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Resumen

Bajo una preocupacion notoria sobre la realidad educativa que envuelve a los nifios y las
nifias con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los centros educativos, el siguiente
estudio se centra en dar a conocer, a traves del relato de las familias de dicho alumnado, las
necesidades percibidas por estas en la relacion con la comunidad educativa. La metodologia
aplicada ha sido de corte cualitativo. Se organizaron tres entrevistas grupales. Las
participantes fueron 13 madres de hijos/as con TEA que cursaban su escolaridad en la
primera etapa educativa en la isla de Tenerife. Las entrevistas cualitativas transcritas se
analizaron con el software ATLAS.ti 22 utilizando un enfoque de teoria fundamentada. Los
resultados han sido agrupados en tres constructos: “Sociedad”, “Comunidad educativa”y
“Microsistema familiar”. Estos constatan que las principales necesidades valoradas por las
familias en la relacién con la escuela estan estrechamente ligadas al vinculo presentado con
el profesorado de sus hijos/as, otorgando gran importancia a la comunicacion establecida
con este. La carencia de apoyos formales e informales percibidos es también un factor
emergente en los discursos. Se perciben, ademas, necesidades en el ejercicio de la
parentalidad. En lo referente a la inclusion educativa del alumnado con TEA florecen,
generalmente, sentimientos de insatisfaccion con respecto a la formacién de la comunidad
educativa en materia de TEA, y donde nuevamente, se incide en la figura de los/as docentes
como principales promotores de la inclusion educativa. Se tienen en cuenta otras
inquietudes, como el correcto desempefio de las funciones del profesorado en el trabajo con
el nifio o la nifia con TEA. Se describen de forma detallada implicaciones practicas para el

ejercicio del Trabajo Social con familias con necesidades vinculadas al TEA.

Palabras clave: Inclusion educativa, familias, trastorno del espectro del autismo.
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Abstract

Under a notorious concern about the educational reality that surrounds boys and girls with
autism spectrum disorder (ASD) in educational centres, the following study focuses on
making known, through the story of the families of said students, the needs perceived by
these in the relationship with the educational community. The applied methodology has
been qualitative. Three group interviews were organized. The participants were 13 mothers
of children with ASD who were attending their schooling in the first educational stage on
the island of Tenerife. The transcribed qualitative interviews were analysed with ATLAS.ti
22 software using a grounded theory approach. The results have been grouped into three
main constructs: “Society”, “Educational Community” and “Family Microsystem”. These
confirm that the main needs valued by families in connection to the educational centre are
closely related to the bond presented with their children's teachers, giving great importance
to the communication established with them. The lack of formal and informal support is
also an emerging factor in the discourse. In addition, needs are perceived in the exercise of
parenthood. Regarding the educational inclusion of students with ASD, feelings of
dissatisfaction flourish with respect to the formation of the educational community in terms
of ASD, and where again, teachers as the main promoters of educational inclusion is
stressed. Other concerns are considered, such as the correct performance of the functions of
the teaching staff during the work with the individual with ASD. Some practical
implications for the exercise of Social Work with families with needs linked to ASD are

described in detail.

Keywords: Educational inclusion, families, autism spectrum disorder.
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Introduccion

La inclusion educativa es un fendbmeno esencialmente controversial, puesto que
pone de manifiesto las deficiencias que configuran la totalidad de sistemas educativos del
mundo, lo que se traduce a su vez en altos niveles de exclusion y desigualdad (Plancarte,
2017). En el caso de la infancia con algun tipo de discapacidad, el desafio de la inclusion

escolar es ain mayor.

El TEA posee de forma intrinseca una serie de caracteristicas particulares que lo
diferencian de otros trastornos, manifestando ademas una gran amplitud sintomatolégica
incluso en aquellos nifios y nifias que lo presentan. En este sentido, las diversas areas que
pudieran verse afectadas por la presencia del trastorno podrian a su vez, dificultar el
aprendizaje y la inclusién educativa de los/as menores en la escuela (Cartolin-Principe y

Valdez-Maguifia, 2019).

Las investigaciones actuales realizadas en esta materia ponen de manifiesto que la
situacion educativa de las nifias y los nifios con TEA conlleva consigo una serie de
dificultades que obstaculizan su adaptacion e inclusion en la escuela. Por todo ello, el
siguiente estudio pretende contribuir a la inclusion educativa de dicho alumnado. Para este
cometido, y teniendo en cuenta el papel decisorio que ocupa la familia en el desarrollo del
alumnado con TEA, la investigacion ha sido efectuada bajo la consideracion de que
conocer los factores protectores y deficitarios que se encuentran insertos en la relacion
familia-escuela es realmente trascendental en la medida que favorece la creacién de cauces
de participacion e implicacion entre ambos agentes socializadores. Asimismo, analizar las

causas que estan incidiendo en la desconexion entre estos, permitira a su vez, contribuir
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positivamente a la trayectoria de inclusion educativa de los/as menores. Por todo ello,
conviene destacar la pertinencia que implica el estudio, puesto que son escasas las
investigaciones actuales que se centran en darle voz al relato de las familias de menores con
TEA en base a las necesidades que identifican en la relacién con la comunidad educativa, lo
que posibilitara contar con evidencias cientificas sobre el tema de estudio y a su vez

conocer los desafios educativos a los que se enfrentan las sociedades actuales.
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Marco tedrico
Trastorno del Espectro del Autismo: caracteristicas principales en la infancia

El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo
que se caracteriza esencialmente por deficiencias y alteraciones en la comunicacion y la
interaccion social (American Psychiatric Association, 2013), cuya aparicion generalmente
se manifiesta en la infancia y permanece a lo largo de la vida (Bonilla y Chaskel, 2016;
Romero-Gonzalez et al., 2021). En cuanto a su prevalencia, investigaciones recientes han
profundizado en conocer la incidencia del TEA refiriendo un incremento notorio y
paulatino de dicho trastorno en los Gltimos afios, pudiendo estar relacionado con variables y
criterios diagndsticos (Morales-Hidalgo et al., 2018; Zablotsky et al., 2019). De acuerdo
con el National Health Statistics Report (2015) la prevalencia del TEA es de un 2,24%. En
Espafia, un estudio realizado en la Comunidad Auténoma de Catalufia con el objetivo de
valorar dicha prevalencia entre los afios 2009 y 2017, muestra una tendencia ascendente del
trastorno de un 0,07% a un 0,23%, fundamentalmente entre los 2 y 5 afios, con un 1,95%
para el género masculino y un 0,46% para el género femenino (Pérez-Crespo et al., 2019).
En este sentido, las investigaciones apuntan la importancia de la deteccion temprana en el
abordaje del autismo, fundamentalmente ligada a un tratamiento e intervencion temprana
para la mejora del prondstico y la calidad de vida de los/as nifios/as y sus familias

(Busquets et al., 2018; Contreras, 2018; Roig-Vilay Urrea-Solano, 2020).

En cuanto a su conceptualizacion, la dltima version del DSM-V apuesta por una
clasificacion dimensional del trastorno, sustituyendo la anterior clasificacion del DSM-1V

en el que se incluian el Trastorno Autista, Sindrome de Asperger y Trastorno Generalizado
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del Desarrollo, dando como resultado una Unica categoria diagnostica de TEA (Hervas et
al., 2017; Roig-Vila y Urrea-Solano, 2020). Sin embargo, a pesar del amplio y diverso
abanico de posibles manifestaciones clinicas que presenta dicho trastorno, existen una serie
de sintomas distintivos de las/os nifias/os con TEA (Roig-Vilay Urrea-Solano, 2020) entre
los que destacan la dificultad en el contacto visual, la inexistencia de expresiones faciales,
impedimentos en el lenguaje (Santiago, 2018), alteraciones en la desregulacion emocional
y/o reconocimiento de las emociones, asi como dificultades en la empatia, entre otros
(Contreras, 2018). No obstante, se estima necesario tener en cuenta la amplitud del
espectro, esto es, la gran variabilidad con respecto a la forma en la que se pueden
desarrollar y manifestar los diversos indicadores de un individuo con respecto a otro
(Contreras, 2018), estando sujeto dicho trastorno a las diferentes variables ambientales y
personales del individuo (Rodriguez-Vazquez et al., 2017; Rosellé et al., 2022). Esto
implica considerar el TEA como un trastorno ampliamente complejo y heterogéneo,
evidenciando diferencias significativas en funcién de diversas variables tales como la edad,
comorbilidades coexistentes o el sexo (Hervas et al., 2017). En lo referente a esta Gltima,
destaca el predominio del diagnéstico en los nifios en mayor medida que en las nifias
(Bonilla'y Chaskel, 2016; Contreras, 2018). En consonancia, diversos estudios han tratado
de dar una explicacion a esta cuestion, evidenciando los sesgos de género existentes en el
reconocimiento del TEA, puesto que las técnicas e indicadores de identificacion empleados
estan generalmente vinculados a los nifios, relevando a las nifias a una posicion de

invisibilidad en la deteccion de este (Montagut et al., 2018).

Tal y como ya se ha venido adelantando, las peculiaridades intrinsecas derivadas del

TEA confieren ciertos obstaculos para los/as nifios/as que lo presentan, fundamentalmente
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en su adaptacion e integracion social y escolar, lo que puede traer consigo circunstancias de
especial vulnerabilidad, falta de autonomia y el requerimiento de apoyos prolongados a lo
largo de algunas etapas del ciclo vital (Delgado et al., 2020). Es a raiz de lo expuesto que
emerge la necesidad de indagar cuales son las barreras que estan dificultando la adaptacién
e inclusién del alumnado con TEA en uno de los principales contextos de desarrollo, la
escuela. De esta forma, este estudio pretende aportar informacion novedosa a las lagunas
existentes sobre la inclusion de dicho alumnado desde la perspectiva de las familias. Por
tanto, la siguiente investigacion se centra en analizar las necesidades que perciben las
familias de estos/as nifios/as en la escuela, pues para promover dicha inclusion y contribuir

a una trayectoria escolar positiva, el vinculo entre ambos sistemas es clave.
El ejercicio de la parentalidad de las familias con hijos/as con TEA

El nacimiento de un/a hijo/a con TEA supone un impacto sobrevenido para la
familia, produciendo diversas transformaciones en la dinamica familiar (Gallego, 2017;
Ruiz y Téarraga, 2015; Tlalpachicatl y Gomez, 2019). En consonancia, convivir con el
autismo implica considerar las grandes transformaciones que repercuten en el desarrollo del
ejercicio parental. En este caso, dichas manifestaciones quedan supeditadas a la propia
variabilidad de las familias, cuyo recorrido difiere de forma considerable en funcion de las
circunstancias personales y ambientales que engloban a cada una de estas (Bafia, 2015;

Martinez y Bilbao, 2008).

