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Resumen

El objetivo de este estudio fue analizar la representacién del trastorno del espectro autista (TEA) por parte de progenitores de
hijos diagnosticados con esta condicién, en Chile. Especificamente, se abordé la representacién de 1) el TEA como alteracién,
2) su autoimagen como madres y padres, 3) sus hijos con TEA, y 4) los profesores y especialistas de salud mental. Para la iden-
tificacién y clasificacién de metdforas se utilizaron las metodologias de Coll-Florit y Climent (2019), y Saban ez a/. (2007).
Se evidencié que la conceptualizacién del TEA y la autoimagen de los progenitores estdn relacionadas con la contraposicién
de fuerzas y la naturaleza. De los profesores, resalta la resistencia al cambio de paradigma educativo, y de los especialistas, su

pasividad.

Palabras clave: metdfora conceptual; madres; profesores; TEA; metodologia cualitativa.

Abstract

The purpose of this research was to analyze the representation of the Autism Spectrum Disorder (ASD) by parents of chil-
dren diagnosed with this condition, in Chile, about: i) the ASD as disorder, ii) their self-image as parents, iii) their sons with
ASD, and iv) teachers and mental-health specialists. The methodologies by Coll-Florit y Climent (2019) and Saban ez al.
(2007) were used. It was demonstrated that the conceptualization of ASD is closely related to opposition to forces and nature.
Regarding the teachers, a resistance to change their educational paradigm is outlined, and the mental-health specialists are
conceived as passive agents.

Keywords: conceptual metaphor; teachers; mothers; ASD; qualitative methodology.
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Resumo

O objetivo deste estudo foi analisar a representacio do Transtorno do Espectro Autista (TEA) por pais de criangas diagnosti-
cadas com TEA, no Chile, sobre: 1) TEA como transtorno, 2) a sua auto-imagem como mdes e pais, 3) a sua crianga com
TEA, e 4) professores e especialistas em satide mental. A metodologia de Coll-Florit e Climent (2019) e Saban et al. (2007)
foi utilizada para identificar e classificar metdforas. Verificou-se que a conceptualizagio do TEA e a sua auto-imagem estio
relacionadas a oposicio de forcas e a natureza. A resisténcia dos professores 8 mudanga do paradigma educativo foi salientada,
assim como a passividade dos especialistas.

Palavras-chave: metdfora conceptual; mies; professores; ASD; metodologia qualitativa.

Recibido: 18/04/2022 Aceptado: 31/07/2022 Publicado: 05/12/2022

1. Introduccion

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud, en el mundo 1 de cada 100 nifios
es diagnosticado con el trastorno del espectro autista (TEA). Como se detalla en las secciones
siguientes, hay un niimero considerable de investigaciones sobre las multiples dimensiones del TEA.
Este estudio, en particular, aborda el contexto de la familia mediante una herramienta de indagacién
provista por la lingiiistica cognitiva, como es la metdfora conceptual.

El objetivo de esta investigacién es analizar, desde la teoria de la metidfora conceptual, la
representacién del trastorno del espectro autista por parte de progenitores, en Chile, cuyos hijos
fueron diagnosticados con TEA. Para ello, se indaga acerca de i) el TEA como alteracidn, ii)
su autoimagen como madres y padres, iii) sus hijos/as con TEA, y iv) los profesionales a cargo:
profesores y especialistas en salud mental. Para esto se toma en cuenta que la realidad que se alude
estd configurada por la persona con TEA, la dindmica familiar y los aspectos psicoeducativos.

En el marco conceptual se presentan los principales postulados de la teoria de la metdfora
conceptual, junto con una caracterizacién del trastorno del espectro autista. Luego se describe la
metodologia mediante la cual se llevé a cabo el estudio, para posteriormente exponer los resultados,
discusién y conclusiones del trabajo.

2. Marco conceptual

2.1. Teoria de la metafora conceptual

En los tltimos anos, los estudios de la metdfora han sido de interés para muchos lingiiistas en diferentes
dmbitos de la sociedad como la salud (Semino ez al., 2018; Potts y Semino, 2019; Berenguera ez al.,
2020), la educacién (Steen, 2007, 2009; Alarcén et al., 2014; Alarcén et al., 2020), la economia
(Soares da Silva, 2016; Soares da Silva ez al., 2017), la politica (Escobar, 2012), el liderazgo (Aravena
et al., 2020), la publicidad (Fernandez ez a4l., 2019; Ortiz Diaz-Guerra, 2011), entre otros.

La teoria de la metéfora conceptual (en adelante, TMC) se ubica en el marco de la lingiiistica
cognitiva (en adelante, LC), la cual surge de las inconformidades presentadas por los investigadores de
la semdntica generativa respecto a los resultados y fundamentos de la teoria estdndar del generativismo
chomskiano. Uno de los principales planteamientos que se criticé de este modelo fue la concepcién del
lenguaje como una facultad cognitiva auténoma, separada de su funcién comunicativa. En contraste,
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la LC da cabida a mdltiples enfoques que comparten los siguientes principios teéricos sintetizados

por Alarcén et al. (2014, p. 29):

la pertinencia de las habilidades cognitivas en el estudio del lenguaje; la preeminencia
de la semdntica para el andlisis lingiiistico; la naturaleza experiencialista atribuida
a los conceptos; las premisas de que el lenguaje es una capacidad integrada en la
cognicién general y de que su conocimiento por parte de los hablantes estd basado en
el uso (Geeraerts & Cuyckens, 2007; Ibarretxe-Antunano y Valenzuela, 2012).

Los estudios iniciales en la TMC, desarrollados por Lakoff y Johnson (1980), definen la metdfora
como “un mecanismo cognitivo que se utiliza para procesar informacién abstracta a partir de
conceptos mds concretos, simples y familiares” (p. 24). Por su parte, Kovecses (2010) conceptualiza la
metafora, desde la perspectiva lingiiistico-cognitiva, como la comprensién de un dominio conceptual
en términos de otro dominio; esto es, entender una cosa en términos de otra. En esa dindmica, el
dominio fuente es el que presta sus conceptos, y el dominio meta es aquel sobre el cual se superponen

(Lakoff'y Johnson, 1980).

Kévecses (2010) establece un principio de unidireccionalidad, en el cual el proceso metaférico va
de lo mds concreto a lo mds abstracto, pero no viceversa. Dicho de otra manera, el proceso metaférico
se logra solo a través de la comprensién de los conceptos del dominio fuente —el cual es el mds
cercano a nuestra experiencia— para entender los conceptos del dominio meta —los mds complejos
y abstractos representados en las metdforas—.

Con relacién a ello, es importante destacar la nocién de encuadre (framing) propuesta por Semino
et al. (2018), en el que se destacan algunos aspectos del tépico (primer plano) y se esconden otros
(segundo plano). El encuadre captura las implicaciones de las correspondencias proyectadas en los
dominios en una metéfora conceptual (MC). La funcién particular de encuadrar algunos aspectos
del tépico agrega a la metdfora una funcién evaluativa (Deignan, 2010).

Semino ez al. (2018) consideran que la utilidad de la evaluacién metaférica, de naturaleza indirecta,
se evidencia en aquellas situaciones de interaccién que conciernen a tépicos o individuos vulnerables
o sensibles, donde la evaluacién directa puede ser inapropiada. Este aspecto es particularmente
relevante en esta investigacién, pues, al tratarse de una condicién especial que afecta la salud mental
de las personas, cuyo vinculo afectivo con los participantes de este estudio es de gran importancia,
serfa inapropiada una evaluacién directa.

