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Resumen

El trabajo que se presenta a continuacion estd enmarcado dentro de una inves-
tigacion mayor llevada a cabo en materia del proceso de educacién inclusiva del
alumnado TEA vy las transiciones en las que este se ve inmerso entre una etapa
educativa y otra (EDU 2017-86739-R); siendo objeto principal de este escrito la
transicion entre el primer ciclo de Educacién Infantil o Atencién Temprana (0-3
afios) al segundo ciclo de Educacién Infantil (3-6 afios). La metodologia utilizada
es principalmente cualitativa, primando el uso de entrevistas en profundidad y
el desarrollo de lineas de vida con el objetivo tltimo de poder desarrollar relatos
de vida de los diferentes participantes; para lo cual se toman las voces de padres
y madres de alumnos TEA. Dicho enfoque ha permitido tomar conciencia, entre
otras cosas, de las barreras que estdn dificultando este proceso, asi como de los fa-
cilitadores existentes y de la importancia que toma la dimension de participacién
social en este contexto. A su vez, otros aspectos clave serdn tratados, tales como el
impacto del proceso educativo en la vida de este colectivo y sus familias, asi como
los beneficios derivados de la metodologia cualitativa en investigacion.
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Abstract

The present study is framed within a larger investigation carried out on the inclusive
education process of pupils with ASD and the transitions in which they are immersed
between one educational stage and another (EDU 2017-86739-R); being the main object
of this writing the transition between the first cycle of Early Childhood Education or Early
Care (0-3 years) to the second cycle of Early Childhood Education (3-6 years). The
methodology used is mainly qualitative, prioritizing the use of in-depth interviews and the
development of life lines with the ultimate objective of being able to develop life stories
of the different participants. In order to accomplish that, the voices of parents of students
with ASD are taken. This approach has made it possible to become aware, among other
things, of the barriers that are hindering this process, as well as the existing facilitators
and the importance of the dimension of social participation in this context. At the same
time, other key aspects will be addressed, such as the impact of the educational process
on the life of ASD pupils and their families, as well as the benefits derived from qualitative
research methodology.
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Introduccién

El presente trabajo estda enmarcado en un proyecto del Plan Nacional de Investigacion
2017 (EDU 2017-86739-R): Analisis y valoracion del proceso de educacion inclusiva
del alumnado con Trastorno del Espectro del Autismo desde educacion infantil hasta la
universidad: la participacion social como eje de analisis (EDITEA). Desarrollado por un
equipo de investigadoras e investigadores vinculados, sobre todo, a las Universidades,
Auténoma de Madrid, Camilo José Cela, Alcala y Catdlica de Valencia; encontrandose
actualmente en su tercer y ultimo afo de trayectoria.

Esta investigacion nace motivada por la preocupacion en relacion a la educacion
escolar que esta recibiendo el alumnado con TEA en los centros ordinarios, ya que los
sistemas educativos de todo el mundo se enfrentan al reto de ofrecer a un alumnado
cada vez mas diverso una educacion de calidad. Para ello, como ya la UNESCO (1994)
planted en la Declaracién de Salamanca se necesita de un proceso de transformacion
de las escuelas ordinarias. Afios mas tarde, la UNESCO (2005) se reafirmo en esta
necesidad bajo el paradigma de la educacién inclusiva, entendida como el proceso de
transformacion de los entornos de aprendizaje para dar una respuesta adecuada a la
diversidad de necesidadesy valorarla como una oportunidad para enriquecer los procesos
educativos. Actualmente y desde 2006, gracias a la Convencion de los Derechos de las
personas con Discapacidad (ONU, 2006), la educacion inclusiva es un derecho positivo
que ha quedado también reafirmado para todo el alumnado, no solamente para aquel
con discapacidad. En el presente la mayoria de paises estan embarcados en procesos
de transformacion de sus sistemas educativos en esa direccidén. Pero la evidencia
nos dice que se estd aun muy lejos de lo establecido en los acuerdos internacionales
anteriores (UNESCO, 2020).

Desde esta perspectiva del derecho y en consonancia con lo establecido en los
acuerdos internacionales anteriores, entendemos la educacion inclusiva como un
proceso sistémico y dilematico, de mejora e innovacion educativa, para articular con
equidad la presencia, el aprendizaje y la participaciéon de todo el alumnado en los
centros ordinarios. Con particular atencion a aquellos vulnerables a la segregacion, el
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fracaso escolar o la marginacion. Detectando y reduciendo o eliminando las barreras
que limitan dicho proceso y sustituyéndolas por culturas, politicas y practicas accesibles
e inclusivas para todos y todas (Ainscow, et al., 2006). Sumandonos al compromiso
internacional, nuestros analisis comparten la idea de no identificar esta lucha como
exclusiva de un determinado colectivo, como puede ser el alumnado considerado con
necesidades educativas especiales (NEE), sino como un derecho de todo el alumnado.
Sin embargo, en este trabajo reconocemos también que los nifos y nifas considerados
con NEE siguen siendo uno de los colectivos mas discriminados en términos de falta
de igualdad de oportunidades y de exclusién educativa y social (Valdés & Diaz, 2019).