Para analizar en mayor medida este impacto resulta conveniente partir de la teoria
ecologica sistémica (Bronfenbrenner,1987), desde la cual se reconoce la influencia que

ejerce el ambiente natural, la familia y/o los distintos grupos sociales en el desarrollo y
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progreso de los individuos, existiendo influencias bidireccionales entre los distintos
sistemas. Esto implica reconocer las diferentes realidades de las familias desde una
perspectiva holistica, multidimensional e integral, teniendo en cuenta la variabilidad de
factores sociales y contextuales que, interrelacionados entre si, inciden en la vida de las

personas.

En relacion con el microsistema, destacan diversas implicaciones derivadas del
nacimiento de un/a hijo/a con TEA. En este sentido, la familia se constituye como un apoyo
fundamental para el individuo, contribuyendo en gran parte a su desarrollo y bienestar
(Bafa, 2015). Por todo ello, se considera esencial el afrontamiento y adaptacion que
presentan estas familias ante dichas circunstancias de cara a reducir los mayores riesgos
posibles para el nucleo de convivencia (Delgado et al., 2020). Estudios revelan elevados
niveles de estrés (LaRoche y des Riviéres-Pigeon, 2022; Ten Hoopen et al., 2020) a los que
se enfrentan los/as cuidadores/as de nifios/as con TEA. En concreto, las madres son las que
presentan en mayor medida sentimientos de pesimismo, angustia o depresion, pues se trata
esencialmente de las principales figuras que ocupan la mayor parte del cuidado (Rodriguez-
Vazquez et al., 2017; Vasilopoulou y Nisbet, 2016). En consecuencia, dicho malestar
parental tiene claras repercusiones en los/as nifios/as con TEA, los/as cuales presentan
niveles de calidad mas bajos en relacion con aquellos/as nifios/as con desarrollo tipico (Ten
Hoopen et al., 2020). En el microsistema emergen a su vez diferentes obstaculos que
pueden repercutir en la parentalidad diadica con el nifio o nifia con TEA y que estan
influidos por el propio diagnostico, como son los problemas derivados en la comunicacion

de la familia con el nifio (Hervas, 2016; Martin et al., 2012).
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En cuanto al mesosistema, se trata por excelencia de la principal area de estudio de
la investigacion. En él se configuran las relaciones existentes entre la familia y el centro

educativo, dando lugar a una serie de necesidades que serdn abordadas posteriormente.

Por otro lado, en el exosistema emanan diferentes factores que inciden en la vida de
la familia y del o la menor con TEA. Estudios revelan el hecho de que las madres, en mayor
medida que los padres, prescinden de sus profesiones y/o trabajos para el cuidado de sus
hijos/as, evidenciando graves dificultades para la conciliacion familiar y laboral (Bueno-
Hernandez et al., 2012). Ademas, se menciona la importancia del apoyo social como factor
protector ante los factores estresantes ya mencionados (Searing et al., 2015). No obstante,
en el caso de las familias de nifios/as con TEA generalmente carecen de este apoyo y
presentan mayor dificultad para invertir tiempo en actividades de ocio (LaRoche y Des
Riviéeres-Pigeon, 2022). Destacan también otros factores contextuales como son los
problemas financieros y el acceso al empleo (Ten Hoopen et al., 2020; Vasilopoulou y

Nisbet, 2016).

Finalmente, en cuanto al macrosistema conviene mencionar las circunstancias de
aislamiento y estigmatizacion que presentan los/as nifios/as con TEA en la sociedad
(Conteras, 2018; Coy y Martin, 2017). Este escenario se extrapola a otros sistemas como es
la escuela. Estas dificultades de adaptacion requieren que se incida en la consecucion de la
inclusion educativa de los/as nifios/as con TEA, por lo que es esencial fomentar la
participacion de la familia y el centro educativo, aspecto sobre el que nos centraremos

posteriormente.

11
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Colaboracidn familia de alumnado con TEA-centro educativo

La colaboracion entre el profesorado y las familias se constituye como un aspecto
esencial para contribuir a la inclusion de la totalidad del alumnado (Garbacz et al., 2016;
Sharma et al., 2017). Como ya se expuso, la relevancia de esta relacion se fundamenta en la

teoria ecoldgica sistémica (Bronfenbrenner,1987).

Este hecho recibe mayor trascendencia cuando se trata de alumnado en
vulnerabilidad, como pueden ser los/as nifios/as con TEA (Echeita et al., 2021; Rodrigo et
al., 2018). En este sentido, ambos agentes socializadores se consolidan como un factor
protector ante las situaciones de exclusion o discriminacion (Nieto y Morifia, 2021). La
inclusion educativa se trata, por tanto, de un cometido que beneficia y compromete de
forma equitativa a los entes que forman parte de la comunidad educativa (Simén y Barrios,
2019) y que, no puede ser llevada a cabo sin el apoyo de los agentes que intervienen en el
resto de los sistemas referidos, tales como el estado y la sociedad (Pedraza et al., 2017). No
obstante, del mesosistema se derivan una serie de necesidades que es esencial tener en
consideracion al tratarse por excelencia del enlace construido por los dos agentes decisivos

en la educacién y desarrollo de las/os nifias/os (Pedraza et al., 2017).

A continuacion, se va a llevar a cabo una revisién de las evidencias aportadas por
diferentes estudios vinculadas a la relacién familia-escuela. Mas concretamente, se
abordaran las necesidades que las madres y los padres perciben en la inclusion educativa de
sus hijos/as con TEA y que representan en términos ideales, una situacion deseada de

inclusion para estos/as.

12
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En primer lugar, algunas investigaciones reconocen de forma genérica una serie de
facilitadores y barreras que las familias de dicho alumnado valoran como indispensables en
la consecucion de una educacion inclusiva. De acuerdo con Stephenson et al. (2020) las
familias refieren necesidades para la inclusion relacionadas fundamentalmente con la
formacion del profesorado en base a la temética del TEA. Ademas, se han de tener en
consideracion otras variables como la actitud de los/as profesores/as hacia los/as menores y
la proyeccion de expectativas positivas sobre sus hijos/as (Stephenson et al., 2020; Tucker
y Schwartz, 2013). En este sentido, diversos/as autores/as coinciden en que, las familias
refieren como esencial que el profesorado no garantice Unicamente el desarrollo académico,
sino que ademas atienda a otras variables como el desarrollo social, emocional (Simén et
al., 2016) y evolutivo (Martin et al., 2012). De la misma manera han de tenerse en cuenta
otras barreras percibidas, tales como la falta de profesorado auxiliar en el aula (Stephenson
et al., 2020), problemas derivados en la comunicacion con los diferentes agentes del ambito
educativo (Moro et al., 2015) o en contraposicion de forma favorable, relaciones positivas
entre el profesorado de sus hijos/as (Falkmer et al., 2015; Gallegos, 2017). Asimismo, el
estudio de Nieto y Morifia (2021), a pesar de centrarse en nifios/as con discapacidad
intelectual, ofrece aportaciones significativas que podrian extrapolarse al alumnado con
TEA, como el hecho de tener en cuenta a los diferentes sujetos claves para el éxito
académico, esto es, el profesorado, los iguales u otros servicios de la comunidad. La
pertinencia de las aulas de educacion especial también supone un motivo de preocupacion y

controversia entre las familias y el profesorado (Bacon y Causton-Theoharis, 2012).

Ahora bien, lo hasta ahora comentado pone en evidencia que para afrontar dichos

obstaculos y contribuir a la creacion de estrategias que garanticen en términos reales y no

13
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ficticios un proceso de escolarizacion inclusivo para los/as estudiantes con TEA (Goldman

y Burke, 2019) la colaboracion e implicacion de la familia y la escuela es esencial.

En segundo lugar, varios estudios han evidenciado cudles son las necesidades que
las familias de hijos/as con TEA identifican en la relacion existente con la comunidad
educativa. De esta forma, teniendo como referencia a las madres y los padres de menores
con algun otro tipo de discapacidad, los familiares de nifias/os con TEA presentan por lo
general, mayor insatisfaccion con los servicios educativos que estos ultimos reciben (Rattaz
etal., 2014; Zablotsky et al., 2012), con la relacidn derivada con el profesorado (Falmaker
et al., 2015; Lindsay et al., 2016) y con la comunicacion proveniente del centro educativo o
con los/as profesores/as de sus hijos/as (Goldman y Burke, 2019; Stoner et al., 2005;
Tucket et al., 2013). En contraposicion, elevadas cuotas de comunicacién efectiva con el
profesorado de los/as menores supone una de las razones en las que se sustenta la
satisfaccion familiar (Rodriguez et al., 2014). Asimismo, las familias de menores con TEA
demandan mayores cuotas de participacion en el centro educativo (Smith y Anderson,
2014) y participar activamente en la toma de decisiones. En contraposicion, sefialan como
un grave problema los déficits de asociacionismo existentes entre estos agentes, mostrando
elevados grados de disconformidad ante dicha situacion (Brown et al., 2012; Russa et al.,
2015). En linea con esto Gltimo se observa cierto nivel de discrepancia en las percepciones
que sostienen dichas familias y el profesorado, pues en contraposicion con lo que comentan
las primeras, los/as docentes revelan insatisfaccion debido a los bajos niveles de
participacion que presentan ellas (Azad, et al., 2018; Schultz et al., 2016). En consonancia,
Garbacz et al. (2016) trata de proporcionar una respuesta a dicha problematica e identifica

el estrés como una barrera que podria explicar los bajos niveles de asociacionismo que

14
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presentan los padres y las madres en determinados momentos. Esto ultimo, a su vez, podria
explicar lo relatado por Syriopoulou-Delli y Polynchronopoulou (2019) en la medida que
las familias demandan la disposicion de horarios flexibles para facilitar la participacion en

el centro educativo.

La falta de informacion y orientacion también es un problema que reportan los
padres y las madres de nifios/as con TEA, con respecto al diagnostico y la evolucién
educativa de los/as nifios/as con TEA (Azad et al., 2018; Syriopoulou-Delli y

Polynchronopoulou, 2019).

Por otro lado, la formacion del profesorado en tematicas relativas al TEA es un
aspecto que las familias también identifican como una preocupacion, en la medida que
consideran que la formacidn de estos no se ajusta a las particularidades de sus hijos/as 0 no
disponen de las suficientes herramientas para hacer frente a la inclusion educativa de los/as

menores (Hodges et al., 2020; Mathur y Koradia, 2018; Sproston et al., 2017).