Gibbs (2011) sefiala que la TMC ofrece un enfoque tedrico y un método empirico para entender la
omnipresencia del lenguaje metaférico y el pensamiento en un amplio rango de dominios cognitivos,
y ambientes culturales y lingiiisticos. En ese contexto, expresa que la TMC ha traido a la metéfora a
un sitio central en los mds altos niveles de discusién en las ciencias cognitivas. Por su parte, Saban ez
al. (2007) afirman que, desde el punto de vista de la teoria cognitiva, lejos de ser un mero dispositivo
figurativo o decorativo, las metdforas “estructuran nuestras percepciones, pensamientos y acciones.
Acttian como una lente, una pantalla o un filtro a través del cual se (re)mira un tema y se convierte
en un modelo mental para pensar algo en términos de otra cosa”. Es por ello que, a través de las
expresiones metafdricas, en este caso particular enunciadas por progenitores de personas con TEA,
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se puede acceder a la conceptualizacion de dichos sujetos y, a partir de alli, conocer su representacién
conceptual acerca del TEA y su experiencia cotidiana.

2.2. El trastorno del espectro autista

El autismo es un trastorno del desarrollo evolutivo caracterizado por la alteracién de las capacidades
de relacién social, la flexibilidad y la simbolizacién, ficcién e imaginacién (Aneas, 2017). El Manual
diagndstico y estadistico de los trastornos mentales V (DSM-V, por su siglas en inglés) define el trastorno
del espectro autista como un trastorno del neurodesarrollo cuya caracterizacién involucra tres dreas
nucleares: lenguaje y comunicacion, socializacién, y un rango de intereses restringidos y repetitivos
(American Psychological Association, 2014), las cuales se denominan “la triada cldsica” (Lampert-
Grassi, 2018). Segtin el Ministerio de Salud de Chile (2011) las alteraciones en cada una de las dreas
afectadas en los diversos diagndsticos de TEA se presentan en un continuum, desde leves a severas, y
pueden ocasionar altos niveles de dependencia con la familia o cuidador. En atencién a esta realidad,
Chile se ha adherido a diversas convenciones como la Convencién sobre los derechos del nifio (1989),
la Declaracién de Salamanca y Marco de Accién para las Necesidades Educativas Especiales (1994),
asi como la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2000).
Esto se traduce en una disposicion explicita del Estado chileno hacia la inclusién de las personas con
discapacidad y, a su vez, en una voluntad de adaptacién de las politicas publicas para garantizar la
calidad de vida de estas personas.

Prueba de ello es la oferta de inclusién a nifios con necesidades educativas especiales (NEE) en los
colegios regulares a través del Proyecto Integral Escolar (PIE) en la educacién publica. Sin embargo, en
la practica no parece cumplirse, como lo senalan Villegas ez a/. (2014), quienes analizaron la perspectiva
de madres chilenas sobre la inclusién educativa de sus hijos TEA escolarizados en centros de educacién
primaria de Valparaiso. De acuerdo con los autores, “en Chile todavia se propicia el acceso a centros
ordinarios solo a aquellos estudiantes con discapacidad que presentan minimos requerimientos de
apoyos, lo cual deja a muchos de ellos excluidos de la educacién ordinaria” (Villegas ez al., 2014, p. 78).

Por otra parte, la alteracién en el desarrollo del lenguaje constituye una caracteristica nuclear en
el TEA, la cual ha sido objeto de estudio en el drea de lingiiistica, especificamente en las disciplinas
de la psicolingiiistica, la fonoaudiologia y el discurso. Las investigaciones han mostrado cémo es el
desarrollo del lenguaje en ninos y adultos con esta condicién especial. Se destaca el estudio de Fortea
et al. (2015), quienes analizaron el desarrollo temprano del lenguaje de nifos con TEA a través de
sistemas alternativos de comunicacién. Por su parte, Rodriguez (2015), en la disciplina del discurso,
analizé cualitativa y cuantitativamente las interrupciones y solapamientos en el discurso oral de
hablantes con y sin sindrome de Asperger (SA). Por ultimo, desde la pragmdtica, Murray ez al.
(2015) describieron el componente pragmadtico en adultos con SA, especificamente los actos de habla
indirectos, las metdforas y coercién aspectual.

Como se puede observar, el interés investigativo estd direccionado a explicar cémo las personas
con TEA comprenden y producen el lenguaje, a fin de proponer estrategias y métodos que les
permitan contrarrestar la deficiencia en la comunicacién. No obstante, como sefialan Puchol ez al.
(2014) y Baker-Ericzen ez al. (2005), la realidad compleja que caracteriza el contexto de estas personas
no se limita Ginicamente a evaluar el nivel lingiiistico, sino que también se debe tomar en cuenta el
contexto natural inmediato en la vida de las personas con TEA.
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Por esta razén, diversos estudios, enmarcados principalmente en la psicologia, dan cuenta del
impacto que tiene el autismo en la dindmica familiar a través de la medicién del estrés en padres de
ninos con TEA. Martinez y Cruz (2008) y Villavicencio ez a/. (2018) coinciden en que el estrés en
las familias donde hay ninos con TEA viene dado por la interaccién de tres factores puntuales: i) las
caracteristicas propias del nino, ii) los apoyos con los que cuenta la familia, y iii) la percepcién que
tiene la familia de la condicién. Este tltimo aspecto es el aliciente para desarrollar la investigacién
que se presenta.

3. Metodologia

El presente estudio es de tipo cualitativo y se orienta a aprender de experiencias y puntos de vista
de los individuos, valorar procesos y generar teorias fundamentadas desde las perspectivas de los
participantes, poniendo a disposicién los métodos para analizar tanto “los aspectos explicitos,
conscientes y manifiestos, asi como aquellos implicitos, inconscientes y subyacentes” (Herndndez
et al., 2014, p. 10). En esta investigacién se opta por trabajar de manera intensiva con una cantidad
reducida de participantes para profundizar en el fenémeno, sin pretender atender a la generalizacién

(Mackey y Gass, 2005).

El estudio se inscribe en el paradigma interpretativo, cuya finalidad es “encontrar sentido a los
fenémenos en funcién de los significados que las personas les otorgan” (Herndndez ez al., 2014, p.
9). Los estudios enmarcados en este paradigma persiguen una profundizacién en la comprensién
de los hechos en su contexto cultural y temporal, y el entendimiento de cémo los miembros de un
determinado grupo crean significados a través de su participacién en los procesos sociales (Roca-
Cuberes et al., 2020).

La investigacién se orienta desde el enfoque fenomenoldgico, el cual se centra en las experiencias
personales subjetivas de los participantes y pretende reconocer las percepciones de las personas y el
significado de un fenémeno o experiencia. El interés investigativo en los estudios fenomenolégicos se
centra en interpretar los conceptos derivados de un hecho social (Monje, 2011; Herndndez ez al., 2014).
Se desarroll6 como estudio piloto en la Comuna de Concepcién, Chile. Los participantes accedieron
a la aplicacién de un cuestionario de elicitacién de metdforas y a entrevistas semiestructuradas, previa
firma de un consentimiento informado.

El estudio tiene un alcance descriptivo exploratorio, ya que, por un lado, describe la situacién,
eventos y hechos, y por otro lado, investiga un tema que ha sido poco estudiado o desarrollado —en
este caso, la perspectiva de las madres y los padres de personas con TEA— (Herndndez ez al. 2014).
Con respecto a la naturaleza de la investigacién, esta es transversal.