El alumnado con TEA y sus familias, colectivo vulnerable en el sistema
educativo.

Nuestra revision pone su foco en el alumnado con TEA, ya que este representa una
de las caras mas vulnerables a la segregacién, marginacioén y fracaso escolar (Matson
& Kozlowski, 2011). Y, a su vez, la literatura nos plantea que es el colectivo que mas
desafia los sistemas educativos actuales en los centros ordinarios (Ravet, 2011).

Esta circunstancia viene intimamente ligada a las multiples barreras que el alumnado
con TEA encuentra en su escolarizacién, y que abarcan desde el amplio desconocimiento
que existe sobre el TEA y la inclusién (lovannone et al., 2003); la persistencia de
intervenciones desde un modelo del déficit en los servicios de salud y educacion (Lai
& Gill, 2014); la falta de mediacién y estructuracion del entorno educativo (Mufioz-
Abarca et al., 2020); y las barreras para su plena participacion que se materializa en
menos relaciones de amistad y mas experiencias de agresion o acoso escolar (Fondelli
& Rober, 2017). Todo ello tiene un gran impacto negativo en el aprendizaje de este
alumnado, pero también en su participacion y bienestar personal y social. La inclusion
de las personas con TEA depende de la calidad y amplitud de los ajustes desarrollados
en el contexto social y educativo. Algunas de las medidas que han tenido mayor impacto
en los procesos de inclusion educativa han demostrado ser aquellas que favorecen la
colaboracién familia-profesional y la participacion familiar en la comunidad educativa
(Olsen et al., 2019).

Para promover dicha colaboracion y participacion, es necesario atender primero a las
necesidades y barreras que enfrentan las familias, en especial aquellas con hijos e hijas
considerados con NEE. Ellas demandan mejorar la respuesta educativa que la escuela
ordinaria les esta dando a los mismos; mas apoyos por parte de la administracion publica;
mas transparencia en el proceso diagndstico; y mejorar las relaciones de colaboracion
con los profesionales (De Boer et al., 2010). Las familias del alumnado con TEA
enfrentan grandes retos, miedos y preocupaciones ante la escolarizacién de sus hijos
e hijas, situaciones que las pueden poner también en riesgo de exclusién social (Lilley,
2015). Por ello es tan relevante promover la existencia de relaciones de colaboracion
de calidad con los profesionales, no solo por el impacto que las mismas tienen para el
propio alumnado con TEA, sino también para sus familias, los profesionales y el conjunto
de la comunidad educativa (Blue-Banning et al., 2004). Por un lado, la participacion de
las familias enriquece las estrategias inclusivas y la practica profesional, convirtiéndose
estas en un importante apoyo para los centros (Siméon & Barrios, 2019); y por otro,
cuando las familias reciben los apoyos adecuados estan mas empoderadas para tomar
decisiones que mejoren sus circunstancias y, en definitiva, su calidad de vida (Zuna, et
al., 2009). Estas ideas se sustentan en una perspectiva amplia y sistémica de apoyo
como accién que busca responder con equidad a la diversidad (Booth & Ainscow, 2015),
y en entender la participacion como una responsabilidad reciproca entre familia y centro
en distintos ambitos de la vida educativa (Epstein, 2001).
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Un concepto ampliado de participacion social: sentirse parte, formar parte y
tomar parte.

En el apartado anterior hablabamos de la importancia de la participacion familiar
para el éxito del proceso de educacion inclusiva de sus hijos e hijas. Otro concepto
que se tomo6 como eje vertebrador de analisis en nuestra investigacion fue el de la
participacion social del alumnado con TEA. Nosotros la entendemos como un constructo
multidimensional que hemos operativizado diferenciando tres subdimensiones que
en su extremo positivo son: 1) sentirse parte; 2) formar parte; y 3) tomar parte. Con
sus correspondientes polos negativos de malestar emocional, marginacién/maltrato y
menosprecio/manipulacion.

En primer lugar, sentirse parte lo vinculamos a la percepcion de bienestar emocional,
fundamentado en una autoestima social y académica asentada. La autoestima es
sumamente dependiente de la valoracion que otros hacen de nosotros y de las
relaciones que mantenemos con las personas significativas de nuestro entorno. De ahi
que el segundo elemento sea el formar parte de un grupo de iguales, siendo valorado,
estimado y reconocido por lo que uno es; elemento muy dificil de asentar en el caso del
alumnado con TEA. Otra de las facetas del formar parte es ese ser reconocido como
condicion necesaria para una convivencia positiva y como efecto deseado de cualquier
institucion educativa (Barrios et al., 2018). Lo contrario es carecer de oportunidades
y experiencias de encuentro, apoyo, juego o amistad; o, en ultima instancia, las
manifestaciones mas graves del maltrato por abuso de poder. Finalmente, la ultima
dimension es la relativa a tomar parte, que se vincula al derecho a ser escuchado y
considerado en las decisiones educativas que a uno le conciernen (UNICEF, 1989); lo
que se relaciona con las oportunidades (o la falta de ellas) que los centros escolares
ofrecen para promover dicha participacion. En contraposicién, estarian las actitudes de
menosprecio y manipulacion de la voluntad y derechos de la infancia.