La posicion y colocacion del o la menor con TEA en el aula también es un aspecto
que inquieta a las familias (Zablotsky et al., 2012), ademas de otros espacios, como el
recreo, fundamental para la socializacion de los/as nifios/as con TEA (Hervas, 2016), asi
como la falta de adaptacién metodoldgica en los contenidos (Humphrey y Lewis, 2008)
vinculada con la existencia de un curriculum escolar extenso (Larcombe et al., 2019).
Asimismo, destacan necesidades y carencias de apoyo tanto para las familias (Hodgetts et
al., 2015; Tucker y Schwartz, 2013; Villegas et al., 2014), como por parte del alumnado
con TEA (Brown et al., 2012), esencialmente en relacion con el grupo de iguales (Brown et

al., 2012; Falkmer et al., 2015). No ha de obviarse el apoyo que también debe ser brindado
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al profesorado (Hodges et al., 2020; Mathur y Koradia, 2018) o las carencias en el apoyo
institucional (An et al., 2018). Esta Gltima carencia de apoyo conexa con otra de las
necesidades que las familias revelan, como es el caso de la oferta de servicios y la

precariedad en cuanto a su gestion y acceso (Brown et al., 2012; Bitterman et al., 2008).

En definitiva, los hallazgos que han sido descritos en materia de necesidades que las
familias valoran en su relacion con el centro educativo y en la inclusién educativa de sus
hijos/as con TEA reflejan la importancia de seguir indagando en las barreras y obstaculos a
los que se enfrentan estas en el correcto ejercicio de establecer sinergias con la escuela. En
este sentido, la alta incidencia en insatisfaccion general evidencia la relevancia de capturar
cémo viven dichas familias en la actualidad esta situacion coexistente con una prevalencia

del trastorno cuya tendencia es progresivamente ascendente.

Resulta pertinente, ademas, sefialar la importancia de la figura del Trabajo Social en
la contribucion y reivindicacion de la mejora de la calidad de vida de estas familias y de sus
hijas/os. En consonancia, entender la inclusion educativa como una cuestion de derechos
humanos y no meramente como un principio a alcanzar (Gonzélez de Rivera et al., 2022)
conlleva a la operativizacion de las intervenciones con los/as nifios/as con TEA y sus
familias a partir de estrategias que promuevan la no discriminacion. Para ello resulta
esencial no limitar Unica y exclusivamente la practica profesional al escenario social sobre
el que se desea intervenir, sino que es necesario, ademas, analizar la experiencia vivencial
de las familias, lo que permitira el analisis de las causas y circunstancias sistematicas que
estan incidiendo en dicha situacion para su abordaje integral, pues de lo contrario, la

realidad social no serd transformada.
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Por todo ello, partiendo de un enfoque que tiene en consideracion la relevancia
critica de este asunto, se pretende identificar, a partir de evidencias cientificas, cuales son

las necesidades que detectan las familias sobre la inclusién del alumnado con TEA.

17



Objetivos

El objetivo general de este estudio es: 1) Conocer la percepcion de las necesidades

que conciben las familias de nifios y nifias con TEA en el centro educativo.

Este objetivo esta articulado a su vez en torno a dos objetivos especificos:
1.1) Valorar las necesidades que perciben las familias de los/as menores con TEA en la
relacién familia-centro educativo, 1.2) Identificar las necesidades que perciben las familias

en la inclusion educativa de sus hijas e hijos con TEA en el centro educativo.

La consecucion de los objetivos planteados sera abordada a través de la aplicacion
de una metodologia cualitativa que permita conocer, a partir del relato experiencial de las

principales protagonistas del estudio, la complejidad y variabilidad de factores incidentes

en la relacion entre las familias y el centro educativo.
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Método

En esta investigacion se ha empleado un método cualitativo con la finalidad de
analizar las necesidades que perciben las familias de hijas e hijos con TEA en el centro
educativo. Para este fin, la utilizacion y aplicacion de dicha metodologia es sumamente
oportuna, en la medida que permite ahondar en profundidad sobre el tema de estudio, a
partir de la comprension del discurso verbal y de los significados que las participantes,
como principales protagonistas, otorgan a su experiencia personal en un contexto
determinado (Giesecke, 2020; Gomes y Ribeiro, 2009). Asimismo, la rigurosidad del
estudio no ha de ser cuestionada en base al reducido tamafio de la muestra que participa en
él. De acuerdo con las evidencias aportadas por Young y Casey (2019), los datos obtenidos
de forma rigurosa en las investigaciones cualitativas a partir de muestras pequerias pueden
representar de igual manera que las muestras grandes, un escenario completo y significativo

de las experiencias de las personas, fundamentalmente a partir de la saturacion de datos.

Participantes

En el presente estudio han participado un total de 13 madres de nifias (N =2) y
nifios (N = 11) con TEA que cursan su escolaridad en la primera etapa educativa (educacion
infantil o preescolar) y/o primaria. Del total de sujetos participantes el 100% eran mujeres
cuya media de edad es de 38,8 afios (DT = 3,26). En lo que respecta al pais de origen de la
muestra es predominantemente Espafia, en el cual figura casi la mitad de la poblacion
estudiada (N = 6), seguido de Venezuela (N = 3). En cuanto al nivel de estudios, destaca la
categoria Universitarios Grado Medio apareciendo representada por un total de 4 mujeres,

seguido de Universitarios Grado Superior (N = 3) y Bachillerato (N = 3). La categoria que
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menor representacion presenta es Formacion profesional (N = 1). Mayoritariamente las

participantes se encontraban en situacion de desempleo, suponiendo en términos relativos

un 77% sobre el total (N = 10). El resto de las caracteristicas sociodemogréaficas aparecen

recogidas en la Tabla 1.

Tabla 1

Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra participante

ID Género Afio de Pais de Nivel de Situacion Estado N.C
nacimiento  nacimiento estudios laboral civil hijos/as
V1-M Mujer 1984 Venezuela Bachiller Desempleada Casada 1
E1-M Mujer 1981 Espafia Universitarios Desempleada Casada 2
Grado Superior
E2-M Mujer 1984 Espafia Graduado Desempleada Casada 2
escolar
E3-M Mujer 1981 Espafia Formacion Auténoma Casada 3
profesional
E4-M Mujer 1980 Espafia Universitarios Desempleada Casada 2
Grado Superior
CU1-M  Mujer 1988 Cuba Universitarios Desempleada Casada 2
Grado Medio
V2-M Mujer 1981 Venezuela  Universitarios Desempleada Casada 2
Grado Medio
Al-M Mujer 1982 Argentina Universitarios Desempleada Casada 1
Grado Superior
V3-M Mujer 1983 Venezuela  Universitarios Desempleada Casada 1
Grado Medio
E5-M Mujer 1986 Espafia Universitarios Contratada a Casada 1
Grado Medio tiempo parcial
CO1-M  Mujer 1977 Colombia Bachiller Desempleada Casada 2
B1-M Mujer 1986 Bolivia Bachiller Desempleada Casada 2
E6-M Mujer 1988 Espafia Graduado Contratada a Soltera 1
escolar tiempo parcial
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Aspectos éticos

Para la realizacion de la investigacion se ha solicitado la participacion de todas las

participantes a través de la coordinadora de referencia de la Asociacion Hestia — Proyecto
FamiTEA. Seguidamente, las familias han sido informadas tanto de forma oral como escrita
de las singularidades y objetivos del estudio, estando reservada la posibilidad de
interrumpir la participacion en cualquier momento. Una vez conocidas las condiciones del
estudio, se obtuvo de manera escrita el consentimiento informado de cada una de estas.
Asimismo, el procedimiento de recogida de informacion ha sido conforme al Reglamento
(UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y la LO 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién
de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales, garantizando y respetando la
confidencialidad y el anonimato de cada una de las participantes en la investigacion. Para el
analisis de la informacion e identificacion de cada madre se ha creado un codigo asignado

en funcion del pais de origen y del género.
Técnica elegida y procedimiento de recogida de datos

La técnica seleccionada para el desarrollo de la investigacion ha sido la entrevista
grupal. A partir de ella, se han indagado las experiencias personales de las madres en el
centro educativo de sus hijos/as con TEA, a través de un guion de preguntas construido y
disefiado ad hoc por quien investiga. Se formaron tres grupos de entrevistas dirigidos por la
alumna que escribe y cuyo papel ha sido el de moderar las intervenciones que iban

floreciendo, ademas de indagar en aquellos aspectos relevantes.

Asimismo, teniendo en consideracion la situacion sanitaria por COVID-19, y bajo la

intencionalidad de salvaguardar la seguridad de las participantes, el procedimiento de
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recogida de datos ha tenido lugar de forma telematica a través de la plataforma Google

Meet y cuya temporalizacion ha oscilado entre los 90-100 minutos.
Instrumentos

Para llevar a cabo el estudio se han utilizado dos instrumentos. Por un lado, se hizo
entrega a la muestra de un cuestionario compuesto por diversos datos sociodemograficos,
como son el género, afio y pais de nacimiento, nivel de estudios, entre otros. Por otro lado,
se ha elaborado un guion de 12 preguntas abiertas desglosadas en cuatro bloques tematicos
segun el asunto a abordar. En esta linea, algunas preguntas estaban orientadas a detectar
cémo perciben las madres el nivel de inclusion educativa del alumnado “;Qué barreras
existen, segun su percepcion, en la integracion de sus hijos/as con TEA?”, mientras que
otras estaban dirigidas a percibir la relacién de las participantes con la comunidad
educativa, como es la participacion en el centro educativo “;Qué barreras existen en cuanto
a la posibilidad de participacion en las actividades del Centro educativo?” o el vinculo con
el profesorado “;Como les gustaria que fuese la relacion con el profesorado de sus
hijos/as?”, entre otras preguntas que aparecen recogidas en el Anexo I. Los bloques
tematicos son: “Formacion del profesorado”, “Espacios de colaboracion”, “Barreras

detectadas y propuestas de mejora” y “Relacion familia-profesorado™.
Procedimiento

El desarrollo de la investigacion ha tenido lugar en varias etapas delimitadas entre
si. En primer lugar, en lo que a la identificacion de las participantes se refiere, se llevaron a
cabo diferentes encuentros con la coordinadora y psicologa de la Asociacion Hestia —

Proyecto FamiTEA para la formacion de los grupos de las entrevistas grupales, puesto que
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las madres que participan en el estudio son receptoras de los servicios que se brindan en
dicha asociacion. De forma previa a la conformacion de los grupos, se ha presentado a las
personas participantes el estudio y la finalidad de este, asi como la pertinencia en cuanto a
su colaboracidn en la investigacion. En segundo lugar, se llevaron a cabo, en dias
diferentes, las entrevistas grupales a traves de videollamada por medio de Google Meet.
Finalmente, ha tenido lugar una fase de analisis e interpretacion de los resultados mediante
la herramienta ATLAS.ti 22, asi como una posterior reflexion en base a los hallazgos

resultantes de la investigacion.
Estratégica metodoldgica y analisis de datos

La metodologia que se plantea estd basada en la Teoria Fundamentada de Glaser y
Strauss (1967) siendo Util esta Gltima cuando se llevan a cabo estudios que abordan
tematicas relacionadas con la conducta humana, ya sea a partir de diferentes
organizaciones, grupos y/o otras configuraciones sociales. También es pertinente en la
medida que permite llevar a cabo un anélisis del discurso, a partir de la comprensién de los
significados que emergen fruto de las entrevistas, lo que facilita a su vez, la aproximacion,

estudio y explicacion de un determinado fenémeno social (Cufat, 2007).