3.1. Muestra

Para la seleccién de los sujetos, en primer lugar, se aplicé un muestreo por criterios previamente
establecidos, a saber: i) tener (por lo menos) un/a hijo/a diagnosticado/a con TEA; ii) que el diagndstico
TEA haya sido emitido por el Mineduc basado en el DSM-V; iii) que la persona con TEA esté
escolarizada. Los sujetos entrevistados fueron 12 madres y 1 padre de la Comuna de Concepcidn,

Chile.
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En segundo lugar, se aplicé un muestreo teérico, propio de la teoria fundamentada empiricamente
(Strauss y Corbin, 2002). El muestreo tedrico es el proceso de recoleccién de datos para la generacién
de c6digos que determinan y controlan la préxima recoleccion, y su posterior codificacién y andlisis.
En esta fase de la investigacién se descubren los atributos de la categoria, luego de lo cual se establecen
diferencias y semejanzas entre ellos; esto permite la comprensién conceptual del fenémeno estudiado.
La etapa culmina cuando los datos obtenidos no logran agregar valor a los resultados que ya se tienen;
es decir, no se obtienen datos para crear nuevas categorias, lo que se denomina “proceso de saturacién
teérica” (Strauss y Corbin, 2002).

El andlisis se realizé de manera simultdnea a la bisqueda de nuevos sujetos hasta que se logré la
saturacion teorica.

Cabe sefalar que en la convocatoria inicial se pretendié incluir la misma cantidad de madres
y padres; sin embargo, fueron las madres las que mayoritariamente accedieron a participar en el
estudio.

3.2. Técnica de recoleccién de informacién: entrevista semiestructurada

Monje (2011) sefala que en las entrevistas dirigidas se utiliza una lista de dreas hacia las que hay que
enfocar las preguntas, como guia de temas. Con la entrevista semiestructurada disenada para esta
investigacion se pretendi6 indagar acerca de la experiencia con el TEA a través de preguntas directas,
de corte narrativo, partiendo desde la recepcién del diagnéstico, la dindmica familiar, escolar, etc.
La estructura de la entrevista se constituyé de 8 preguntas guias, que estuvieron orientadas a obtener
informacién especifica para la interpretacién de la representacién del TEA, y los contextos médico y
educativo (ver Anexo 1). Es importante resaltar que la estructura de la entrevista fue validada por 3
expertos del dmbito de la metdfora. Una vez realizadas la revisién y adecuacion, se procedié a aplicar
las preguntas a los participantes.

De igual manera, se destaca el cardcter conversacional de la entrevista, para la cual se utilizé la
herramienta de videoconferencia Google Meet, dadas las circunstancias suscitadas por la pandemia
del COVID-19. Se propicié un ambiente de familiaridad en el que no se juzgd ninguna respuesta
como correcta o incorrecta. La informacién obtenida se tratd con cardcter anénimo y solo con
fines académicos. Esto se explicé detalladamente en el consentimiento informado suscrito por los
participantes antes de ser entrevistados (ver anexo 2).

En la primera pregunta se solicité informacién personal de los participantes; en la segunda,
informacién personal y clinica de su hijo o hija con TEA, como el nivel diagnosticado. Seguidamente,
en la tercera pregunta, se solicitd narrar su experiencia con el TEA a partir de la sospecha de que
su hijo/a podia ser diagnosticado/a con el trastorno; para luego contar, en la cuarta pregunta, su
experiencia desde la confirmacién del diagndstico. La quinta pregunta se formulé en torno al contexto
familiar de la persona con TEA, el dia a dia y la dindmica en la familia a partir del diagnéstico.

Posteriormente se explicé a los participantes en qué consiste una metafora, sus implicaciones en
la representacion de la realidad y cémo se emplean en la vida cotidiana a través de ejemplificaciones.
Luego, para la sexta pregunta, se utiliz6 la estructura de la elicitacién de metéforas propuesta
por autores como Strugielska (2015) y Saban ez a/. (2007): “X es como Y porque...”, en la que Y
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corresponde al dominio fuente y X al dominio meta. En este caso se propusieron 3 tépicos como
dominio meta: el TEA (“El TEA es como... porque...”); la persona con TEA (“La persona con
TEA es como... porque...”); y las madres y los padres (“Ser madre/padre de una persona con
TEA es como...porque...”). Este patrén facilité la explicacién de las metdforas por parte de los
participantes.

En la séptima pregunta se solicit6 informacién relacionada con su experiencia con los especialistas
en salud mental que atienden a sus hijos e hijas (neurdlogos, psicélogos, psiquiatras). Por tltimo, en la
octava pregunta se pretendié conocer su experiencia en el dmbito educativo. Es importante resaltar que
las preguntas guias sirvieron de punto de inicio de la entrevista, durante la cual surgieron comentarios
y preguntas extras que la investigadora considerd pertinentes a partir de la informacién obtenida. Es
decir, las preguntas no fueron consideradas como categorias preestablecidas, en consonancia con el
caricter inductivo de la investigacién.

A continuacién, se presenta el andlisis de los resultados obtenidos con la finalidad de explicar
los conceptos metaféricos a partir de los cuales los sujetos entrevistados representan al TEA, a las
personas con TEA, y se representan a si mismos. De igual manera, se explica la representacién que
los participantes del estudio tienen acerca de los especialistas en salud mental y profesores.

3.3. Procedimiento de andlisis

En primer lugar, para la identificacién de metéforas, se utiliz6 la etapa de formulacién de hipétesis de
trabajo propuesta por Coll-Florit y Climent (2019), y el método estandarizado para la deteccién de
expresiones metaféricas planteado por Pragglejaz Group, (2007). En segundo lugar, para el andlisis del
contenido de las metédforas, se sigui6 la propuesta de Saban ez 4/. (2007), para lo cual se desarrollaron
las siguientes etapas: (1) nombramiento/etiquetado, (2) clasificacién (clarificacién, eliminacién), (3)
categorizacion y (4) juicio de externos.

Los procedimientos seguidos para el andlisis de los datos fueron los siguientes:
— Se identificaron las palabras y frases cuyo uso fuera potencialmente metaférico.

— Se enviaron a revision de expertos las palabras/frases identificadas (correspondientes a la etapa
de formulacién de hipétesis de trabajo de Coll-Florit y Climent [2019]).

— Se verificé el uso metaférico de las palabras/frases a través del andlisis de significados en
diccionario (correspondiente al uso parcial de métodos estandarizados para la deteccién de
expresiones metaféricas del Pragglejaz Group [2007]).

— Se validaron las palabras y frases confirmadas como metaféricas.

— Estas se clasificaron segtin sus campos semdnticos, se propusieron las etiquetas de cada
categoria, y se categorizaron las palabras y frases.

— Se analizaron inductivamente desde el enfoque interpretativo.
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Como resultado de la aplicacién de dichos procedimientos, se identificé un total de 69 metéforas.
El andlisis interpretativo de estas se muestra en las siguientes secciones. Las metdforas se escriben
en mayusculas y la cantidad de veces que se repiten en el discurso se indica con un niimero entre
paréntesis. Por altimo, en los ejemplos tomados del discurso de los participantes, se subrayan las
palabras identificadas como metaféricas.

4. Analisis
4.1. Representacién del TEA

Las respuestas enunciadas por los participantes para representar el TEA reflejan una concepcién
negativa, asi como su impredecibilidad en términos de conductas y cambios en su forma de desarrollo.
Ademds, destaca la diversidad de situaciones en la experiencia de cada participante, a pesar de que
todos lidian con el mismo trastorno.

Mediante el patrén metaférico “El TEA es como... porque...”, se pretendié conocer las
representaciones de los participantes sobre el dominio meta TEA, con la intencién de indagar acerca
de sus creencias respecto al tépico planteado. Como se observa en la Tabla 1, se obtuvieron 68
respuestas, de las cuales 67 fueron clasificadas como metdforas, y 1 se descarté por corresponder a
términos clinicos literales del TEA.