Estas tres subdimensiones son interdependientes; es decir, cuando uno se siente
reconocido y valorado, se percibe mas competente socialmente, lo que le anima a
interactuar, a tomar parte en iniciativas grupales y a aportar su voz. En definitiva, como
se comentaba anteriormente, la inclusion busca la justa articulacién de la presencia, el
aprendizaje y la participacion del alumnado (Booth & Ainscow, 2015); sin embargo, en los
avances hacia sistemas mas inclusivos, las dimensiones de aprendizaje y participacion
siguen viéndose seriamente vulneradas en los centros ordinarios (Koster et al., 2009).
Por lo que hemos considerado relevante analizar su estado en el proceso educativo del
alumnado con TEA.

Historias y relatos de vida en investigacion cualitativa.

La motivacion principal que guia el proyecto es la de contribuir a la comprensién y
mejora de las politicas educativas en materia de educacion inclusiva y a la generacion
de condiciones escolares que faciliten su consolidacion. Para ello, nos planteamos
cuatro estudios. El Estudio 1, en el que se centra esta comunicacion, busca describir
y explicar el proceso educativo del alumnado con TEA en centros ordinarios publicos
y concertados, desde la educacion infantil hasta el acceso a la universidad. Lo hace
desde una ambiciosa propuesta metodoldgica cualitativa para construir relatos de vida.
Los tres estudios restantes exploran, a través de cuestionarios, la participacion social
del alumnado con TEA desde la perspectiva de: sus compafieros y companeras, su
profesorado y profesionales de apoyo, y las familias de sus comparieros y comparieras.
Antes de adentrarnos en el desarrollo de ese primer estudio, quisiéramos detenernos
en algunas observaciones sobre las potencialidades de la construccién de historias de
vida en investigacion cualitativa.
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Desde los modelos de Calidad de Vida de las personas con discapacidad se ha
puesto el foco en la persona como protagonista de su vida, dando gran trascendencia a
su autodeterminacion e inclusion para transformar sus propias vidas y entorno (Shalock
& Verdugo, 2007). Por su parte, la investigacion cualitativa se caracteriza por dar a
la persona y su intersubjetividad un papel central desde el que entender complejos
fendmenos sociales; buscando no medirlos, sino comprenderlos y explicarlos (Flick,
2015). Este es el animo de nuestra investigacion al buscar visibilizar las experiencias del
alumnado con TEAy sus familias y construir conocimiento util para el ambito educativo
y social.

Para ello, en nuestro primer estudio nos valemos del método biografico-narrativo
con la intencion de hacer aflorar los significados y mecanismos que subyacen a los
procesos estudiados, a las barreras y apoyos que median en el proceso educativo
de alumnado y familias, para poder acabar generando un relato de vida (Bolivar et
al., 2011). Existe cierta confusion terminolégica en lo que constituye y diferencia una
historia de vida de un relato segun el autor consultado, pero ambos pretenden presentar
un relato autobiografico obtenido por el investigador y que pretende recoger tanto las
experiencias como la valoracién que la propia persona hace de ellos (Pujadas, 1992),
pudiendo variar en su exhaustividad, extension y en el grado en que la subjetividad del
investigador se impregna en los testimonios recogidos (De Garay, 2001). En nuestro
caso, hemos optado por el desarrollo de relatos de vida. Con respecto a la recogida de
datos, en el siguiente apartado haremos una exposicion detallada, pero adelantamos
que dicho proceso se realizé mediante entrevistas en profundidad y lineas de vida. La
construccion de historias de vida es una metodologia flexible que puede complementarse
con otras técnicas de recogida de informacion como documentos, fotografias, material
audiovisual, etc., por lo que ofrece un abanico amplio al investigador para acercarse y
profundizar en su objeto de estudio.

Alahorade revisarotros trabajos que han llevado a cabo historias de vida, encontramos
gue no es una metodologia ampliamente extendida en investigacion educativa nacional
e internacional. Los escasos trabajos hallados, en su mayoria, ponen el foco de en los
docentes (Pari, 2011; Delgado; 2015; Morifa et al., 2015), mientras que las historias de
vida sobre las personas con discapacidad y sus familias son bastante menos frecuentes
y se suelen centrar en un ambito mas concreto, como puede ser el universitario (De
la Rosa, 2008; Morifia 2014). Por lo tanto, la investigacion educativa mediante relatos
sobre el alumnado con TEA desde una perspectiva amplia que permita ahondar en
sus experiencias en diversos ambitos y contextos es un reto innovador al que nos
enfrentamos en esta investigacion y al que consideramos de gran trascendencia social,
pues creemos que dando voz a los protagonistas de estos procesos se nos revelan las
debilidades y barreras de los sistemas educativos. No porque la inclusion cree situaciones
problematicas en los centros, sino porque las caracteristicas de este alumnado, al
interaccionar con las culturas, politicas y practicas, desafian los procedimientos mas
fuertemente arraigados en la escuela tradicional (Sapon-Shevin, 1996).