Asimismo, el andlisis y la construccion de las categorias resultantes del discurso
oral se ha llevado a cabo a partir de los procedimientos delimitados por Strauss y Corbin
(1998) y el programa de analisis cualitativo ATLAS.ti 22. Para ello ha sido fundamental,
previa solicitud y consentimiento, la grabacidn de las entrevistas, lo que ha facilitado la
transcripcion literal del relato. Asimismo, estas han sido etiquetadas y categorizadas a partir

de una codificacion abierta, permitiendo analizar las diferentes ideas que emanan del
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discurso grupal. Finalmente, una vez los resultados han sido obtenidos, se ha llevado a cabo
una reflexion conjunta con la tutora y el tutor de este trabajo sobre las evidencias que han

tenido lugar, asi como la comprensién y una posible interpretacion de estas.
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Resultados

El relato verbal de las madres de hijos/as con TEA 'y, por ende, las respuestas
generadas en base al mismo han sido agrupadas en tres constructos principales: “Sociedad”,
“Comunidad educativa” y “Microsistema familiar”. A partir de estos, resultan 6 temas, 24
subtemas y un total de 729 citas. Estas han sido previamente codificadas, lo que ha
facilitado la comprension del discurso de las participantes sobre su experiencia vivencial en
el colegio de los/as menores con TEA. Cada una de las categorias aparecen representadas a

continuacion en la Tabla 2.

Tabla 2

Frecuencia de las citas verbales en las categorias organizadas por temas (porcentajes)

Constructo Temas Categorias emergentes Citas
principal (subtemas)
. SOCIEDAD I. TEA y sociedad Inclusién en la sociedad 31
(5%) Diagnostico del TEA 8
Atencion y trato del profesor/a hacia el 86

Il. Percepcion del nifio/a con TEA

rol del Formacion en TEA del profesorado 75
profesorado Funciones y roles del profesorado 66
(35%)
Il. COMUNIDAD Profesor/a auxiliar en el aula 28
EDUCATIVA Percepcion de inclusion de la comunidad 89
educativa
I11. Percepcion de  Acciones organizativas y de coordinacion 40
inclusion en el centro
educativa en el Metodologia y estrategias educativas 30
centro educativo ~ Aula Enclave 22
(33%) Formacién en TEA en la comunidad 17
educativa
Expectativas de promocion 17
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Constructo Temas Categorias emergentes Citas
principal (subtemas)
El aula como espacio fisico 14
Sensibilidad hacia el desarrollo evolutivo 13
del nifio/a con TEA
V. Relacion Relacion familia-profesorado 41
familia Y Comunicacién 40
comunidad Relacion familia-escuela 10
educativa (12%)
V. Percepcion del  Apoyo institucional 63
apoyo formal e Apoyo del profesorado 5
informal en el Apoyo de la comunidad educativa 3
sistema educativo
(10%)
Conciliacion laboral y educativa 7
V1. Ejerciciode la  Parentalidad diadica 5
parentalidad (2%) (madre/padre-nifio/a con TEA)
I11. MICROSISTEMA Apoyos formales 4
FAMILIAR VII. Percepcion Dificultades o necesidades de sus hijos/as 15

sobre el TEA en
sus hijos/as (2%)

con TEA

En lo que respecta a la prevalencia de los temas que han sido abordados en mayor

medida por las familias destaca de forma significativa “Percepcion del rol del profesorado”,

presentando un porcentaje mayor de citas (35%). En contraposicién, los temas que han sido

tenido en consideracién en menor medida por las madres en las entrevistas y, por ende,

presentan un menor numero de citas son “Ejercicio de la parentalidad” (2%) y “Percepcion

sobre el TEA en sus hijos/as” (2%).

Las citas textuales extraidas del relato de las entrevistas aparecen identificadas de acuerdo

con el pais de procedencia y el sexo de la persona participante a la que le corresponde dicha

autoria.
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A continuacién, se va a llevar a cabo una descripcion minuciosa de los diversos

constructos y temas que han sido identificados en el discurso de las participantes.
Constructo I: Sociedad

El primer constructo, tal y como su propio nombre refiere, esta vinculado a aspectos
relacionados con la sociedad. Este aporta informacion relativa a las percepciones que
poseen las madres sobre la inclusién que estan presentando sus hijas/os en la sociedad y
que trasciende de forma mas extendida a las fronteras de inclusion en el centro educativo,
pues la valoracién realizada se encuadra en los margenes de la comunidad o el barrio.
Asimismo, en dicho constructo se analizan ademas aspectos relacionados con el diagndstico
del trastorno en la actualidad, esencialmente en cuanto a su magnitud y/o dificultades en la

identificacion y confirmacion.

Tema I: TEA y sociedad. Las familias perciben ciertas barreras que inciden de forma
negativa en la inclusion en la sociedad de sus hijas/os con TEA, lo que les lleva a valorar a
la sociedad como un espacio poco inclusivo. De esta manera, sefialan una considerable
preocupacion sobre el desconocimiento y la falta de informacion de la que dispone la
totalidad de miembros de la sociedad sobre lo que es el TEA, lo que segun estiman, estaria
repercutiendo ademas de forma negativa en la vision que las personas tienen sobre sus hijos
e hijas y, por ende, en la integracion de estos/as en la comunidad. Lo hasta ahora
comentado, segun relatan, se ve representado en multiples escenarios, especialmente en los
parques o en escenas cotidianas en el barrio. Ademas, las madres refieren que dicha falta de
conocimiento sobre el trastorno repercute en la tendencia social a etiquetar a los/as nifios/as

con TEA y a verlos representados a través de mitos y estereotipos. En base a lo comentado,
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las familias plantean también posibles soluciones a modo de buenas practicas que podrian

contribuir a la erradicacion de dichas situaciones de exclusion, valorando la responsabilidad

de la totalidad de los miembros que componen la sociedad de educar en valores relativos a

la inclusion.

“[...] la verdadera inclusion con los nifios con TEA...porque todo el mundo se llena la boca
el dos de abril (hace una burla) “Ay el 2 de abril, el dia de los nifios con TEA, ay si, apoyo,
azul” tal, pero es de boca...pero...cuando ti estas en un parque o un sitio y a un nifio le da
un ataque pues te miran como feo...o... ;sabes?... la gente...no hay inclusion...no hay
esa...mmm...esa solidaridad de verdad...” (CO1-M).

“[...] Yo salgo y me miran cuando comienza a pegarme el nifio o comienza a gritar, a tirarse
en el suelo...como dice que el nifio tan...que lo tengo mal criado...que es un nifo...la
gente se me queda mirando, asi como diciendo “mira esta” ;Sabes? Que no sabe criar a su
hijo...me ha pasado con mis suegros, pues...como que el niflo no se cria asi” (V3-M).

Por otro lado, en lo referente al diagnostico y su pertinente notificacion, las madres

destacan ademas ciertas barreras fundamentalmente en cuanto a la temporalizacion,

incidiendo principalmente en la tardanza para la resolucion de este o en los impedimentos y

criterios acordados para su confirmacion.

“[...] el de Matias es un autismo evidente...es de manual...ese llamado Kanner...
(ehhh?...empez6 con su aleteo...tiene tal...sensorialmente esta pffff....hipor, hiper...tiene
de todo...de todito...y aun asi...ojo...me dijeron que era muy pronto para darle el
diagnéstico...yo sali de ahi y dije.... “jj;,como?!!, ;qué es muy pronto de qué?” ...oiga...el
diagnostico...ehhh...(rie)... ;qué va a esperar, a que mi hijo se esté dando cabezazos contra
la pared? ehh...y sali de alli con mi diagnostico...pero no me lo querian dar...por el
dinerito...quieren aburrirte...ehhh...eso...vamos a darle tiempo...vamos a darle
tiempo...oiga no...no...pongdmonos a trabajar...pongamonos a trabajar...y ya estd” (ES1-
M).

“[...] me decian que era muy temprano para diagnosticar al nifio, que habia que darles
tiempo...y aun asi diciéndole yo que estaba en atencion temprana en otro sitio...y no me lo
diagnosticaron ni nada y hoy en dia tiene 4 afios y todavia no esta diagnosticado porque en
el principio no...porque todo va lento...entonces si va lento desde el principio, si desde el
principio no...no le hablas con el TGD pues va dejandolo y dejandolo y con el cambio de
colegio todavia no...va a tener ya 4 afios y todavia no lo han diagnosticado...” (ES6-M).
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Constructo I1: Comunidad educativa

El presente constructo esta vinculado con la experiencia directa que poseen las
familias de nifios y nifias con TEA en diversas areas conexas a la comunidad educativa y a
los diferentes agentes que la conforman. De esta manera, se aborda de forma delimitada y
concreta la inclusion en el centro educativo. Asimismo, se analizan otras cuestiones que
conciernen a dicho ambito, como son los apoyos formales e informales de los que hacen

uso las familias, la relacién familia-escuela o la valoracién del rol del profesorado.