Tabla 1
Categorias y metdforas para la representacion del TEA

Categorias Metiforas
Contraposicién de fuerzas BATALLA (19)
ENEMIGO (2)
Naturaleza CLIMA (7)
ELEMENTOS DE LA NATURALEZA (10)
Camino CAMINO (29)

Las respuestas obtenidas destacan una concepcién negativa del TEA. En la categoria etiquetada
como CONTRAPOSICION DE FUERZAS, se incluyen metdforas como EL TEA ES UNA
BATALLA y EL TEA ES UN ENEMIGO para dar cuenta de las situaciones, emociones, personas
y sistemas (de salud y educacién) en los que estdn involucrados sus hijos diagnosticados con TEA.
Desde esta perspectiva, el TEA es representado como un enemigo al que hay que vencer.

A continuacién, se presentan las respuestas dadas al encabezado “El TEA es como... porque...”.

(1) La batalla mds asombrosa que me ha tocado combatir porque es algo que tu hijo
lleva por dentro con lo que seguramente también lucha.

(2) Una batalla diaria porque a veces se gana, otras veces se pierde, pero siempre se

da la pelea.
(3) Un enemigo porque no hay que temer, hay que enfrentarlo sin grandes miedos.

(4) ... entonces, es como luchar contra el mundo un poco.
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En esta representacién del TEA destaca el cardcter protagénico y activo de los participantes
entrevistados y las diferentes dificultades que viven las familias una vez recibido el diagnéstico,
ademds de la vulnerabilidad de los hijos con TEA respecto de los desafios propios de la condicién.
Por ultimo, los participantes resaltan la disposicion constante de ayudar a sus hijos y a sus parejas
en términos de enfrentamientos y de defensa. En sintesis, se asocia el concepto de BATALLA con
la experiencia con el TEA, en la que el TEA es el enemigo por vencer y el progenitor es el luchador.
De igual forma, se destaca la fuerza de voluntad que caracteriza a estos padres para enfrentar una
situacién que se configura como dificil.

(5) ... me ayudd a enfrentarme con el mundo con mds claridad.

(6) ... lo vi muy abrumado a ¢l (su esposo), como que no podia, eh, enfrentar este
diagnéstico...

(7) ...y cuando ya se dio el diagndstico, senti como que empez6 a distanciarse ¢l (su
esposo), como que no podia enfrentar esa situacion.

(8) ... no hay nada que t puedas hacer, mds que ponerle el pecho a las balas. ..
(9) Dar la lucha, dar la pelea, por supuesto, claro...

En la categoria NATURALEZA resalta la metdfora EL AUTISMO ES EL CLIMA, a través de la
cual se caracterizan las diferentes situaciones que viven los participantes con su hijo o hija con TEA.
En este caso, se asocia lo impredecible del clima en términos de fenémenos meteorolégicos con los
distintos contextos conflictivos que se viven cuando se tiene un hijo diagnosticado con TEA. Los
ejemplos se muestran a continuacién:

(10) EI TEA es como el cielo, porque hay dias en donde el cielo estd tranquilo, dias

tormentosos y dias lindos, y luego se nubla.

(11) E1 TEA es como el cielo, porque hay dias en que estd abochornado, que hay dias

de sol, cambia a tormenta. Es cada dia un cielo diferente.

(12) ... porque cada dia el cielo cambia de color...

(13) ...y asi como hay dias muy lindos, hay dias tristes...
(14) Es un torbellino, nunca se sabe qué va a suceder al otro dia.

A través de estas metdforas, los padres expresan la inestabilidad emocional generada por las
experiencias derivadas del comportamiento de sus hijos como la hiperactividad, la frustracién y
las conductas impredecibles. Asi, las desregulaciones de la persona con TEA se asocian con las
caracteristicas de un dia lluvioso, que impide realizar las actividades cotidianas con facilidad. A su
vez, enfatizan lo cambiante del cardcter de los nifios con TEA y lo metaforizan como los eventos
propios de la naturaleza y de los fenémenos meteoroldgicos imprevisibles. Es decir, los participantes
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utilizan su experiencia con la naturaleza (dominio fuente) para explicar una experiencia mds abstracta
como la vivida con el TEA (dominio meta).

Los elementos de la naturaleza también son utilizados como dominio fuente de metdforas para
explicar la variedad de niveles TEA, el espectro, las emociones y la particularidad de cada individuo
con este trastorno.

(15) ... con un nino que estd en una pradera muy amplia...

(16)yo lo asociaria como con un arcoiris porque tiene varios colores, desde muy
clarito a oscuro, como que... como que el arcoiris muestra como alegria, tristeza,
diferentes colores y diferentes tonos, entonces como que si lo ilustro como que
dirfa y como se juega tanto con las emociones y estd asociado al color de las
emociones...

La metdfora EL TEA ES UN CAMINO ilustra la evolucién e involucién que se vive en el espectro
del TEA. Por un lado, se relacionan las mejoras en conducta, lenguaje y socializaciéon con los avances
en un camino; y las crisis sensoriales y emocionales, con el retroceso en el mismo camino. Por otro
lado, las etapas de los logros conductuales, sociales y cognitivos se explican a través de las etapas que
conforman un camino. Estas respuestas fueron obtenidas en las preguntas destinadas a explicacién
libre, es decir, no se propuso el patrén metafdrico descrito en las respuestas anteriores.

(17) Tiene autismo. ;Y ahora qué hacemos? ;Cuil es el camino a seguir?
(18) ... desde que comencé este camino no la he podido conocer (a la neuréloga).
(19) Ha sido un largo camino.
(20) Como que va pasando la etapa, digamos, de duelo, siento yo.
(21) ... no quieres eso para tu hijo y cuando te toca, no hay reversa.
(22)... hacer todo lo que esté en tus manos para que ¢l pueda salir adelante.
La metifora de CAMINO también es utilizada para explicar los diferentes cambios positivos y
negativos que se observan en el desarrollo de las personas con TEA, tanto en el 4mbito social como

en el educativo. De alli que las mejoras en estos aspectos sean concebidas como un movimiento hacia
adelante (avance), las desmejoras, como movimiento hacia atrds (retroceso), y las dificultades, como

barreras en un camino. Esto corresponde a la MC PROGRESAR ES AVANZAR. Los ejemplos que

la ilustran son los siguientes:

(23) Otro reto. Avancemos.
(24) ... en donde tuve que dejar de trabajar porque si no mi hijo no iba a avanzar.

(25) Asi que trato, en lo posible, de educarme para darle la estructura que necesita
para avanzar.
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(26)... cada dia ellos pasan por etapas en donde pasa un tiempo...

(27)... si se esfuerzan, alcanzan a sus companeros...

(28)... cada paso es gratificante...

(29) ... y se ha notado un avance...

(30) ... hay que patalear, seguir adelante...

(31) ... y nos encontramos con diferentes barreras, pero las vamos saltando.
(32) Hablaba muy poquito y ha avanzado muy rdpido con las terapias. ..

(33) ... porque yo vefa que todos los nifios avanzaban y (mi hijo) no.

4.2. Representacién de la madre/el padre de la persona con TEA

Mediante la pregunta “Ser padre de una persona con TEA es como... porque...” se indagd acerca
de la autorrepresentacién de los progenitores. En ese sentido, se pretendié conocer la concepcién que
tienen sobre si mismos y sobre el rol que desempenan diariamente con sus hijos. Tal como se refleja
en la Tabla 2, se clasificaron 16 respuestas como metédforas; se descartd 1 respuesta por corresponder
al lenguaje literal.

Tabla 2

Categorias y metdforas para la autorrepresentacion como madre/padre de un hijo con TEA

Categorias Metéforas
UN ERIZO (2)

Animal UN ALBATROS (4)

b UNA AVENTURA EXTREMA
cporte extremo UN SALTO AL VACIO

Contraposicién de fuerzas LUCHADOR/A (8)

Los participantes entrevistados expresan que cuando se tiene un/a hijo/a con TEA se ejercen
diferentes roles como ser “jefa de hogar” —término utilizado en Chile para referirse a la persona
que tiene responsabilidades familiares y es el principal sustento econémico del hogar—, los que se
configuran metaféricamente como diferentes animales. De esta categoria destaca la metdfora SER

PADRE DE UNA PERSONA CON TEA ES SER UN ERIZO.