De acuerdo a todo lo anterior, este estudio busca responder a las siguientes preguntas
de investigacion: a) ;,como se esta desarrollando el proceso educativo de estudiantes
con TEA en centros ordinarios a lo largo de las diferentes etapas educativas?; b) ;como
es este proceso en relacion con la dimension de participacion social?; y c) ¢, cudles son
las principales barreras y apoyos para el desarrollo de una educaciéon mas inclusiva y
de calidad de este alumnado?
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Materiales y métodos
Disefio.

Ala hora de llevar a cabo el primer estudio dentro del proyecto EDITEA, como ya hemos
avanzado, la metodologia seguida fue la cualitativa, adoptando un caracter biografico-
narrativo que permitiera estudiar experiencias concretas en las trayectorias de vida de
las familias de este alumnado. De esta forma, se pretendia llegar a las experiencias
subjetivas de los distintos agentes, poniendo el foco en sus voces, sus relatos y
experiencias personales para ilustrar una problematica mayor (Bolivar et al., 2011), a
través de la construccion de distintos relatos de vida.

A su vez, se lleva a cabo un estudio de casos multiples, lo cual permite examinar
un fendbmeno desde distintas perspectivas o experiencias con el fin de comprender
la realidad estudiada y buscar, a través de la comparacion de casos similares o muy
diferenciados, la relaciones e interacciones entre las dimensiones sociales analizadas y
las distintas experiencias (Stake, 2007).

Participantes.

El estudio se desarrollé con 22 casos, de los cuales siempre se tomaba al alumno TEA
como referencia. Con el fin de abarcar una mayor diversidad de experiencias se decidio
enfocar el analisis desde periodos concretos de la trayectoria educativa y vital de este
alumnado. Estos periodos han sido las transiciones entre etapas educativas (tomando
como referencia el curso 2018/2019). Asi, se han definido 5 transiciones educativas:

» Transicidon 1: en el paso del primer ciclo de Educacion Infantil o Atencion
Temprana (0-3 afios), al segundo ciclo de Educacion Infantil (3-6 anos).

» Transicién 2: en el paso de Educacién Infantil a Primaria.

» Transiciéon 3: en el paso de Primaria a la Educacién Secundaria Obligatoria
(ESO).

» Transiciéon 4: en el paso de ESO a estudios de Bachillerato o Formacion
Profesional de Grado Medio (FPGM).

* Transicion 5: en el paso de Bachillerato o FPGM a la Universidad o Formacion
Profesional de Grado Superior.

En todas las transiciones se seleccionaron casos tanto de centros publicos como de
concertados y privados; y de la Comunidad de Madrid (Madrid) como de la Comunidad
Valenciana (Valencia). Para esta comunicacion, por estar el proyecto EDITEA en fase
de analisis de los resultados obtenidos, nos centraremos en 4 casos que pertenecen a
la primera transicion.

Aunque los alumnos y alumnas con TEA sean los protagonistas de este estudio,
los participantes o voces con las que contamos son las de sus familias, sus docentes,
informantes clave y, cuando era posible, con el propio alumno. Debido a cuestiones
derivadas de la disponibilidad de los informantes de cada caso, no todos cuentan
con el mismo numero de informantes, pudiendo ver en la Tabla 1 la muestra final de
participantes por cada caso estudiado de los 4 que analizamos en esta comunicacion.
De igual manera, la tabla muestra otras cuestiones como son la transicion estudiada y
el tipo de centro en el que se encontraba escolarizado el alumno en cuestion. De los 4
casos todos son nifios, a excepcion del caso 3, que se trata de una nifa.
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Tabla 1.
Caracteristicas de los participantes.
N° caso Comunidad Auténoma Centro informantes
1 Madrid Publico Padre y madre
2 Madrid Privado Padre y madre
3 Valencia Privado Madre
4 Valencia Privado Padre y madre

Fuente: elaboracion propia
Instrumentos.

Con el fin de poder recoger toda la informacion necesaria para contestar a las preguntas
de investigacién propuestas, se optd por el uso combinado de dos técnicas cualitativas:
la entrevista en profundidad (Taylor & Bogdan, 1987) y la linea de vida (Morifia, 2016).

Entrevista en profundidad a familias: Se elaboré una entrevista en profundidad
semi-estructurada en una serie de dimensiones o ejes tematicos. En dicho guion, se
atendieron a cuatro dimensiones principales. Por un lado, la transicion; es decir, la
valoracion del proceso de transicion a la escolarizacion del alumnado con TEA (Kohler
y Field, 2003), en la que se atienden a componentes tales como el plan de transicion,
los motivos de la misma y las emociones y preocupaciones derivadas del proceso. Otra
dimensién analizada fue la percepcién del proceso de inclusion educativa, viendo asi
que valoracion se hacia del proceso de escolarizacion del alumno con TEAy de aquellos
elementos que han constituido barreras o apoyos y facilitadores. (Ainscow et al., 2006).
La tercera dimension hace alusion al impacto; es decir, a la valoracion de la repercusion
que ha tenido este proceso de escolarizacion en el dia a dia de las familias, el alumnado,
los profesionales y el resto de la comunidad educativa. Y, por ultimo, la cuarta dimension
es la referente a la participacion social, que se articula en sus tres subdimensiones
expuestas al inicio de este articulo.