Tema I1. Percepcion del rol del profesorado. Las familias llevan a cabo diversas
valoraciones con respecto al rol desempefiado por los/as docentes como figura promotora
de la inclusion educativa del alumnado. En este sentido, emergen en el contenido de los
discursos discrepancias con respecto a la evaluacion que realizan las participantes sobre el
profesorado y sus funciones y/o el trato que tiene lugar de forma directa con la infancia con
TEA, puesto que mientras hay madres que valoran de forma positiva la implicacion y el
acompafiamiento que los/as profesores/as tienen en el dia a dia con las nifias y los nifios,
emanan a su vez testimonios que revelan la insatisfaccion de las familias con respecto al
desemperio profesional de estos/as, fundamentalmente en el trato con los/as menores. En
consonancia, la elaboracién de las notas es un aspecto que preocupa a las madres.
Asimismo, se sefialan necesidades en relacion con la relevancia de tener informacion
individualizada con respecto al nifio o la nifia con TEA, lo que las madres valoran en la

mayoria de las circunstancias como una falta de interés proveniente de los/as docentes.

“La profesora que le tocd en el primer afio, de 4 afios...ehhh...cuando él entr6 a infantil,
era una profesora que se abocd en participar, en conocer lo qué es el TEA, en
implicarse...hizo agenda visual...con pictogramas...clla sola...o sea sin que yo
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incluso...ella me ensefié a mi muchas cosas...(silencio). Pero es que cada quien es libre de
querer...o no querer...(rie), entonces...” (CU1-M).

“[...] deberian de tener tacto a la hora de poner las notas...porque yo aprecio mucho a la
tutora de mi hijo...pero es que no pone nada...y...la primera vez... ehhh ...no la primera,
sino en el primer colegio...creo que era un aprobado o un no sé
qué...vamos...suspendido... ;COmo un nifio de tres afios puede suspender todas las
asignaturas? (silencio)... ;Hola...en qué mundo vivimos? Y ni siquiera pones una
frase...una mierda de frase...que nosotros con una tonteria nos conformamos...que
tampoco es que yo sea exquisita que quiera que me digas... “El dia X tal...” no...solo digo
“X mejora...” ... una frase tonta...una palmada en la espalda, aunque sea de “Oye mi
nifia...suspendio todas, pero ahi va...” (ES6-M).

Existe unanimidad con respecto a la importancia de la formacidn especifica y
continuada en materia de TEA vy las carencias formativas existentes en esta tematica tanto
por parte del profesorado como de la totalidad de la comunidad educativa, asi como la
necesidad de brindar apoyo a los/as maestros/as para el trabajo con nifias/os con TEA,
esencialmente a través de un/a profesor/a auxiliar que sirva de apoyo en los contenidos del
aula. Esto ultimo esta vinculado a una visién comprensiva de las familias con respecto a la
sobrecarga de trabajo del tutor/a en el aula, ligada fundamentalmente a la elevada ratio de

nifios/as en las aulas.

“[...] y por supuesto la formacion continua...el error es pensar que estudié una vez y ya
estd...ahi me quedo...es que tenemos que seguir formandonos porque todos los dias
cambia... la forma de pensar...los nifios ahora... la tecnologia prevalece sobre los libros...
entonces todo eso tiene que cambiar...y es ahi donde no existe el cambio...sigue siendo la
educacion de antes con nifios que van por encima de los profesores ...entonces... ;cOmo
haces? ;como haces? ...” (ES3-M).

“[...] también quiero decir que....mmm...no veo ldégico que una persona, una profesora esté
con 15 nifos sola...no puede...chhh...repartirse...ella estd con quince nifios, pero es que
mi hijo es por dos...ahora porque va bien y poco a poco lo han ido ensefiando con su
profesora de NEAE y bla bla bla bla bla bla....pero es que ellos no se pueden repartir...su
profesora no es un pulpo...no tiene 20.000 brazos...;sabes? y en lo que mi hijo esta
corriendo por la clase el otro sale pa aqui, sale pa aca...solo queria decir eso...que también
los profesores necesitan un poco de ayuda...” (ES6-M).
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Tema I11: Percepcion de inclusion educativa en el centro. El centro educativo es un
ambito que las madres valoran de trascendental importancia para la promocion de la
inclusion social y educativa de sus hijas/os con TEA. Estas identifican al profesorado como
principal figura garante de dicha condicion de inclusion, donde no pueden obviarse ademas
a otros agentes como el resto de las familias o la directiva de los centros educativos. En este
tema emergen discursos de insatisfaccion con respecto a las acciones organizativas internas
que se llevan a cabo desde el centro educativo. De esta manera se percibe negativamente el
cambio de profesorado en cortos periodos de tiempo, fundamentalmente. Asimismo, se
valora, por el contrario de forma positiva la coordinacion existente entre los/as diferentes
profesores/as y su pertinente reparto de tareas en cuanto a los asuntos del aula. Las
participantes relatan también como motivo de satisfaccion la coordinacion interna del

profesorado (dentro del aula) y con agentes externos (fuera del aula).

“Yo por ejemplo, con los profesores de X si creo que hay una coherencia, una manera de
trabajar unida entre todos...” (ES4-M).

Por otro lado, emana la necesidad de disponer de mayor sensibilidad por parte de la
comunidad educativa con las necesidades de desarrollo evolutivo del nifio (control de
esfinteres), asi como plantear requisitos de promocidn que sean realistas y sensibles con las
caracteristicas intrinsecas de este alumnado. En este tema se abordan ademas cuestiones
relativas a estrategias educativas, asi como la importancia de emplear planteamientos
metodologicos y diferenciales al alumnado con TEA o un cambio, a modo de buenas
précticas, en el disefio de las aulas o los recreos como espacio fisico, al considerarlos como
espacios de gran vulnerabilidad para las/os menores con TEA. A este respecto emergen
nuevamente contradicciones en el discurso, puesto que mientras hay participantes que

valoran positivamente esta planificacion diferencial, convergen también valoraciones
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negativas con respecto a su existencia, fundamentalmente desde la experiencia de su falta
de aplicacion, debido a que muchas madres estiman que en la mayoria de los casos no se

esta dando respuesta a las necesidades de este alumnado.

“[...] el nifio todavia no controlaba esfinteres...me dijeron que no podia mandarlo con
pafial...en el primer colegio si podia mandarlo con pafial, pero tenia que aguantar los malos
tratos, el abuso...en el segundo colegio no podia mandarlo con panal...ya no tenia los
abusos, pero...tenia ese handicap...no lo mandé al colegio...estuvo una semana en casa,
controlando esfinteres...chhh...muy mal...muy mal...eso no es inclusion...” (ES1-M).

En consonancia con el tema abordado, se lleva a cabo una valoracion

fundamentalmente negativa de inclusion del nifio/a con TEA en la comunidad educativa,

asi como los aspectos que estan incidiendo o no en dicha situacion, como la implicacion del

resto de padres y madres en el fomento de dicha inclusion educativa, la sensibilidad de

los/as comparieros/as o el compromiso proveniente de la totalidad del centro educativo. En

estos discursos se construyen ademas propuestas e iniciativas de cambio. También aparecen

valoraciones con respecto al Aula Enclave y su importancia en la contribucion o no de un

favorable desarrollo para la infancia con TEA.

“[...] pero que los colegios... ehhh... a mi me da rabia porque... “el dia del autismo™ ...
“el dia del...Sindrome de Down” que se llenan de calcetines...son...lo que son todos son
unos falsos...unos falsos...porque después te llaman y te dicen “vete a cambiarlo”
...chhh... “el nifio ;jno durmié anoche? pues llévatelo pa tu casa” (ES6-M).

“[...] entonces, pero para poder cambiar no solamente es con los papas de los nifios con
TEA...es también con los papas de los niflos que no tienen TEA para que entiendan y
eduquen a sus hijos a que sean mas solidarios...que entiendan cuando un comportamiento
de un compaifiero...mmm...y ese tipo de cosas...entonces el cambio debe ser general”
(CO1-M).

Tema IV: Relacion familia y comunidad educativa. Las madres refieren discursos

contrapuestos en relacion con este tema. Por un lado, hay participantes que narran una
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percepciodn positiva con respecto a la relacion que mantienen con los diferentes agentes que
componen la comunidad educativa, destacando una vision generalmente positiva sobre el

nivel de comunicacion proveniente del profesorado hacia las familias.

“Pues que me siga dando la oportunidad de participar en las cosas que hace con mi
hija...me da un monton de oportunidades...todos los dias me llama por teléfono, el fin de
semana estuvo...ella sabia que estaba mala...estuvo
pendiente...sabado...domingo...llamandome...siper =~ preocupada...todo lo  que
hace...todas las actividades...me manda las fotos...” (ES4-M).

En contraposicion, hay madres que de la misma manera relatan su insatisfaccion en
este asunto. En este sentido, comparten sus deseos con respecto al hecho de que la
comunicacion que se establezca ha de ser continuada en el tiempo, de manera que muestran
disconformidad con el nimero de tutorias realizadas con el tutor/a. Estas también
demandan tener mas informacion sobre lo que hace el nifio/a en el colegio o en el aula, asi
como que exista una mayor sensibilidad en el trato con la familia. Asimismo, la relacion
familia-escuela también ha sido abordada, donde se reconoce la relevancia de la
implicacion de la familia y escuela en la inclusion educativa y en el desarrollo de los/as
menores con TEA. La existencia de objetivos comunes entre el profesorado y la familia es a
su vez, una demanda que también refieren las participantes. Por otro lado, estas valoran un
trato fundamentalmente negativo acorde con su experiencia personal, en la medida que
expresan situaciones de rechazo hacia estas. En consonancia, teniendo en cuenta el ya
mencionado interés por conocer el avance de las/os nifias/os con TEA en el aula, se
plantean a modo de propuestas la creacion de espacios fisicos donde las familias puedan ver

qué hace el nifio o nifia en el centro educativo.

“[...] pero en este colegio no tengo mucha pega yo...en el otro diria...lo que se ha dicho
aqui: Empatia, colaboracion...sobretodo empatia...ponerse en el lugar de los padres porque
no estas tratando con...con cacho carne...estas tratando con personas ;sabes?... (ES2-M).
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“[...] quizas de vez en cuando...ehhh...ir como observador sin que a lo mejor el nifio te
vea...0...no sé...hacer un espacio de “mira”...0 grabarlo, quizd con permiso por
supuesto...ehhh... “mira se trabaja asi”...porque a veces a los nifios no se comportan igual
en casa como a veces se comportan en el cole...muchos se comporta mejor en el cole y en
casa son mas terribles o viceversa y entonces algo le funciona a la docente y para alomejor
yo lo puedo aplicar o algo que me funciona a mi ella lo puede aplicar, pero yo creo que...
es cuestion de abrir un poco mas las mentes y cambiar el estilo...” (CO1-M).