(34)Ser madre de una persona con TEA es como ser un erizo, porque tiene varias
terminaciones, es asi como me siento, es como si tuviera varias terminaciones
donde tengo que pensar el avance de mi hijo, o si retrocedié mi hijo, el ser mam4
de otra hija, el llevar la casa, ser jefa de hogar, el ver los recursos.

(35) Ser un erizo, porque cada punta del erizo estd destinada a estar pendiente de cada
avance y retroceso, ademds de ver la casa.
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En esta clasificacién también se identificé la metidfora SER PADRE DE UNA PERSONA CON
TEA ES SER UN ALBATROS, palabra que es definida por el Diccionario de la lengua espanola (Real
Academia Espanola, 2021) como “ave marina de gran tamafio, muy buena voladora, de plumaje
blanco y alas muy largas y estrechas, que vive principalmente en los océanos Indico y Pacifico”. El
participante que profiri6 esta metéfora es el Gnico padre que accedid a ser entrevistado, quien explicé
que el albatros, en la literatura inglesa, es el que guia a los barcos a buen puerto. En ese sentido, utiliza
el dominio fuente del albatros para su autorrepresentacién como padre, y a sus hijos como los barcos
a quienes debe guiar a buen puerto. Esto se traduce en llevarlos a sus atenciones médicas, escolares y
sociales para que puedan lograr su autonomia.

(36)O sea, antes de estar cerca del mundo TEA, pero ahora con mayor razén, pero
me represento como el albatros. ..

(37)Desde lo que he leido, el albatros siempre es... es la figura que, eh, o sea, es el
pdjaro que acompana a los barcos a llegar a buen puerto.

(38)Si, de hecho, en la literatura inglesa, el albatros representa también el alma de los
marinos muertos que ayudan a sus compaferos que estdn vivos a llegar a buen
puerto, y me gusta mucho esa imagen.

Las metdforas identificadas hasta ahora dan cuenta de la multifuncionalidad de las actividades
llevadas a cabo por los progenitores de una persona con TEA, asi como del desconocimiento que
existe acerca de la condicién y de cémo resolver problemas relacionados con la conducta de los hijos.
Se destaca de la categoria DEPORTE EXTREMO la metéfora SER MADRE/PADRE DE UNA
PERSONA CON TEA ES UNA AVENTURA EXTREMA, a través de la cual se representa la

adrenalina cotidiana en la vida de los padres. Por ejemplo:

(39) Ser madre de una persona TEA es una aventura extrema porque todo es un reto
y exige nuevas destrezas y aprendizajes.

(40) ... me dieron el diagndstico y me lanzaron al vacio.

Asimismo, los participantes utilizan metdforas de contraposicién de fuerzas para explicar
las situaciones dificiles que viven a diario en el contexto familiar, social y educativo en el que se
desempenan sus hijos. El dominio fuente utilizado en estas metédforas es la guerra, el enfrentamiento,
para explicar aspectos positivos y negativos de su autorrepresentacién como padres de una persona
con TEA. Los conceptos de valentia, tenacidad y fuerza de voluntad que tienen como madres y
padres son representados metaféricamente en la palabra LUCHADORES.

(41) ... solo los valientes luchan hasta el final...

(42) ... debes pararte, enfrentar y continuar...

(43) También... también como una... una mujer guerrera, porque no tan solo ha sido
con (mi hijo), sino como... con mi hija.

(44) Yo veo que hay que ser un poco, un poco guerrero.
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4.3. Representacion de la persona con TEA

El patrén metaférico “La persona con TEA es como... porque...” tuvo como finalidad indagar
acerca de la representacién de la persona con TEA que estd bajo el cuidado de los participantes. Se
determinaron 23 metdforas, de las cuales se descartaron 2, pues la explicacién de ambas era confusa.
Los padres destacan, por un lado, lo poco predecible que pueden llegar a ser sus hijos; por el otro, la
sensacién positiva que significa tenerlos, representada, una vez mds, por metéforas relacionadas con
la naturaleza.

Cabe resaltar que en las metdforas de la categoria CONTRAPOSICION DE FUERZAS, los
entrevistados aclaran que conciben a sus hijos/as como luchadores en términos de la valentia que
poseen; es decir, enmarcan la virtud luchadora y dejan en segundo plano la caracteristica ofensiva de
la lucha. Este patrén, como se observa en la Tabla 3, es concordante con la autorrepresentacion de las
madres y los padres como guerreros.

Tabla 3
Categorias y metdforas para la representacion de la persona con TEA
Categorias Metiforas
Contraposicién de fuerzas UN LUCHADOR (3)
CONTRINCANTE
Naturaleza ANIMALES (8)
ELEMENTOS DE LA NATURALEZA (8)
Factor sorpresa CAJA DE REGALOS

En la clasificacion de CONTRAPOSICION DE FUERZAS, los conceptos asociados a las
metdforas como LA PERSONA CON TEA ES UN LUCHADOR resaltan aspectos positivos de
la condicidn, pues estos son concebidos como participantes activos de su proceso terapéutico y de
su insercién en contextos sociales y educativos. Destaca también aqui el atributo de la valentia, el
cual resalta nuevamente las caracteristicas positivas de sus personalidades al vivir en un contexto
desafiante que cada dia demanda mds esfuerzo por las situaciones de alteracién sensorial a las que
tienen que adaptarse.

(45) ... el cual debe enfrentarse a muchas aventuras...

(46)Eh, a (mi hijo) yo lo veo muy guerrero. Si, porque... él cuando toma una decisién,
él no la termina hasta que... hasta que logra conseguir las cosas, entonces en ese
sentido lo veo asi.

(47) Pero, mmm, entenderlo que él es un luchador, él carecia de ciertas habilidades
para estar con sus pares, y las desarroll6 a punta de esfuerzo.

Las metéforas correspondientes a la clasificacién de NATURALEZA dan cuenta de diversas
representaciones metaféricas relacionadas a la experiencia de los participantes con mascotas (cachorro),
juguetes de animales (osizo) y con el conocimiento previo de las caracteristicas de algunos animales
(pajarito, biiho). En ese sentido, se utiliza dicho conocimiento experiencial como dominio fuente para
explicar el dominio meta que es la personalidad y rasgos caracteristicos e individuales de sus hijos/

as con TEA.
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La metédfora LA PERSONA CON TEA ES UN AVE ofrece una valoracién positiva de este
individuo, pues, por un lado, asocia la inocencia caracteristica de este animal con la ingenuidad
de su hijo/a, por el otro, destaca las particularidades de las personas que tienen esta condicién con
las “plumas coloridas” de ciertas especies de pdjaros. Esta metdfora también refleja la nocién de
“espectro” que se utiliza para referirse al TEA, ya que no existen dos personas diagnosticadas con esta
condicién cuyas caracteristicas sean iguales.

(48) ... es como un pajarito porque son inofensivos, inocentes.

(49) ... un pajarito de plumas coloridas porque es muy bello y atractivo.

Por otra parte, los participantes destacan las cualidades opuestas a las descritas anteriormente, a
través de la metdfora LA PERSONA CON TEA ES UN BUHO. En este caso, se asocia la seriedad
de esta especie de ave con la personalidad introvertida de algunas personas con TEA. Los ejemplos
de esta metdfora se muestran a continuacién:

(50)... (mi hijo) es como el... es como... es como el ser, es como el biho, es como el
que siempre estd atento, el que le gusta disfrutar de sus propias cosas... para los
pares que no son de su circulo, él aparece como... como serio, como timido, le
cuesta mirar a los ojos, cuando lo saludan los vecinos mira hacia abajo y saluda.