Linea de vida: con ella se busca representar grafica y cronolégicamente los distintos
acontecimientos narrados por las familias, identificando y recogiendo aquellos mas
importantes o significativos en su trayectoria. Esta técnica pretende ser un cronograma
personalizado, un apoyo a la informacién recogida en las entrevistas y que permita
organizar las narraciones a la hora de construir los relatos de vida. En nuestro trabajo
optamos por una linea de vida de dos ejes: el eje horizontal para la cronologia y el eje
vertical para la valoracion positiva o negativa de ese acontecimiento vital.

Protocolo de datos sociodemograficos para familias: Elaborado por el equipo de
EDITEA, recoge informacién sobre los miembros de la familia y la persona con TEA
(composicién familiar, edad de sus miembros, nivel de estudios y empleo de los
progenitores, grado de discapacidad, presencia de otros familiares con discapacidad,
etc.)

Procedimiento.

El contacto con las familias y la seleccion de los casos se hizo a través de distintas
asociaciones de familias del alumnado con TEA (Plena Inclusién, NorTEA, TEAincluye...)
y el contacto con centros educativos de la localidad tanto en Madrid como en Valencia.

A cada familia se le realiz6é una entrevista en profundidad con el guion disefiado. En

algunos casos esta se completé en una sesién mientras que en dos casos tuvo que ser
dividida en dos y tres sesiones respectivamente debido a la disponibilidad de tiempo de
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los informantes. Todas ellas se concertaron telefonicamente y se realizaron de manera
presencial entre febrero y octubre de 2019. A su vez, no habia un tiempo predeterminado
para llevar las entrevistas a cabo, siendo necesario incluso en algunos casos concertar
otras fechas con los informantes para poder continuar con las mismas. Por otro lado,
todos los participantes fueron informados de los distintos aspectos del estudio, asi
como del anonimato de sus respuestas, y firmaron un consentimiento informado. Para
la elaboracién de las lineas de vida, el entrevistador explicé a la familia tras la primera
entrevista el objetivo de la misma y como realizarla, animandoles a que la realizaran
conjuntamente o de manera individual en el caso de familias monoparentales. La linea
de vida elaborada fue recogida en la siguiente entrevista (en el caso de haberla hecho),
o enviada al investigador a través de correo electronico.

Con la intencién de sumar a este trabajo las voces de otros informantes clave sobre
el caso, se pidio a cada familia que identificara otras figuras significativas que hubieran
sido relevantes en su proceso y a las que poder entrevistar. Sin embargo, en los casos
de la primera transicién que analizamos en esta comunicacion, no se identificaron
informantes clave. Debido quiza a la temprana edad del alumnado y a que acaban de
iniciar su proceso educativo; por lo que no existe, bajo su percepcion, un informante que
pudiera dar cuenta de aspectos relevantes que complementaran el relato.

Analisis de datos.

Para responder a los objetivos de esta investigacion se llevo a cabo un analisis de
contenido tematico, siguiendo el proceso sugerido por Braun y Clarke (2006), mediante
un proceso de analisis deductivo gracias al software Nvivo 12. Asi, se llevd a cabo un
sistema de categorias de analisis disefiado por el equipo y que actuaron como cédigos
preliminares. En los primeros analisis, afloraron algunos datos importantes sobre los
que se discutio la pertinencia y relevancia de constituir codigos emergentes, dando asi
lugar a los codigos definitivos. En la Tabla 2 puede verse un resumen de las categorias
de analisis definitivas.

Tabla 2.
Categorias de anélisis definitivas.
Cadigo Subcddigos principales
Ambito +  Tipo diagnéstico
personal y . Estructura familiar
familiar . Puntos fuertes y débiles del alumno
. Apoyos y barreras del contexto familiar
Ambito . Caracteristicas generales del centro

)

escolar: Apoyos (metodologias, formacion del profesorado, actitudes, organizacion, colaboracién con la

Historia familia, liderazgo...)

. Barreras (metodologias, formacioén del profesorado, actitudes, organizacion, colaboracion con
la familia, liderazgo...)

. Demandas

. Valoracion del proceso educativo

. Impacto (en el centro, los profesionales, las familias...)

. Transicion (facilitadores o barreras, motivos...)

. Deteccion y diagnostico

Participacion | ¢ Sentirse parte
social . Formar parte
. Tomar parte
. Participacion y relaciones fuera del contexto escolar (amistades, extraescolares...)

Fuente: elaboracioén propia
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Paragarantizarlacalidad de lainterpretacion de los datos, se llevo a cabo unatriangulacion
en distintos momentos (Flick, 2014). En primer lugar, el sistema de cédigos preliminares
fue generado y discutido por todo el equipo, haciendo reiterados cambios y correcciones
hasta consensuar la version definitiva. En segundo lugar, tanto para las entrevistas como
para el analisis se crearon subequipos con personas encargadas de los distintos casos,
por lo que en todos los casos la codificacién que se llevé a cabo se hizo sobre informacion
que esas mismas personas ya habian trabajado previamente. Ademas, las transcripciones
de las entrevistas fueron devueltas a las familias para que estas dieran su aprobacion a la
forma en que su voz habia quedado recogida. Finalmente, una vez analizados los casos,
los subequipos elaboraron un informe sobre cada caso respondiendo a las preguntas de
investigacion valiéndose de la informacién obtenida en cada caso; y dichos informes fueron
revisados y discutidos por el equipo. Este proceso pretendia dar cuenta de la fiabilidad
interjueces de los datos analizados, buscando su correcta descripcion y categorizacion.
Pues entendemos que la calidad de la informacion en investigacion cualitativa esta en la
medida en que esta nos permita construir relatos de los que emergen la voz de nuestros
participantes, ayudandonos a considerar multiples versiones de una verdad en lugar de
pretender homogeneizar estos resultados (Stake, 2007).