Tema V: Percepcion del apoyo formal e informal en el sistema educativo. Las
familias llevan a cabo una valoracion en términos de apoyo y de calidad percibida en
relacién con los sistemas de apoyo formal e informal que se encuentran insertos en el
sistema educativo y de los que hacen uso y disfrute en aquellas situaciones que las
circunstancias son favorables en cuanto a la satisfaccion de necesidades. Se incluye, por
tanto, la vision de apoyo por parte de la Consejeria de Educacion, ademas de otros aspectos
que tienen que ver con politicas sociales o la dotacion de prestaciones y recursos
econdmicos. Destaca esencialmente una vision negativa en relacién con este sistema de
apoyo formal, donde se sefiala la importancia de brindar a los colegios mas bienes
materiales y econdmicos para el trabajo con nifias/os con TEA, la saturacion de los recursos
existentes y/o la insatisfaccidn con respecto a las funciones ejercidas en relacion con el

TEA por parte de la Consejeria, entre otros.

“[...] mira, el otro dia me llegd una peticion de una madre que tiene que quitar a su hijo del
colegio porque no tiene Aula Enclave...es de aqui de La Laguna...y los colegios que tienen
Aula Enclave estan petados de nifios..., o sea ... no dan para mas...(ES6-M).
De la misma manera se aborda también la relevancia de reivindicar por parte de las
familias los derechos que les corresponden en base a la normativa legislativa vigente.

Asimismo, se analiza de forma simultanea el apoyo presentado por la comunidad educativa

y/o el profesorado. En este caso, al igual que ocurria en categorias anteriores, emanan
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discursos contrapuestos. Por un lado, existen percepciones positivas respecto al apoyo del
profesorado y de la directiva a la familia y al nifio o la nifia con TEA, mientras que a su vez
se evidencia en mayor medida la presencia de madres con una experiencia personal y
trayectoria de insatisfaccion con respecto a los apoyos percibidos y la implicacion y/o

desemperio de funciones de estos agentes.

“[...] La educacion no es obligatoria hasta primero de primaria, entonces... ellos te pueden
ofrecer lo que ellos quieran, pero a partir de primero de primaria... tienen que cumplir la
ley...Y laley es lo que dice...si tu hijo tiene un diagnostico tiene estos recursos y los tienes
que poner. Si el colegio no los tiene... tendras que ponerlos, porque la ley lo dice...lo dice
la Ley. O sea, el nifo no cambiara de colegio...sera el colegio quien cambiara al nifio. Sera
el recurso quien ira hacia el nifio jEntiendes?” (A1-M).

Constructo I11: Microsistema familiar

El ultimo constructo engloba informacion relativa a las diferentes conexiones que
surgen en el microsistema familiar, fruto del ejercicio de la parentalidad en familias con
hijos e hijas con TEA, asi como las necesidades de los/as menores procedentes del propio

diagndstico, y que, de forma directa afectan a las relaciones en dicho microsistema.

Tema VI: Ejercicio de la parentalidad. Las madres han relatado las principales
dificultades que emergen en el ejercicio de la parentalidad de hijos e hijas con TEA. De
esta manera sefialan las barreras e impedimentos presentes en cuanto a la imposibilidad de
conciliar el cuidado de su hijo/a con TEA y la vida laboral, llegando a ser en ocasiones,
incompatibles, lo que contribuye a que estas prescindan de sus empleos o vean reducida su

jornada laboral. Este proceso, lo relatan a su vez, como una gran fuente de estrés.
“[...]...ehhh... ;qué pasa que tenemos que dejar de trabajar para cuidar a nuestros hijos? ;Y
si yo quiero trabajar qué? Tengo que, como en mi caso, tuve que bajarme las horas y trabajar

de tarde/noche...para poder cuidar a mi hijo cuando estoy...quitandoles trabajo a ellos...”
(ES6-M).
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“Yo...yo estoy...bueno, no sé...estoy perdida...no sé si es poco tiempo o no es poco
tiempo...es verdad que el cansancio de trabajar, el estar con €l...ehhh...porque obviamente
lo llevo al logopeda, lo Ilevamos a psicomotricidad, estamos en casa...queremos hacer
cosas...estamos en casa haciendo cosas...ehhh...entonces es todo tanto...” (ES5-M).

En linea con lo mencionado, las madres también relatan su percepcion con respecto
a la inexistencia de apoyos formales que segun valoran, inciden directamente en la
conciliacion laboral y educativa en el ejercicio de la parentalidad y que podrian estar
contribuyendo a que dicha labor no se esté dando en condiciones éptimas. En este caso, no
se trata de apoyos provenientes del centro educativo, sino de otros sistemas, como por
ejemplo la escasez de recursos econémicos que podrian suponer una barrera para el
afrontamiento de los gastos procedentes de tener un hijo/a con TEA, por lo que se estima
necesario destacar la demanda que dictan las familias con respecto a la importancia de las

prestaciones econdmicas.

“l...] los casos que son que no podemos trabajar las mamas y que necesitamos
ayuda...y....y...tenemos que lucharlo... ;por qué? porque nos hace falta dinerito porque
si no, no podemos darle de comer a nuestros hijos...no podemos darle de comer a nuestros
hijos y necesitamos eso...las ayudas economicas...” (ES1-M).

€,

“Si mi hijo por “x” circunstancias necesita terapia, necesita una participacion mia en el

colegio aja...pero... ;como haces? o sea, ;como haces? no hay ayudas que te...donde tu

puedas liberar de eso...ademas...de que no se trata de buscar una ayuda para todo, sino que

tu como ser humano también necesitas otras alternativas...entonces...el colegio es una

opcion que te viene para ti hacer otras cosas...y eso no esta ocurriendo” (CU1-M).

Finalmente, se extraen del discurso ademas una serie de impedimentos que inciden

en dicho ejercicio de la parentalidad diadica, como la dificultad de comunicacion de forma
directa con el nifio/a, en este caso, al referirse a aquellos/as menores con TEA no verbales o

la falta de conocimiento de la propia familia sobre el trastorno, esencialmente al inicio del

diagndstico.
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Tema VII: Percepcion sobre el TEA en sus hijos e hijas. Las familias refieren las
diferentes adversidades a las que enfrentan sus hijos/as con TEA, debido a las
caracteristicas intrinsecas del propio diagndstico. Estas necesidades actian como barreras
que, a su vez, ademas de afectar al ejercicio parental y a la inclusion en la sociedad de
los/as nifios/as con TEA, interfieren de forma directa en la inclusion educativa de estos/as
menores. Se destacan, por tanto, dificultades en cuanto a la adaptacion del nifio/a al colegio,
0 a los cambios de rutina, entre otros. Asimismo, las madres muestran una preocupacion e
incertidumbre notoria sobre el futuro de los/as menores, estrechamente conexa al propio
diagnostico de estos/as, asi como la busqueda y deseos incesantes en relacion con su

bienestar e integracion en la sociedad.
“Bueno... yo creo que...quizas depende, hay nifios que se adaptan facilmente al cambio de
estar con uno con otro, pero otros nifios no, por lo menos el mio es pequefio y con las dos
gue pasa mas tiempo bien pero cuando llega que si la de inglés, que si la de psicomotricidad,

0 sea ese ese cambio le choca porque no se comporta igual con todas y

entonces...mmm...hay cosas que yo creo que con nifios con TEA hay que entender que a
ellos les cuesta” (CU1-M).

“[...] no que me aprenda a leer ahorita a los 3 afios ni que tenga un conocimiento mas
brillante...un genio...yo no quiero un genio... yo solo quiero un niflo que se integre al
mundo normal, que pueda ser independiente... es lo Gnico que quiero...no un genio...con
que sé que...que tiene conocimiento en algunas cosas...” (CO1-M).

A continuacion, se presenta una red de codigos (Figura 1) interrelacionados entre
si en el que se recoge de forma visual, y a partir de los resultados obtenidos en el
discurso de las madres participantes en el estudio, las relaciones de bidireccionalidad
existentes entre los diversos temas que se insertan en los tres constructos principales
mencionados: “Sociedad”, “Comunidad educativa” y “Microsistema familiar”. En

relacién con el primer topico, la comunidad educativa, su presencia central en la red

refleja la relacion e influencia directa o indirecta con el resto de los constructos y/o
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temas, puesto que cada uno de ellos va a incidir en la inclusion educativa del alumnado
con TEA. De esta manera, la comunidad educativa se relaciona con un constructo mas
amplio, la sociedad. En este sentido, dicha comunidad educativa esta integrada y
constituida por una serie de valores configurados en base a diferentes principios
aceptados socialmente. Por ello, la vision que se tiene del TEA, asi como la respuesta
que se ofrezca a dicho trastorno y a las personas que lo poseen en los margenes de dicha
sociedad, también va a influir en la respuesta inclusiva o de exclusion que se ofrezca en
los limites de la comunidad educativa. Asimismo, el constructo de comunidad educativa
también esta asociada con el topico microsistema familiar. En este sentido, las
relaciones que surgen en el microsistemay en el ejercicio de la parentalidad influyen,
entre otras cuestiones, en las posibilidades de participacion en el centro educativo y en
el proceso de escolarizacion de los nifios y las nifias con TEA. Las relaciones que
emanan en dicho microsistema influyen a su vez en la percepcién del apoyo formal e
informal e incluso en la valoracién de la relacion familia-escuela, en la medida que se
responda o no a las necesidades sociales de dichas familias en la prestacion de estos
apoyos como, por ejemplo, en las dificultades de conciliacion laboral y familiar. De la
comunidad educativa emanan ademas otras influencias directas, como la percepcion del
rol del profesorado. En base a la vision que se tenga de este, también se tendra mayor
grado de satisfaccion o insatisfaccion con la relacién familia-comunidad educativa.
Finalmente, la percepcion de inclusion educativa en el centro también esta condicionada
a su vez por la percepcion de inclusion en la sociedad, pues ambas ejercen influencias

de bidireccionalidad y no pueden ser explicadas la una sin la otra.

38



i

Figura 1

Red de codigos interrelacionados obtenidos a partir del discurso de las participantes
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Discusioén

El siguiente estudio nace con el cometido de servir como altavoz a las necesidades
de las familias de hijos e hijas con TEA en el centro educativo. Las principales evidencias
obtenidas han sido agrupadas en tres constructos principales claramente delimitados y
excluyentes entre si: “Sociedad”, “Comunidad educativa” y “Microsistema familiar”. A
partir de cada uno de estos, y en armonia con el referente tedrico que sustenta la
investigacion, la teoria ecologica-sistémica (Bronfenbrenner, 1987) se ha podido
comprobar la forma en la que operan de manera sumamente interdependiente los diferentes
constructos entre si, o que permite explicar la multitud de factores influyentes en la
relacion familia-escuela (Llevot y Bernad, 2015), suponiendo a su vez, relevantes
implicaciones en la inclusion del alumnado con TEA en ultima instancia. En base a ello, se
constata un escenario que refleja que la inclusion social y educativa de las nifias y los nifios
con TEA sigue siendo un largo camino por recorrer y un proposito fundamental a alcanzar

(Gonzélez de Rivera et al., 2022).