(51) “... solo se abre al... a su circulo y a nosotros, donde ahi disfruta y se rie y hace
muchas cosas, pero es como... pasa como... él siendo el més serio, por eso como
la figura como del biho.

La metifora LA PERSONA CON TEA ES UN CACHORRO muestra la vinculacién que
realizan los hablantes de sus experiencias en la tenencia de mascotas (perro) con la crianza de un
hijo/a con TEA, en términos de educacidn, estructura, hdbitos, aprendizaje, alegria, entre otros. A su
vez, los hablantes destacan la simpatia de estos animales y la relacionan con el carisma de sus hijos/

as TEA.

(52) Como... yo veo de repente como que lo comparo como, es como... como una
mascota, como un animalito...

(53) ... es como mi osito, le digo yo, es como un animal, o sea, porque uno le ensena
cosas, las aprende y las repite. Pero no piensa en el mal, él no piensa en las cosas
malas, él no piensa en pelear, él no piensa que los nifios le van a hacer dano
porque no lo tiene en su cabecita.

(54)... (mi hijo) es como un... es como un cachorro, él estd siempre feliz.

(55) Siempre estd moviendo la cola, eh, siempre se rie, se... siempre tiene ganas de
jugar, increiblemente, a pesar de ser TEA.

Por otra parte, en la clasificacion ELEMENTOS DE LA NATURALEZA se identificaron

diversos conceptos subyacentes a las metdforas utilizadas por los participantes: por un lado, se
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destacan los conceptos de calidez y frialdad caracteristicos de la personalidad de algunos individuos
con TEA, los cuales se representan a través de las metdforas LA PERSONA CON TEA ES COMO
EL SOL y LA PERSONA CON TEA ES COMO LA LUNA. Esta asociacién también da cuenta
de la variacién de los estados de dnimo de la persona con TEA en los diferentes contextos en
los que se desenvuelve. Por ejemplo, se vincula el brillo del sol con las situaciones positivas, de
jubilo y alegria, mientras que los episodios negativos, tanto a nivel conductual como cognitivo, se
relacionan con las fases de la luna.

(56)El sol porque brilla donde quiera que sea, con nubes o sin ellas.

(57)“... El sol da brillo, ilumina, eh, da calor, gratifica, y la luna tiene muchas fases.
Entonces mi hijo es asi, hay veces que estd como una luna llena radiante, que yo
lo puedo abrazar, y hay veces que estd como una luna chiquita, para yo poder
entrar a estar con él...

(58) Eh, es un dulce, es un sol, es... porque es célido, es muy... él es muy cdlido.

Finalmente, para representar la impredecibilidad de las personas con TEA y la variabilidad de las
experiencias vividas en el contexto de la condicién, los participantes utilizan palabras que denotan
sorpresa. Por ejemplo, en la categoria FACTOR SORPRESA, se identificé la metifora LA PERSONA
CON TEA ES UNA CAJA DE REGALOQS, la cual representa lo agradable que significa para los
participantes recibir un regalo, pero destaca el enigma de no saber qué contiene la caja (en referencia
a las conductas del/de la hijo/a).

(59) La persona con TEA es una caja de regalos porque cada dia una encuentra una
sorpresa.

Para denotar el cardcter dindmico del TEA, lo inestable y lo cambiante de la condicién,
los participantes utilizan la metifora LA PERSONA CON TEA ES UN OBJETO EN
MOVIMIENTO, la cual concuerda con la metifora EL TEA ES UN CAMINO. Los siguientes

ejemplos la ilustran:
(60) Yo lo descubri a los dos afios, porque Franco siempre fue lento, no me hablaba.
(61) Hasta el dia de hoy ya mi hijo tiene siete afios y yo todavia tengo dudas porque,

como decia antes, cada dia ellos pasan por etapas en donde pasa el tiempo y de
repente presentan otra forma de actuar, y entonces ya a uno la descolocan.

4.4. Representacion del especialista en TEA

Los datos de este apartado se obtuvieron a través de la narracién de los participantes sobre su
experiencia inicial con el TEA. Se indagé acerca de cudndo se recibi el diagnéstico, quién lo realizé,
cudl fue su reaccién y cémo afectd esta situacion a su contexto familiar. Si bien se obtuvo la narracién
de las experiencias vividas antes y después de recibir el diagnéstico —como se observa en la Tabla
4— se clasificaron 6 metdforas relacionadas con la representacién del especialista encargado de la
evaluacién y el diagndstico en TEA, como el neurdlogo y el psicélogo.
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Tabla 4

Categorias y metdforas para la representacion del especialista en TEA

Categorias Metéforas

Agente impulsor LANZADOR

Gufas GUIAS (3)

Las respuestas de esta pregunta configuran una valoracién negativa en la que resalta la poca
empatia de los especialistas que diagnosticaron a los hijos de los entrevistados. En la categoria
AGENTE IMPULSOR, se representa al especialista con la metdfora EL NEUROLOGO ES UN
LANZADOR. En este caso se alude a la poca informacién dada a los padres luego de diagnosticar
a sus hijos, pues no profundizan en los diferentes elementos y situaciones que los padres deben
considerar ni en las estrategias que deben emplear con los nifos con TEA. Esto explica la valoracién
negativa que los entrevistados tienen acerca de su experiencia con los profesionales de la salud mental,
como se observa en (3):

(62) No me ofrecieron nada. Me dieron diagnéstico y me lanzaron al mundo.

El concepto de orientacién es representado por la metifora LOS ESPECIALISTAS SON
GUIAS, a través de la cual los participantes resaltan las caracteristicas positivas de los especialistas
de salud mental que han atendido a sus hijos/as. En ese sentido, aluden a las indicaciones y
recomendaciones que les han sugerido para el desarrollo de estos. Para ilustrarlo, se tienen los
siguientes ejemplos:

(63)Yo creo que lo... la... las personas con las cuales hemos trabajado, en parte
salud, hansido... aliadas, han sido pequefas lucecitas que nos han acompanado,
nos han dirigido de muchas formas, pero, insisto, no desde... desde el saber
mucho.

(64)Sino desde el acompafiamiento, que a lo mejor también necesitdbamos en algtin
momento una contencién emocional, un preocuparse de este lado, este otro lado,

véyase por acd si no resulta esto.

(65)Y desde mucho... de la mucha empatia, creo que eso... eso es lo mds importante,
o sea, han sido lucecitas, han sido eso, han sido, eh, guias también, en momentos
en los cuales uno llega sin saber.

4.5. Representacion de los profesores de personas con TEA

El propésito de esta pregunta fue conocer cémo representan los participantes a los profesores de
sus hijos con TEA. Se obtuvo informacién que destaca una valoracién negativa, debido a la poca
asertividad de los docentes. Como se puede apreciar en la Tabla 5, se identificaron 10 metdforas.
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Tabla 5
Categorias y metdforas para la representacion del profesor

Categorias Metéforas

Animales lentos CARACOL
TORTUGA

Equipo de rescate EQUIPO DE RESCATE (2)
PROTECCION
PUENTE
ACOMPANANTE
AYUDANTE

Obstéculo OBSTACULO (2)

Los participantes asocian la falta de conocimiento y de preparacién profesional de los docentes
respecto al TEA con la lentitud de algunos animales, a través de las metiforas LOS PROFESORES
DE PERSONAS CON TEA SON ANIMALES LENTOS como el caracol y la tortuga. Para ello,

expresaron lo siguiente:

(66)...[son] como un caracol, lento, lento v lento...

(67) La compararia con... con una tortuga, la verdad, porque muy lenta la reaccién.

La metifora LOS PROFESORES DE PERSONAS CON TEA SON UN EQUIPO DE
RESCATE resalta los atributos de los especialistas en educacién que atienden a sus hijos/as, al destacar
los conceptos de ayuda, contencién y orientaciéon que reciben cuando las situaciones escolares se
tornan complicadas. En este caso, se expresa el rol ideal que deberia tener un profesor en la educacién
de una persona con TEA.

