,7)

Escuela Especial   68 (23,4)

Escuela domiciliaria     3   (1,0)

Otro   31 (10,7)

No asiste     5   (1,7)

No aplica   17   (5,8)

No responde   17   (5,8)

Escuela Pública/Privada N  (%)

Pública   99 (34,0)

Privada 108 (37,1)

Otra   42 (14,4)

No asiste     5   (1,7)

No aplica   17   (5,8)

No responde   19   (6,5)

Apoyo académico adicional N  (%)

No  167 (57,4)

Sí  114 (39,2)

No sabe 9   (3,1)

No responde 1   (0,3)

Apoyo académico específico N  (%) Pagado N  (%)

Clase especial TEA  42 (14,4) 17 (40,5)

Clase Especial DI  28   (9,6)   7 (25,0)

Tutor  42 (14,4) 18 (42,9)

Profesor Diferencial en aula  64 (22,0) 26 (40,6)

Profesor Diferencial fuera del aula  29 (10,0) 27 (93,1)

TEA: Trastorno del Espectro Autista.

Trastorno del Espectro Autista - R. García et al
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encuestados refieren no percibir un impacto negativo 
en los aspectos mencionados. 

El impacto sobre el ingreso económico familiar o 
la carga de trabajo de tener una persona EA, se mues-
tra en la figura 1. Más de la mitad de los encuestados 
(53,6%) percibieron dificultades económicas derivadas 
de su hijo EA. En el 35,1%, un miembro de la familia 
renunció, y en el 46,1% un miembro debió reducir las 
horas de trabajo. 

Percepción de Estigma
Los encuestados estuvieron de acuerdo o totalmen-

te de acuerdo con las siguientes afirmaciones: “tener 

un hijo con autismo me impone un impacto negativo” 
(16,5%), “otras personas me discriminarían porque 
tengo un hijo con autismo” (31,6%), “me preocupa 
que otras personas sepan que tengo un hijo con autis-
mo” (9,6%), “me siento impotente por tener un hijo 
con autismo” (28,1%). La mayoría manifestó su des-
acuerdo con estos enunciados (figura 2). 

Calidad de vida: relevancia y satisfacción 
La mayoría de los encuestados estimaron que para 

la calidad de vida de su familia era “importante” o 
“muy importante” que sus hijos EA tuviesen apoyos 
para lograr éxito en la escuela (81,4%), para desarro-

Figura 1. Impacto en los 
ingresos familiares y en carga 
de trabajo en 291 personas 
Trastorno del Espectro Autista.

Figura 2. Percepción de Estig-
ma reportado por cuidadores 
de 291 personas Trastorno del 
Espectro Autista.

Trastorno del Espectro Autista - R. García et al
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llarse en el hogar (81,8%), para hacer amigos (80,8%), 
así como tener una buena relación con los profesiona-
les (81,8%). La satisfacción en el logro de estos objeti-
vos se evaluó como “muy satisfecho” en más del 50%, 
con excepción de “apoyo para hacer amigos” (39,5%). 
Los porcentajes más altos de insatisfacción se dieron en 
tener apoyo para hacer amigos (26,1%) y apoyo para 
tener éxito en la Escuela (22%) (figura 3).

Desafíos 
Los desafíos más relevantes identificados fue-

ron: que sus hijos reciban una educación adecuada 
(74,6%), que los derechos básicos de sus hijos estén 
protegidos (62,9%) y que reciban buenos servicios de 
salud (60,1%). Sólo un 16,5% considera que “asegurar 
un descanso adecuado para sí y su familia” es también 
un desafío importante.

Discusión 

Las encuestas dirigidas a padres, han demostrado 
gran utilidad en la recolección de información rele-
vante acerca de población infanto-juvenil, puesto que 
son ellos junto a sus hijos, los destinatarios finales de 
las acciones e intervenciones en salud y educación y 
principales responsables de las decisiones a tomar. La 
información recogida nos entrega una valiosa visión de 
la situación de personas EA y sus familias en cuanto 
a acceso y satisfacción a servicios prioritarios, además 
del impacto familiar y económico, calidad de vida, per-
cepción de estigma y prioridades.

Como hemos reportado previamente20, esta mues-

tra de conveniencia, tiene un sesgo hacia un grupo so-
cioeconómico por encima del promedio, en cuanto a 
mayor nivel educacional, mayor proporción de fami-
lias urbanas versus rural, mayor porcentaje de personas 
adscritas a Sistema Privado de Salud en comparación a 
lo observado en la población general de Chile, refle-
jando una situación ventajosa respecto de la población 
general, para muchos de los aspectos que se abordan 
en esta encuesta.