En primer lugar, de forma previa a adentrarnos en el abordaje de los objetivos, se
estima necesario hacer especial mencion a la variable “sexo” de los hijos e hijas de las
madres participantes en el estudio, identificando un predominio significativo de nifios (N =
11) frente a nifias (N = 2), suponiendo este ultimo un 15% sobre el total, lo que en
consonancia con las evidencias aportadas por otros estudios podria corroborar la
preponderancia diagndstica de un sexo frente al otro (Contreras 2018; Morales-Hidalgo et

al., 2018; Pérez-Crespo et al., 2019).
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En respuesta al primer objetivo especifico sobre las necesidades de las familias de
nifias/os con TEA en la relacion familia-centro educativo, y teniendo en consideracion
diversas variables vinculadas a la comunidad educativa, y por ende al mesosistema, las
participantes valoran diferentes necesidades. Asi pues, en lo relativo a la percepcion de la

relacion familia-comunidad educativa, emanan discursos contrapuestos.

Por un lado, hay familias que sefialan, en términos generales, un buen vinculo
existente con el profesorado de sus hijos/as, cuya base es fundamentalmente, segtn valoran,
la comunicacion. No obstante, si bien es cierto, es precisamente en esta area donde emanan
los principales niveles de insatisfaccion para otras familias en la relacién con la comunidad
educativa, puesto que valoran ciertas barreras en la comunicacion con el profesorado de sus
hijos e hijas con TEA. Esto coincidiria con los estudios de Zablotsky et al. (2012), los
cuales ponen de manifiesto los sentimientos generales de insatisfaccion presentados por las
familias de hijos/as con TEA en la comunicacion con los/as profesores/as de estos. Esta
situacion se repite de la misma manera con los diferentes agentes pertenecientes al &mbito
educativo, como puede ser la directiva (An et al., 2018; Moro et al., 2015). Como
consecuencia de ello, las madres podrian estar llevando a cabo una valoracién
predominantemente negativa de la relacion existente con el profesorado. En esta linea, tal y
como pudo comprobarse a partir del relato de las otras madres que discrepan con las ya
comentadas percepciones, los sentimientos de satisfaccion aumentan cuando en condiciones
opuestas a las planteadas, se producen relaciones positivas entre ambos agentes (Gallegos,
2017; Larcombe et al., 2019; Rodriguez et al., 2014). Asimismo, en linea con los resultados

de este estudio y con las investigaciones de Lilley (2015) las familias detectan ademas
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como principal dificultad que no se les tenga en cuenta para los asuntos que conciernen al

nifio/a, asi como la falta de formulacion de objetivos comunes.

Por otro lado, en lo que respecta al apoyo formal e informal proveniente del sistema
educativo, los resultados obtenidos conducen a considerar un escenario marcado por
grandes déficits de apoyo percibido. En lo relativo a la dotacion de recursos y servicios
educativos ajustados a las necesidades de los nifios y las nifias con TEA, las familias
muestran insatisfaccion en relacion con los servicios que reciben (Rattaz et al., 2014),
considerandolos como insuficientes (An et al., 2018). Estas demandan mas bienes
materiales y econdmicos lo que se entiende que podria estar dificultando, ademas de
suponer una barrera en la relacion familia-escuela, la inclusion del alumnado con TEA.
Esta percepcion de apoyo formal podria estar a su vez condicionando la valoracién sobre
otros agentes, como es el caso del apoyo formal institucional (An et al., 2018; Lilley,

2015).

En este sentido, haciendo alusion a las instituciones publicas, estas no estarian
dando respuesta acorde a las necesidades sociales y educativas de estas familias. Esta falta
de apoyo se ve claramente representado en los impedimentos para la conciliacion familiar y
laboral que las madres relatan y que, de manera incuestionable, estarian condicionando el
ejercicio de la parentalidad (Bueno-Hernandez et al., 2012). En consonancia, si para
cualquier padre o madre el ejercicio parental supone un desafio, para las familias de hijos e
hijas con TEA u otra discapacidad, el reto y los esfuerzos son aun mayores. Los resultados
muestran que las madres poseen gran preocupacion con respecto a este asunto, declarando
tener que renunciar en ocasiones a sus puestos de trabajo o a oportunidades formativas, lo

cual coincide, con las evidencias aportadas en los estudios de Rodriguez-Vazquez et al.
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(2017), que describen que son las madres las que sacrifican en mayor medida que los
padres el cuidado de los hijos e hijas con TEA. Este escenario podria a su vez repercutir en
la calidad de vida de ellas, presentando en mayor medida sentimientos de irritabilidad o
estrés (Martinez y Bilbao, 2008). Estos resultados avalarian la idea de que las posibilidades
de participacién en el centro educativo de sus hijos e hijas estan claramente condicionadas,
debido en gran parte a las cargas de estrés que sufren (Zablotsky et al., 2012), lo que
justificaria que las madres de este estudio demanden horarios mas flexibles para la
participacién en el proceso de escolarizacién de sus hijos e hijas. Es posible que, en este
sentido, el resto de la comunidad educativa no sea consciente de estas circunstancias
adversas, de ahi a que, el profesorado también muestre insatisfaccion con los niveles de

participacion de las familias (Azad, et al., 2018; Schultz et al., 2016).

En segundo lugar, y bajo el cometido de dar respuesta al segundo objetivo
especifico vinculado a la inclusion educativa de los/as nifios/as con TEA en el centro
educativo, las madres identifican a la escuela como un espacio fundamental para la
inclusion social y educativa de los/as menores (Falkmer et al., 2015). Asi pues, estas relatan
ciertas experiencias que evidencian su percepcion personal con respecto al rol del
profesorado. En consonancia con los resultados obtenidos en el estudio y siendo
conscientes de que a lo largo de este se hace referencia a la infancia con TEA como
menores con especial vulnerabilidad en relacion con el resto de nifias y nifios,
investigaciones anteriores ya inciden en sefialar que estos/as presentan ciertas dificultades
en el control de los esfinteres (Martin et al., 2012), asunto que disgusta a las madres al
percibir que el centro educativo no responde sensiblemente a los desiguales procesos de

desarrollo evolutivos de los/as nifios/as con TEA.
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Por otro lado, las participantes visualizan al profesorado como uno de los
principales agentes promotores de la inclusion educativa, delegando gran importancia a la
formacion de este con respecto al TEA (Bourke-Taylor et al., 2018; Calvo, 2013). En este
sentido, a pesar de que existe cierta disconformidad en la gran variedad de discursos,
generalmente se muestra un elevado grado de insatisfaccién con respecto a la formacién
existente en materia de TEA proveniente del profesorado, lo que, segin valoran, se
constituye como una gran barrera para la inclusion educativa del alumnado y que trae
consigo de forma inevitable, précticas con los nifios y las nifias basadas en mitos y
estereotipos sobre el trastorno (Hodges et al., 2020; Larcombe et al., 2019; Stephenson et
al., 2020). Otro aspecto fundamental que las madres tienen en gran consideracion a la hora
de valorar la inclusion educativa del alumnado es la relacion directa existente entre el nifio
o la nifia y el profesor o la profesora. En esta linea, las familias valoran como esencial el
hecho de que la comunidad educativa disponga de mayor sensibilidad con respecto a las
expectativas de promocion, las cuales segun valoran, no se adaptan a la realidad social y
educativa del nifio o nifia con TEA, lo que les produciria mayores dificultades de inclusién
en las mismas condiciones que el resto del grupo de pares. Esto podria estar estrechamente
vinculado con la presencia de una gran cantidad de contenido que se integra en un
curriculum escolar sobrecargado y que no responde a la amplitud de capacidades de la
infancia con TEA (Larcombe et al., 2019). La falta de adaptacion metodoldgica para los
nifios y las nifias con TEA en el aula es un asunto que también preocupa a las madres
participantes (Humphrey y Lewis, 2008), pudiendo estar a su vez condicionada a la falta de
profesorado auxiliar en el aula que pueda responder de forma més continuada e

individualizada a las necesidades de la infancia con TEA (Larcombe et al., 2019;
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Stephenson et al., 2020), aspecto alabado por otros estudios que reportan los beneficios

para la inclusién educativa de los/as menores (Mas et al., 2018).

Por Gltimo y no por ello menos importante, se quiere volver a incidir en el
importante papel que tienen la totalidad de los sistemas en la inclusién efectiva y real de los
nifios y las nifias con TEA (Pedraza et al., 2017). No obstante, tomar conciencia de la
realidad social que envuelve a dichas familias implica cerciorarse de un panorama
desalentador que reflejan un escenario de baja inclusion educativa y social para los/as
menores con TEA (Conteras, 2018; Coy y Martin, 2017) y de gran insatisfaccion con
respecto a los apoyos percibidos derivados de otras familias y del grupo de iguales (Cook et

al., 2018).

En definitiva, en este preciso instante resulta insustancial aludir nuevamente al
papel complementario y comun que posee la familia y la escuela sobre el desarrollo y la
educacion de los/as nifios/as (Simon et al., 2016). No obstante, si el fin tltimo es la
construccién de caminos adyacentes es necesario que ambos agentes asuman la
responsabilidad de trabajar en ello, y lo que es mas relevante adn, que se les facilite las
condiciones para hacerlo. Por todo ello resulta trascendental tener en consideracion las
demandas y barreras que refieren las familias, pues solo de esta manera, y en colaboracion
con el resto de los sistemas, podran asumir responsabilidades y contribuir en los procesos

educativos de sus hijos/as (Gallegos, 2017).
Limitaciones del estudio y futuras lineas de investigacion

El siguiente estudio de corte cualitativo posee de forma intrinseca en su contenido

una serie de limitaciones que convienen ser tenidas en consideracion, ya que podrian
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afectar de forma directa a la posibilidad de reproducibilidad por otros/as investigadores/as
en circunstancias diferentes a las que tuvo lugar en el momento de desarrollo y/o analisis.
Como principal limitacion en el estudio, se quiere destacar la ausencia de la figura paterna
de hijas e hijos con TEA en el desarrollo de las entrevistas grupales. En consonancia, se
valora que el relato vivencial que podrian haber proporcionado los padres de alumnado con
TEA en cuanto a la temaética de estudio, y en conexién con el discurso y las percepciones de
las madres, podria haber enriquecido en mayor medida la investigacion, dando cabida a la
posibilidad de hallar resultados diferentes a los obtenidos. Por otro lado, la ejecucion
telematica de las entrevistas grupales también ha sido considerada como una limitacién
para el desarrollo del estudio, suponiendo una barrera para la produccion de debate entre las

madres participantes.