(68)Y hay otros que son como... equipos de rescate que van y ayudan y hacen el

puente entre unos y otros.

(69) ... que estdn ahi como en el momento como para... rescatar en los espacios, y creo
que es superimportante eso, contar con personas que... que los protejan, que los
acojan y les den la contencién necesaria cuando nosotros no estamos.

5. Discusion

Luego del andlisis de los datos obtenidos, se puede inferir que los participantes poseen una
conceptualizacién heterogénea del TEA. Se destaca mayoritariamente la impredecibilidad de la
condici6n, asociada a situaciones estresantes que no pueden ser controladas por ellos, lo cual refleja
la vulnerabilidad de las madres y los padres entrevistados. Es decir, los padres de personas con esta
condicién manifiestan padecer un estrés muy elevado, tal como lo evidenciaron Puchol ez al. (2014)
al demostrar comparativamente que el estrés en los padres de nifios con TEA fue superior al de
padres con nifios con desarrollo tipico. Los participantes del presente estudio representan el TEA
a través de conceptos mds cercanos a su experiencia, como lo explica la TMC. En ese sentido, el
TEA se conceptualiza, mayoritariamente, en términos de CONTRAPOSICION DE FUERZAS,
NATURALEZA y CAMINO.
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Las metdforas de contraposicién de fuerzas dan cuenta de las situaciones conflictivas que
experimentan tanto las personas entrevistadas como sus hijos/as. Asimismo, los datos analizados
en esta categorfa muestran la posicién defensiva, y la fuerza y energia que despliegan las madres,
los padres, y los hijos/as, no solo con respecto al TEA, sino también con los diferentes servicios
a los que deben acceder, tanto a nivel de salud como de educacién. Esto también lo evidenciaron
Villavicencio et al. (2018) al abordar el malestar que resulta de las demandas asociadas al rol de la
paternidad. Segun los autores, los padres de personas con discapacidad tienen una carga emocional
evidentemente mds pesada que la de aquellos que tienen hijos con desarrollo tipico.

Por su parte, las metdforas de la naturaleza representan los aspectos conductuales de los hijos/
as en relacion con los contextos sociales y educativos, asi como las situaciones de desregularizacién
sobre las que los progenitores no tienen control. Ademds, se utilizan elementos asociados con el
clima y eventos meteorolégicos para describir la impredecibilidad del TEA. Esta situacién también
se constatd en el contexto chileno por Villegas ez a/. (2014), quienes analizaron la inclusién educativa
y sus procesos de escolarizacién en la escuela ordinaria. Mediante su investigacién, evidenciaron que
las personas consultadas consideran muy dificil el acceso del hijo a la escuela ordinaria y manifiestan
sus esfuerzos para que pueda permanecer en la misma. De igual forma valoran negativamente los
apoyos brindados por la escuela y expresan no tener expectativas de que esa situacién mejore.

Por ultimo, las metdforas de camino representan la proyeccién que los participantes tienen de
la evolucién de sus hijos en el futuro, tanto a nivel cognitivo como conductual. Curiosamente no
se identificaron palabras relacionadas con una meta. Esto puede obedecer a que, en sus respuestas,
algunas personas expresaron que no consideran al TEA como una enfermedad por dos razones: porque
no requiere cura y porque sus hijos/as viviran con esa condicion toda la vida. Esto es refrendado por
Tallis ez al. (2012), quienes afirman que “el autismo no es una enfermedad ni una deficiencia, sino la
detencién del proceso de subjetivacién” (p. 70).

6. Conclusiones

La metdfora conceptual es considerada como un dispositivo que tiene el poder de proveer una
perspectiva particular en asuntos especialmente salientes en una cultura y funciona como normas
latentes de conductas (Kévecses, 2015). De alli que pueda considerarse como estrategias cognitivas
a través de las cuales se crean realidades no fisicas, sociales, psicolégicas, emocionales, entre otras.

En este estudio se explicé la conceptualizacién metaférica de madres y padres de personas con
TEA para la representacién de su realidad. Desde la perspectiva de la lingiiistica cognitiva, se
identific6 una serie de categorias mediante las que representan el TEA, su autoimagen como madres
y padres de una persona con TEA, a la persona con TEA, y a los profesionales de salud mental y
profesores que atienden a sus hijos. Como resultado, se evidencié que transversalmente se representa
el TEA con la contraposicién de fuerzas y la naturaleza, mientras que su autoimagen denota el rasgo
multidimensional del rol de madres y padres. Al hijo/a con TEA se le representa como una persona
inocente e ingenua, y, contrastivamente, como luchadora. La imagen de los profesionales es valorada
negativamente, ya que se resalta la resistencia al cambio de los profesores y el hermetismo de los
especialistas en salud mental con los que han interactuado los participantes.
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Es importante aclarar que, al tratarse de un estudio exploratorio, se presentan los resultados de
una muestra reducida de progenitores, por lo cual no se pretende que sean generalizables. A futuro,
para la investigacion se considerard una muestra mayor de padres y madres, y se incluird profesores.
De igual forma se pretende ampliar el andlisis mediante grupos focales, con la finalidad de contrastar
los datos y analizar los resultados desde el enfoque dindmico del discurso, a través de la metdfora
sistemdtica y la teorfa fundamentada.
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Anexo
Anexo 1
Entrevista semiestructurada a padres/madres de personas con TEA

TEMAS/PREGUNTAS

— Nombre
—SexoM__F
— Edad

— Estado civil
— Nivel educacional

— Ocupacién

— ;Estd usted actualmente trabajando?  Si_ No_
— ;Cudl es el horario de su jornada laboral?

— ¢Cudntas personas viven en la casa?

— ¢Qué parentesco tienen con la persona TEA?

— ;Quién estd al cuidado de la persona TEA en casa?

— Nombre

—Sexo M F

— Edad

— Nivel TEA diagnosticado

— Edad a la que fue diagnosticado

— ;Tiene hermanos (as)? Si__ ;Cudntos? n.o___ Sexo____

a.- Describa con sus propias palabras ;qué es para usted el TEA?

b.- ;En qué momento tuvo la sospecha de que su hijo podria tener TEA?

¢- ;Cudl fue su reaccién ante la posibilidad de que su hijo/a fuera diagnosticado con TEA? ;Por qué?

d.- ;Cudl fue la reaccién del padre/madre de su hijo (a) al darse cuenta del posible diagndstico?

e.- ;Quién y de qué manera le dio el diagnéstico?

f.- ;Cudl fue su reaccién al recibir el diagndstico? ;Por qué?

g.- ;:Cémo describirfa su dfa a dia en relacion con el cuidado de su hijo/a con TEA?

h.- ;El contexto familiar cambié luego del diagndstico? ;De qué manera?

i.- ¢Usted cree que cambié su vida luego del diagndstico? ;Por qué?

j.- EI'TEA es como porque...

k.- Profundice en la metdfora dada o reformulela.

l.- La persona con TEA es como porque...

m.- Profundice en la metéfora dada o reformuiilela.

n.- Ser padre de una persona con TEA es como porque...

fi.- Profundice en la metifora dada o reformulela.

o.- Describa cémo ha sido su experiencia con los especialistas de salud mental de su hijo (a).

p.- ;:Con qué compararfa a los especialistas de salud mental de su hijo (a)?

q.- Describa cémo ha sido su experiencia con los profesores de su hijo (a).

r.- ;:Con qué compararia a los profesores de su hijo (a)?

Luego de esta conversacion, ;cree que las metéforas aportadas reflejan su experiencia y sentimientos?

Observaciones:
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Anexo 2
Consentimiento informado emitido por el Comité de Bioética de la Universidad de Concepcion.