Resultados y discusiones

Pese a que la investigacion todavia se encuentra dentro del periodo de analisis, ciertos
resultados relacionados con esta primera transicion han sido encontrados y se pasaran
a describir a continuacion. Esto se hara siguiendo la estructura propuesta en cuanto
a las preguntas de investigacion planteadas en un principio; es decir, mostrando las
principales barreras y facilitadores o apoyos encontrados, asi como lo referido a la
participacion social y el impacto de dicho proceso de escolarizacion. La exposicién de
resultados se acompana de citas y extractos de los testimonios de las familias.

Principales barreras encontradas.

Dentro de las barreras encontradas destaca la falta de transparencia y asesoramiento
durante el proceso diagnéstico y de escolarizacion, lo que, de acuerdo a otros estudios,
encontramos que provoca una gran incertidumbre y frustracién que parece acompafnar
a este proceso de escolarizacion (Starr & Foy, 2012) Esa preocupacion de las familias
viene dada por el desconcierto a la hora de enfrentarse a los extensos y largos procesos
burocraticos que decidiran donde escolarizar a su hijo, la modalidad educativa (ordinaria
o especial) y las limitaciones para optar por una educacion concertada o publica. Aqui,
las familias no se sienten escuchadas y valoradas, sino que perciben como el control del
proceso esta en la administracion competente.

También nosotros es que hemos descubierto por este proceso que, como eres primerizo no
tienes niidea, pero creemos que el proceso de escolarizacion esta super mal y ya si eres nifio
con NEE esta mucho peor porque tienes muchas menos plazas [...] Y luego la transparencia
del proceso para nosotros es nula. No hay nada. Familia, Caso 3.

Esta falta de informacion y acompafiamiento también es especialmente destacada
por las familias en el momento de la transicion entre etapas educativas, lo que también
ha sido hallado en la literatura (Quintero & McINtyre, 2010).

Después, nada cuando sali6 el periodo de matriculacion nosotros pensabamos que el EAT
nos iba a dar directamente el colegio en el que nuestro hijo iba a entrar, porque ahora ya
como se supone que tienen la informacion de las plazas que tienen disponibles y demas,
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eso era lo que yo pensaba. Pero no, nos dijeron que nosotros teniamos que ir buscando
colegios, el que nos gustara y demas para rellenar la matricula con el orden de preferencia.
Familia, Caso 2.

Asuvez, otrade las barreras tiene que ver con es el sistema de asesoramiento pedagdgico
que acompana a este alumnado y a sus familias, observando asi que los apoyos adecuados
no estan bien garantizados y las familias se encuentran en ocasiones con actitudes negativas
de los profesionales. Al final, acaba siendo una cuestion de azar basada en la profesionalidad
(o falta de ella) del orientador que le haya tocado a la familia, el cual tienen un importante
impacto en las experiencias de inclusién o exclusion del alumnado; sobre todo porque
son estos profesionales los que dictaminan si acudira a un centro ordinario o0 a educacién
especial. Como consecuencia, el modelo y las practicas de evaluacion psicopedagdgica es
algo que se percibe negativamente por las familias y, sobre todo, algo que tiene un impacto
tremendo sobre la imagen y expectativas de sus hijos.

Y ahi nos dicen que sigue con muchisimo retraso, que igual no es capaz ni de asignarle este
aula TEA que igual tiene que ir a educacion especial, que no esta en el nivel para entrar en
el aula. Familia, Caso 1.

Principales facilitadores y apoyos encontrados.

Ala hora de comentar aquellos facilitadores encontrados por las familias, y como se ha
mostrado anteriormente, resulta primordial el poder contar con unos buenos profesionales
dentro del sistema de asesoramiento pedagogico, interesados en el proceso de inclusion
del alumnado TEA, que acompafie y oriente tanto al alumno como a la familia en este
camino que carece de unos pasos o secuencia fija. De esta forma, seria mas sencillo si
se contara con una serie de politicas que pudieran garantizar la efectiva escolarizacion
de este colectivo en escuelas ordinarias. De acuerdo con esto, la investigacion nos dice
que sentir ese apoyo en momentos criticos como puede ser la transicion entre etapas,
reduce el malestar y aumenta la satisfaccion familiar (Lovett & Haring, 2003).

Nosotros cuando llegamos aca... todo lo que hemos conseguido con ella es por las personas...
porque hemos ido dando con gente buena, que estaba dispuesta a colaborar, a perder su
tiempo por asesorarnos a nosotros. Familia, Caso 4.