En relación a acceso a servicios de salud y provee-
dores previos y actuales, la información recogida deja 
al descubierto que una importante proporción de 
personas no ha accedido antes (15%) o actualmente 
(22,3%) a ningún servicio de salud, porcentaje que se 
eleva en el grupo usuario de salud pública. Si conside-
ramos que alrededor del 80% de la población chilena 
pertenece al Sistema Público de Salud, es posible asu-
mir que la proporción de personas EA que no tienen 
acceso a prestaciones de salud específicas, es proba-
blemente mayor que lo evidenciado en esta encuesta. 
Esta ausencia de tratamiento, es una situación grave, 
que implica para estas personas una importante vul-
nerabilidad en cuanto a su pronóstico funcional y a la 
carga futura que esto significa para su familia y la socie-
dad. Adicionalmente el hecho que más del 60% de las 
familias que actualmente acceden a terapias reportan 
pagar de sus bolsillos una parte o completamente estos 
tratamientos, deja en evidencia nuevamente las falen-
cias de los programas de salud dirigidos a personas con 
discapacidad y la alta carga familiar que significa tener 
un hijo EA. 

Las terapias recibidas se mencionan genéricamen-
te: Terapias de Lenguaje y Terapia Ocupacional, alu-

Figura 3. Prioridades y satis-
facción con lo obtenido en 
cada una de ellas, reportadas 
por cuidadores de 291 per-
sonas Trastorno del Espectro 
Autista.
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diéndose minoritariamente a prácticas terapéuticas o 
modelos específicos con evidencia de efectividad esta-
blecida21,22. 

En nuestro país hay muchas limitaciones para im-
plementar adecuadamente intervenciones en personas 
EA por los recursos limitados de profesionales, equipos 
y prestaciones. Sólo en los últimos años se observa una 
mayor difusión y capacitación profesional en interven-
ciones terapéuticas específicas. También es necesario 
incorporar y construir capacidades en los padres y las 
familias, en un contexto cultural y social, que permita 
llevar a cabo una intervención en el hogar23. 

El elevado uso de medicación en esta muestra, tan-
to en el pasado (52,9%) como actualmente (39,9%), 
es mayor a lo observado en otros países latinoame-
ricanos, excepto en Uruguay24. Cifras similares a las 
chilenas se han observado en USA, Reino Unido, Aus-
tralia, Nueva Zelanda (52%) y Europa sudoriental (36 
y 26%)9,25. La introducción de tratamientos farmaco-
lógicos tiene una tendencia etaria ascendiente, desde 
niñez media a lo largo de la adolescencia25. Entre las 
posibles causas del frecuente uso de fármacos estarían: 
una alta comorbilidad psiquiátrica, una intervención 
“compensatoria” al acceso insuficiente o inadecuado a 
intervenciones terapéuticas, un predominio del mode-
lo médico de atención, o posibles presiones ejercidas 
por el sistema educativo. 

En cuanto al acceso a los servicios educativos, un 
alto porcentaje (92%) de las personas EA asiste a algún 
tipo de sistema educativo y una proporción sustancial 
de ellos recibe apoyo adicional subvencionado. Esto 
contrasta con los datos de la encuesta del sudeste de 
Europa donde el 19% de los niños/as de cinco años o 
más no están matriculados en las escuelas9. 

En Chile existe poca información específica acerca 
de la ubicación escolar de NNA con Necesidades Edu-
cativas Especiales (NEE) Permanentes y en particular 
EA. Sin duda en los últimos años el Ministerio de Edu-
cación (MINEDUC) ha realizado grandes esfuerzos en 
pro de avanzar hacia un Sistema Escolar Inclusivo, que 
se refleja en el aumento progresivo del acceso a Pro-
yecto de Integración Escolar particularmente a la en-
señanza básica26,27.

Los padres chilenos de personas EA enfrentan mu-
chas barreras para acceder a servicios. Un cuarto de los 
cuidadores encuestados se declara muy frustrado en 
sus esfuerzos por obtenerlos, revelando insatisfacción 
de demandas básicas en un significativo porcentaje. 
Más allá de la cuestión de la disponibilidad, los padres 
de NNA EA experimentan 3,4 veces más dificultades 
para una matrícula escolar y acceso a servicios de salud 
comunitarios, y 2,7 veces más probabilidades de estar 
insatisfechos en comparación con NNA con necesida-
des de cuidado especial28. Estas familias podrían verse 
más afectadas porque sus hijos presentan múltiples 

trastornos concurrentes, que requieren una gama am-
plia de servicios, con aumento del estrés, tensión, carga 
financiera adicional y problemas de salud mental para 
ellas28,29.

En cuanto a la percepción de impacto sobre los 
hermanos del miembro EA, un porcentaje no menor 
de los encuestados reporta realizar menos actividades 
regulares con sus otros hijos y también que estos res-
tringen el tiempo en actividades sociales y recreativas 
propias de su edad. Tener un hermano EA se ha con-
siderado un factor estresante primario con efectos po-
tenciales sobre la salud mental. Su impacto se modula 
en relación a algunos factores como tamaño de la fami-
lia, sexo, edad del hermano o la hermana, entre otros30. 