Cédigo:
DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

PROYECTO DE TESIS: “PROPUESTA DE UNA TEORIA EMERGENTE PARA LA
REPRESENTACION METAFORICA DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA”

Estimado (a):

Invito a Ud. a participar, de manera libre y voluntaria, en el estudio titulado “Propuesta de una teoria
emergente para la representacién metaférica del Trastorno del Espectro Autista”, el cual corresponde a la
Tesis doctoral presentada por la investigadora Yoselis Ventura Olivet, candidata a doctora del Programa
de Doctorado en Lingiiistica de la Universidad de Concepcién, bajo la direccién de la Dra. Paola Alarcén
Herndndez, académica del Departamento de Espafiol, Facultad de Humanidades y Artes, Universidad de
Concepcidn.

La invitacion se realiza para que Ud. participe como sujeto de investigacién, y obtener los datos necesarios
para el desarrollo del estudio, el cual tiene como objetivo general proponer una teoria emergente para la
representacion del trastorno del espectro autista (en adelante, TEA) a partir del andlisis de las metaforas
empleadas por padres y profesores, y su relacién con el contexto.

Con relacién a los objetivos especificos, hemos planteado analizar las metéforas utilizadas para la
representacion de: a) el TEA; b) la persona diagnosticada con TEA (hijo/a, estudiante); y ¢) su autopresentacién
como mamd/papd o profesor/a desde el enfoque dindmico del discurso. A partir de los datos recolectados, se
explicard el dinamismo de las metdforas en términos de desarrollo, resignificacién y literalizacién en el flujo
del discurso. Asimismo, se pretende establecer las condiciones del contexto discursivo para la configuracién de
la representacién metaférica del TEA, y posteriormente analizar la relacién de este contexto con las metaforas
utilizadas.

Su participacién consistird en:

— Responder una entrevista semiestructurada de manera virtual, a través de la plataforma Meet de
Google acerca de su experiencia con su hijo/a, y estudiante (s) diagnosticados con TEA.

—  DPermitir el uso en modo encendido de la cdmara y el micréfono durante la entrevista online.

— Darticipar en un grupo focal a distancia, utilizando la plataforma Meet de Google, en el que se
discutirdn los resultados parciales del estudio.

*  DPermitir el uso en modo encendido de la cdmara y el micréfono durante la sesién del grupo focal.

e Autorizar la grabacién de sus respuestas tanto en la entrevista como en la sesién del grupo focal
a distancia.

Cada entrevista tendrd una duracién estimada de 30 minutos aproximadamente y se realizardn en un
horario convenido entre usted y la investigadora, de manera que no interfiera con sus actividades cotidianas y
se agende la reunién virtual con anticipacién (se enviard un enlace a su correo electrénico o WhatsApp, si asi
usted lo autoriza). La sesién del grupo focal durard 90 minutos aproximadamente, y se agendard atendiendo
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a la disponibilidad horaria de los participantes de cada grupo. De igual manera, se enviard el enlace de la
reunién virtual del grupo focal al correo electrénico o WhatsApp de cada participante.

Beneficios

Su participacién es importante porque contribuye a visualizar una realidad poco estudiada y de gran valor
para el contexto familiar y escolar de personas diagnosticadas con TEA.

Riesgos

La decisién que tome de participar o no en el estudio no representa riesgo de ningun tipo, ni fisico ni
psicoldgico, asociados a las entrevistas y el grupo focal descritos anteriormente.

Confidencialidad de la informacién

Toda la informacién obtenida en la investigacion serd utilizada con fines estrictamente académicos dentro
del estudio que se propone. Las respuestas obtenidas serdn codificadas e identificadas con una numeracién,
por ende, serdn anénimas. Los datos serdn custodiados por la investigadora responsable.

Participacién libre y voluntaria

Su participacién en el estudio es libre y voluntaria. No existe ningtn tipo de incentivo econémico por
participar en el estudio. Ud. tiene derecho a no aceptar participar o a retirar su consentimiento y retirarse de
la investigacién en el momento que lo considere conveniente.

Si decide retirar su consentimiento, sus datos serdn eliminados y la informacién obtenida no serd utilizada
en esta investigacién ni en los resultados finales. Para ello, el contacto serd con la Investigadora Responsable.

Resultados

Los resultados serdn compartidos en el imbito académico, a través de publicaciones en revistas especializadas
y congresos en el drea de lingiifstica. Usted tiene derecho de solicitar el estado de la investigacion.

Preguntas

Si Ud. tiene preguntas, dudas o requiere informacién adicional sobre su participacién en el estudio,
puede comunicarse con la investigadora Responsable a través de sus correos electrénicos: yventura@udec.cl o
yoselisventuraolivet@gmail.com, o al nimero de contacto +56935340831.

También podrd contactar al Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion
y Desarrollo de la Universidad de Concepcién, presidido por la Dra. Andrea Rodriguez T., al correo
electrénico: secrevrid@udec.cl.

Si Ud. acepta participar en la investigacién “Propuesta de una teorfa emergente para la representaciéon
g

metaférica del Trastorno del Espectro Autista”, solicitamos firmar la Declaracién de Consentimiento que

sigue.
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DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Acepto participar de manera libre y voluntaria en el estudio “Propuesta de una teorfa emergente para la
representacién metaférica del Trastorno del Espectro Autista”, considerando que he entendido lo siguiente:

Mi participacién es libre y voluntaria.
No existen riesgos identificables en este estudio para mi.
No hay costos ni incentivos econdémicos por participar en esta investigacion.

Podré retirar mi participacién de este estudio en cualquier momento sin estar obligado (a) a explicar
las razones, y sin que esto me perjudique de ninguna manera.

Acepto utilizar la cdmara y el micréfono en modo encendido durante la entrevista y la sesién del
grupo focal.

Autorizo la grabacién de las reuniones donde responda la entrevista y la sesién del grupo focal.
La informacién que entrego serd confidencial y estard resguardada por la Investigadora Responsable.
Puedo hacer las preguntas necesarias para estar informado (a) acerca de la participacion en el estudio.

Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados, pero mi identidad no serd revelada y todos
los datos personales vinculados a este estudio permanecerdn de forma confidencial.

Se firman dos copias del presente documento, una para Ud. y otra para la Investigadora Responsable.
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Fecha / /

Nombre y Firma del/la Participante

Firma Investigadora Responsable Director(a) Centro o su delegado/
Ministro de Fe
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Trayectoria académica de las autoras

Yoselis Yaquelin Ventura Olivet es licenciada en Educacién en Lengua Extranjera con mencién en Inglés,
y magister en Ensefianza de la Lectura y la Escritura. Es profesora de categoria agregada de pregrado y
postgrado en la Universidad Nacional Experimental “Francisco de Miranda”, Venezuela. Ha dirigido tesis
de pregrado. Ha publicado articulos en revistas arbitradas y ha publicado un capitulo de un libro. Su linea
de investigacién es la lingiiistica cognitiva y el andlisis del discurso. Es candidata a doctora del Programa
Doctorado en Lingiiistica de la Universidad de Concepcién, Chile, y becaria de la Agencia Nacional de
Investigacién y Desarrollo (ANID), Chile.

Paola Alarcén es profesora de espanol, magister en Artes con mencién en Lingiiistica y doctora en Lingiiistica
por la Universidad de Concepcién, Chile. Es profesora asociada del Departamento de Espanol de la Facultad
de Humanidades y Arte de la Universidad de Concepcién. Su linea de investigacion es la lingiiistica cognitiva,
en el marco de la cual ha desarrollado proyectos nacionales e internacionales en dreas como el andlisis del
discurso y la semdntica. Ha publicado articulos en revistas de corriente principal y capitulos de libro. Ha
dirigido tesis de pregrado y postgrado.
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