Por otro lado, otro gran facilitador encontrado es el contar con un pronto diagnéstico,
pues esto hara el poder llevar a cabo cuanto antes las adaptaciones e intervenciones
necesarias para el 6ptimo desarrollo e inclusién del nifio. De esta forma, tan importante
sera el diagndstico como el cdmo este sea explicado y transmitido a las familias, pues
esto se traduce como un gran acontecimiento vital estresante, con un enorme impacto
emocional para las mismas.

Fue un poco, bueno, yo hablo por mi; lo mio fue como una especie de alivio y preocupacion a la vez,
¢no? Alivio porque ya te ponen nombre a lo que tanto era posible, posible, posible.... Y ahora ya
tengo el nombre y ya puedes examinarte. Duele mucho, no es que duela es que es... muchisimo,
pero al menos ya tienes un diagnéstico y ya puedes trabajar en una linea. Familia, Caso 2.

Otro elemento clave tenia que ver con dos de las dimensiones de participacion familiar
segun Epstein (2001), y son las relativas al apoyo a la crianza y el apoyo al aprendizaje en
el hogar. Las familias valoran que la relacion familia-escuela haga posible el intercambio
de informacion, para trabajar el desarrollo y los aprendizajes de sus hijos en el hogar, y
favorecer asi a sus progresos en otros contextos cotidianos; algo que, cuando no se da,
se ha identificado como una barrera en el proceso educativo (Jindal-Snape et al., 2005).

Porque tenemos un cuaderno de comunicacién donde nos dicen todos los dias lo que ha
hecho o no ha hecho y demas. Familia, Caso 2.

En ese aspecto he notado mejoria porque la profesora esta compartiendo con nosotros lo
que van a trabajar y yo en casa lo hago y veo que esta mucho mas contento. Familia, Caso 1.
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Sobre el papel de la participacion social.

En la etapa educativa que hemos analizado y que hemos llamado primera transicion,
el alumnado con TEA tiene, en el momento de la entrevista, entre 3 y 4 anos de edad.
A esta temprana edad la participacion social (tal y como la hemos analizado) no resulta
problematica en general. Habida cuenta del momento evolutivo en el que se encuentran
los nifios, hay pocas interacciones (p.e. juego en paralelo) y cuando estas no resultan
adaptativas, no son vividas, por lo general, como problematicas ni por las educadoras ni
por las familias de unos u otros nifos.

A ver, si, su forma de interactuar es un poco basica, ruda. Hoy precisamente que voy a
recogerle yo ahora en el horario de septiembre, sale temprano y le voy a recoger yo, me
quedo siempre un rato fuera y le veo jugar y tal. Juega un poco a empujarse, a chocar con
los otros nifios, a perseguirles y tal. Los nifios a veces entran en el juego, otras veces no lo
entiende porque dicen “esta ocupando mi espacio”, es normal. Familia. Caso 1.

La dimension de la participacién social que veriamos mas afectada seria la de tomar
parte. Por un lado, porque a edades tan tempranas y cuando en ninguno de los casos
existe comunicacion verbal desarrollada, es dificil que puedan participar de forma activa
en las dinamicas escolares. Por otro lado, y sumado a lo anterior, presentan dificultades
para iniciar interacciones con sus iguales o con los adultos. A esto se le suma el hecho
de que las familias valoran muy positivamente las actitudes de los compaferos y
companieras de sus hijos e hijas con TEA. Expresando que estos manifiestan actitudes
inclusivas, de reconocimiento y acercamiento al alumnado con TEA, mostrandose
comprensivos con sus diferencias y ofreciendo ayuda cuando este lo necesita. Todo ello
proporciona sosiego y mucha felicidad a las familias participantes, que sienten a sus
hijos “incluidos” y “felices” en sus aulas.

Entonces, estamos contentos con que él ha avanzado en muchos aspectos. Se ha abierto
mucho mas a los nifios, nos han ensefiado videos jugando con los nifios en el patio contento,

va super feliz. Familia, Caso 3.
Impacto del proceso educativo en la vida de sus protagonistas.

El nacimiento de un hijo con algun tipo de dificultad respecto al desarrollo considerado
normotipico es, en todos los casos, para sus padres y su familia un acontecimiento vital
estresante, con un enorme impacto emocional y en la calidad de vida (Giné et al., 2019).

A raiz del diagnéstico, las familias inician todo un proceso de busqueda de
apoyos, de informacién, de afrontar miedos e incertidumbre, de tratar con un sinfin de
profesionales distintos, de tener que conciliar sus horarios laborales con las horas de
colegio por la mafiana y en muchos casos de terapia por las tardes etc.; y, todo ello,
no hace sino perpetuar este estado de estrés constante en el que el dia a dia es un
reto. Por todo ello, la estabilidad emocional y el clima familiar se ha visto seriamente
afectado.