No obstante, a pesar de las limitaciones mencionadas, este estudio, aporta
evidencias vinculadas a las barreras y las causas que estan incidiendo en la relacion familia
de hijos e hijas con TEA en el centro educativo y repercutiendo, por consiguiente, en la
inclusion educativa del alumnado con TEA. Por todo ello, junto con el pequefio tamafio
muestral de la investigacion, se pretende sefialar la relevancia de este tipo de estudios,
debido a que la tematica seleccionada es un area de investigacion poca estudiada, lo que
determina la pertinencia de este tipo de metodologias cualitativas, puesto que implica un
acercamiento a un fenémeno del que no se dispone mucha informacién y que sirve de
aproximacion a las necesidades de una poblacion tan especifica. Asimismo, la carencia
numérica de literatura cientifica relativa a esta area de estudio preocupa a la vez que
evidencia la debilidad y las lagunas existentes en este contexto de investigacion en los

margenes del territorio espafiol.
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A partir de este estudio se abre camino a la posibilidad de futuras investigaciones
para comprender de forma integra, a partir de establecer relaciones conexas entre los
diferentes discursos, cuéles son los factores que estan incidiendo en la desconexion entre la
familia y el centro educativo. Por ello, se considera esencial profundizar la vision que
dispone el resto de la comunidad educativa en relacion con la temética estudiada, como el

profesorado o desde la propia voz de los nifios y nifias con TEA.
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Conclusiones e implicaciones para la intervencion

A la luz de los hallazgos obtenidos nace la necesidad de destacar ciertas cuestiones.
Estos resultados muestran un escenario de baja percepcion de inclusion social y educativa
de los nifios y las nifias con TEA. En esta linea, y de acuerdo con la teoria ecolégica-
sistémica (Bronfenbrenner, 1987) se identifica la relevante influencia que poseen los
diferentes sistemas, en este caso representados a través de tres constructos principales
“Sociedad”, “Comunidad educativa” y “Microsistema familiar” en la inclusion educativa
del alumnado con TEA, asi como los efectos de bidireccionalidad y causalidad que
emergen entre dichos constructos y que, de la misma manera, inciden en la relacion de las

familias de hijos/as con TEA con el centro educativo.

En primer lugar, tal y como ya se ha venido adelantando, del relato de las madres
participantes destaca una evaluacion predominantemente negativa de la inclusién en la
comunidad de los nifios y nifias con TEA, prevaleciendo un desconocimiento profundo por
parte de los miembros de la sociedad sobre el TEA y las implicaciones que conlleva el
trastorno, lo que se traduce en situaciones de rechazo tanto a las familias como a los y las
menores con TEA. Por otro lado, la inclusion de dichos nifios y nifias en la comunidad
educativa es a su vez, un asunto que también inquieta a las participantes, quienes valoran,
en términos generales, un alto grado de insatisfaccion con los diferentes asuntos que
conciernen al centro educativo, como la carencia de sensibilidad hacia el desarrollo
evolutivo del nifio o la nifia con TEA, la falta de adaptacion metodolégica en el trabajo
desempefiado en el aula y/o la comunicacion procedente de los diferentes agentes
educativos. En esta linea, se incide nuevamente en el bajo nivel formativo que presenta la

totalidad de la comunidad educativa y las carencias de apoyo formales e informales que
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poseen las madres en los margenes de esta. La falta de apoyos formales para el correcto
ejercicio de la parentalidad es un asunto que de la misma manera perturba a las madres de
la infancia con TEA, quienes describen grandes obstaculos para conciliar la vida laboral
con el cuidado de sus hijos/as y que, en consecuencia, restringe las oportunidades de

participacién en el proceso de escolarizacién de sus estos/as.

A partir de todo ello, emana la conveniencia de la labor de los/as trabajadores/as
sociales en el ejercicio profesional con las familias y los/as nifios/as con TEA. Se estima
necesario tener en cuenta diferentes implicaciones préacticas en el ejercicio del Trabajo

Social y que, a su vez, responden al para qué de la disciplina.

Los Derechos Humanos se constituyen como el eslabdn principal sobre el que se
sostiene cualquier practica profesional del Trabajo Social. En esta linea, Munuera (2012)
asegura que los/as trabajadores/as sociales, como principales garantes y defensores/as de la
dignidad intrinseca que poseen los individuos, tratan de promover cambios en sus
condiciones de vida para lograr su inclusion en los margenes de la sociedad. En el caso de
los nifios y las nifias con TEA, esta labor es esencialmente relevante, en la medida que ya se
ha puesto de manifiesto el escenario desolador de exclusion social a los que estan
expuestos/as. Para ello, es fundamental llevar a cabo la practica profesional desde la l6gica
sistémica. En esta linea, es necesario conectar con la realidad directa e individualizada de la
infancia con TEA y sus familias (microsistema), pero también se requiere conocer cudl es
el papel que estan desempefiando las organizaciones en el cumplimiento de obligaciones
(exosistema), asi como la postura que esta tomando la sociedad ante este escenario

(macrosistema).
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En lo relativo al microsistema, el acompafiamiento a las familias en el proceso de
revelacion del diagnostico es fundamental. La confirmacion de un diagnéstico TEA en la
familia supone un acontecimiento de impacto para la dinamica familiar. Por ello, es
esencial tener en cuenta lo mencionado para, a través de préacticas e intervenciones eficaces
y debidamente probadas, se dé respuesta al gran abanico de necesidades parentales que
pueden emerger fruto de dicho diagndstico. En este sentido, garantizar las funciones de
asesoramiento y orientacion es fundamental, ademas de una amplia formacion especifica
sobre el TEA, pues un correcto ejercicio de la parentalidad positiva también ha de ser
valorado en términos de dotacion de herramientas y estrategias para su aplicacion. La
carencia de redes de apoyo informales y la aparicion de situaciones de estrés y tension
pueden acaparar la calidad de vida de dichas familias. En este sentido, se debe garantizar
desde la practica profesional el fortalecimiento de redes a partir de la participacion y
promocion en la comunidad a los recursos de los que se dispone en la misma. Con todo
ello, cobran relevancia las intervenciones terapéuticas familiares en el reajuste de los

aspectos que pudieran estar incidiendo negativamente en el sistema familiar.

En relacién con el exosistema, preocupan las grandes barreras que tienen las
familias para la conciliacion familiar y laboral y el ejercicio de la parentalidad. Solventar
esta situacion implica fortalecer una practica cada vez mas atenuada en la disciplina, esto es
la planificacion y gerencia de politicas sociales que tengan en cuenta los nuevos retos
sociales a los que se enfrentan las familias. Esto se materializa fundamentalmente a través
de la promocidn de recursos y apoyos gue sirvan de complemento para afrontar los gastos
econdmicos que supone tener un/a hijo/a con TEA o a través del desarrollo de medidas

eficaces impulsadas desde las instituciones publicas y privadas que faciliten la posibilidad
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de compaginar el trabajo remunerado con las diferentes responsabilidades familiares y el
tiempo libre de las madres. Por otro lado, garantizar el derecho a una educacion de calidad
e inclusiva para los nifios y las nifias con TEA, asi como la formacion completa de la
totalidad de la comunidad educativa es una responsabilidad comun que requiere la
exigencia de la reivindicacion de servicios y programas en los que se que trascienda mas
alla de formaciones iniciales y congeladas en el tiempo y que no responden a la realidad
diagnostica de estos/as nifios/as. Sin lugar a dudas, el Trabajo Social también tiene un
importante papel en la contribucion de la inclusion social de la infancia con TEA, por lo
que el impulso de acciones que garanticen la formacion, sensibilidad y buen trato hacia las
familias y los/as hijos/as con TEA y la creacion de oportunidades en condiciones de

equidad es una linea sobre la que la disciplina tiene mucho que aportar.

En consonancia, el desafio no deberia limitarse a influir exclusivamente en la
realidad hacia abajo (microsistema), sino en la formulacion de respuestas que permitan
influir en el cambio hacia arriba (macrosistema) con todo el compromiso y responsabilidad

que ello supone.
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Anexos

Anexo |

PREGUNTAS PARA LAS ENTREVISTAS GRUPALES

Grupo 1: Padres y madres

Formacion del profesorado
° ¢Perciben que el profesorado de sus hijos/as esta al corriente de lo que es el TEA?
° ¢Consideran que existe coherencia entre los/as diferentes profesores/as y las formas
de trabajar que desempefian cada uno/a?

¢ Qué opinan del hecho de que haya muchos/as profesores/as diferentes
trabajando con sus hijos/as? ¢Podria suponer un handicap en su
aprendizaje?
¢ Consideran que todos/as los/as los/as profesores/as que trabajan con sus

hijos/as comparten la misma filosofia de trabajo?

Espacios de colaboracién
° ¢Cambiarian algo respecto al aula/Centro/modo de impartir las clases que
consideren que se deba adecuar mas a las caracteristicas especificas de sus hijos/as?

° ¢Qué elementos/aspectos les ayudarian a sentirte mas comprometidos/as con el tutor

0 la tutora de sus hijos/as?
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Barreras detectadas y propuestas de mejora

e ;Qué barreras detectan en cuanto a la comunicacion con el profesorado de sus
hijos/as?

e Qué barreras existen en cuanto a la posibilidad de participacion en las actividades
del Centro educativo?

e ;Qué acciones/propuestas se podrian hacer desde el Centro para que se sientan mas
comprometidos/as con él1?

e ;Qué barreras dificultan, segun su percepcion, el aprendizaje de sus hijos/as con
TEA?

e ;Qué barreras existen, segun su percepcion, en la integracion de sus hijos/as con
TEA?

e Qué mejoras/iniciativas podrian llevarse a cabo desde el Centro o en relacién con
el profesorado para fomentar la integracion de sus hijos/as en el aula/Centro

educativo?

Relacion familia-profesorado
e Cdomo les gustaria que fuese la relacion con el profesorado de sus hijos/as? ¢ Cuél
seria su “ideal”? ;Qué mejorarian/ cambiarian de dicha relacion?
e Consideran que la implicacion presentada por el profesorado del Centro respecto a
sus hijos/as deberia ser la que es? ¢ Qué echan en falta? ¢ Cémo valoran esta

implicacion?
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