Un hallazgo relevante en este estudio es el impacto 
económico negativo de tener un hijo/a con autismo. 
En un alto porcentaje miembros de la familia deben 
dejar de trabajar o acortar las horas de trabajo y ade-
más hay desembolsos directos en terapias o en acceso 
a sistemas educativos especiales. En otros países con 
mayores beneficios y cobertura estatal, se ha reportado 
que esta carga económica significa pérdidas del 14% 
del ingreso familiar, un gasto familiar anual equivalen-
te al doble de lo que invierte Estado, un gasto anual 
adicional de US$17.000, para solventar las necesidades 
de salud, sociales y educativas de la persona EA28,31,32. Se 
hace imperativo realizar estas estimaciones en nuestro 
país e impulsar desde los niveles de decisión, progra-
mas de atención y subsidios directos que contribuyan a 
reducir esta inequidad. 

Destaca la proporción relativamente baja de cui-
dadores que perciben un impacto negativo por tener 
un hijo/a EA y que manifiestan preocupación porque 
otras personas lo sepan. Un tercio de ellos concuerdan 
en sentir impotencia y perciben que otros los discrimi-
narían. En la literatura sobre autismo, el concepto de 
estigma se ha utilizado para analizar las experiencias de 
vergüenza y exclusión social de los padres de NNA con 
EA33. Los padres de NNA EA experimentarían una es-
tigmatización considerable debido al comportamiento 
socialmente inapropiado de sus hijos, con violaciones 
de normas en situaciones sociales que pueden llevar a 
la exclusión de las actividades sociales normales34. Los 
padres se resistirían al estigma desplegando el ambi-
guo discurso médico y realizando una reconstrucción 
estratégica de la normalidad. Este proceso creativo, 
explicaría en parte porqué en esta y otras muestras, la 
percepción de estigma tiene una magnitud menor a la 
esperada35. Un aporte en el sentido de reducir el estig-
ma y mejorar la inclusión social de las personas EA es 
la aproximación dual: reconocer por una parte la dis-
capacidad y por otra el Autismo como una diferencia, 
una variación humana, con un perfil neurodivergente 
de fortalezas y debilidades36.

Por último, la gran mayoría de los encuestados asig-
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nan alta relevancia para su calidad de vida, a los apoyos 
para que su hijo/a tenga éxito en lo educacional, en su 
desarrollo personal y social. Sin embargo, la satisfac-
ción de estos logros es adecuada sólo para el 50% de 
los encuestados. Sus principales desafíos y prioridades 
están en que sus hijos accedan a buenos servicios de sa-
lud y educación y que se protejan sus derechos básicos.

Las limitaciones de la información reportada en 
este estudio derivan de una muestra de conveniencia, 
con un sesgo hacia un grupo socioeconómico más 
alto que la población chilena general, y por lo tanto 
reflejando “la mejor situación” de las personas EA en 
Chile. En segundo lugar, tenemos una amplia ventana 
de tiempo, con un rango de edad de los hijos de los 
encuestados, desde 1 a 40 años, que posiblemente pro-
media hacia abajo los cambios positivos ocurridos en 
las últimas dos décadas, particularmente en la mayor 
disponibilidad de profesionales de salud y educación 
con formación formal y específica en el área. Final-
mente, en este estudio no participaron personas del 
espectro autista respondiendo la encuesta, por norma-
tiva vigente al momento de realizar este estudio sobre 
las personas con discapacidad.

Conclusiones

Este primer estudio descriptivo de cuidadores de 
personas EA en Chile nos aproxima a sus experiencias, 
entregándonos información valiosa para el desarrollo 
de estrategias y políticas de salud, educación y psicoso-
ciales. Incluso tratándose de una muestra con un ses-
go hacia un nivel educacional y socioeconómico más 
alto que el promedio de la población chilena, destaca el 
acceso insuficiente a intervenciones terapéuticas poco 
específicas en salud y en educación, con menor efecti-
vidad y menor impacto funcional futuro. Es probable 
que esta situación sea más precaria en niveles socio-
económicos más bajos. 

Es evidente el deterioro económico y de calidad de 
vida en las familias de las personas con autismo, quie-
nes hacen grandes esfuerzos por obtener satisfacción 
a sus principales necesidades, siendo la salud y edu-

cación sus prioridades principales para lograr que sus 
hijos sean personas con derechos y dignos de respeto.

Urge la necesidad de contar con estudios que am-
plíen la mirada sobre estos y otros aspectos prioritarios 
de las personas EA, con el objeto de maximizar su po-
tencial a través del acceso a lineamientos terapéuticos 
basados en evidencia, debidamente adaptados al con-
texto cultural y al período etario, con recursos profe-
sionales calificados, minimizando las barreras sociales, 
ambientales y personales que afecten su desarrollo y 
adaptación. Por otra parte es necesario realizar estima-
ciones en cuanto a la carga económica que significa un 
hijo/a EA, y desarrollar las iniciativas necesarias para 
reducir las inequidades que esta condición genera.

Responsabilidades Éticas

Protección de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron 
a las normas éticas del comité de experimentación hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociación Mé-
dica Mundial y la Declaración de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran 
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo 
sobre la publicación de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el 
artículo. Este documento obra en poder del autor de 
correspondencia.
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