Pues al final lo pasas...te afecta muchisimo, estas con un estado de estrés y cansancio. Y
luego encima si te tocan malas noticias pues lo pasas fatal. Muchos dias tristes, muchos dias
de pensar que no tienes opciones y de buscar alternativas. Familia, Caso 1.
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Conclusiones

En el presente articulo se han podido avanzar algunos de los datos preliminares a partir
de las voces de las familias en relacién al proceso de inclusion educativa de sus hijos
e hijas con TEA en los centros ordinarios. Estos resultados corresponden a una de las
etapas educativas analizadas en el Estudio 1 del proyecto EDITEA y pretende construir
relatos de vida. Del pequeio numero de casos analizados en esta comunicacion
podemos, sin embargo, extraer importantes conclusiones preliminares en las que
esperamos profundizar en las siguientes fases del proyecto.

En primer lugar, el trabajo aprecia importantes barreras para la inclusion del
alumnado con TEA y por extension para otro alumnado igualmente vulnerables,
que pueden y deben ser eliminadas. Estas barreras son de distinta naturaleza y
las encontramos en distintos momentos del proceso de escolarizacion. Pueden
venir desde la burocratizacién de los procedimientos en la concesién de apoyos
necesarios, la persistencia de modelos de intervencion poco inclusivos y basados
en el déficit, hasta la actitud del docente en el aula ordinaria. Ademas, nuestro
estudio deja clara la importancia de contar con los apoyos necesarios en el proceso
de escolarizaciéon del alumnado con TEA. La ayuda y el compromiso de algunos
profesionales y su implicacion por dar al alumnado y sus familias la informacion y las
estrategias pertinentes para satisfacer sus necesidades, a pesar de las limitaciones
de un sistema poco inclusivo, han supuesto que experiencias que podrian haber
supuesto la segregacién y exclusiéon del alumnado, sean experiencias satisfactorias
pese a las dificultades encontradas. Podemos ver, por tanto, que existe una relacién
de interdependencia entre los distintos elementos del proceso de inclusién y del
equilibrio o desequilibrio entre barreras y facilitadores a través de las culturas,
politicas y practicas, que derivan en diferentes experiencias de inclusién y exclusion
(Echeita & Fernandez, 2017).

En segundo lugar, como avanzabamos antes, la participacion social del alumnado
con TEA no tiene en el momento de transicion a la etapa de Educacion Infantil 3-6, la
centralidad e importancia que ira teniendo segun se progresa en las etapas educativas.
Por ello no se configura, todavia, como un ambito de extrema preocupacion para las
familias, lo que no significa que se desentiendan de potenciarlo segun las necesidades
de cada nifno y sus circunstancias.

Ademas, consideramos que el gran aporte de este trabajo es que ilustra las
fortalezas de un disefio de investigacion cualitativa, hasta ahora poco explorada,
como es la construccion de historias de vida. Nuestro ambicioso disefio que atiende
a 5 grupos distintos de alumnado en funciéon de su etapa educativa, sumado al
caracter biografico-narrativo de la investigacion, permite comprender de una manera
mucho mas exhaustiva los procesos de inclusién educativa. En este articulo hemos
analizado 4 casos del grupo de edad mas joven, por lo que sus experiencias y
valoraciones son muy distintas de las que hacen aquellas familias con hijos e hijas
en etapas superiores. Lo que nos permite el relato de vida a este respecto es valorar
también el impacto que el paso del tiempo y la etapa educativa juega en los procesos
de inclusion. Antes hemos dicho que la participacion social no es en la primera
transicién un elemento gravemente afectado, pues las relaciones del alumnado con
TEA con sus iguales son, en este momento mucho menos estresante que las que
vendran mas adelante, habida cuenta, entre otras razones, de que los nifios sin
NEE de estas edades todavia no han construido la percepcién de diferencia y la
valoracion negativa de esta. La relativa tranquilidad escolar que suelen vivir las
familias durante estos afos donde el rendimiento académico todavia no es un factor
preocupante o las relaciones de amistad poco trascendentes, se diluye segun se
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aproxima el momento de dar el paso de Educacion Infantil a Primaria. Esta segunda
transicion se vive con mayor ansiedad por la relevancia de la decisidon sobre el
centro y la modalidad educativa para sus hijos e hijas.

Otra de las fortalezas de la metodologia utilizada que ya avanzamos en la introduccion
tiene que ver con poner a las familias y a sus voces en el centro de analisis, considerando
sus testimonios y experiencias fuente importante de conocimiento para los profesionales
de la educacioén y la investigacion. Construir relatos de vida tiene ademas un factor
empoderante para las familias dada su colaboracién activa en el propio proceso de
la investigacién, sintiéndose asi escuchadas, reconocidas y viendo valoradas sus
necesidades y demandas (Parrilla & Susinos, 2008). Por ultimo, el desarrollo de historias
de vida mediante un enfoque biografico narrativo tiene ademas la ventaja de ser una
técnica flexible a los objetivos del investigador, pudiendo valerse de multitud de técnicas
de recogida de informacioén y distintas voces que complementen la historia y le den
mayor amplitud y profundidad.

Este trabajo no esta exento de limitaciones, siendo la principal de ellas que se ha
trabajado sobre una muestra pequefia y seleccionada por conveniencia para responder
a los objetivos de esta comunicacion dado que aun nos encontramos en fase de analisis
y discusion de los resultados, y la etapa seleccionada es la mas avanzada en su proceso.
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