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Comprensiodn del proceso de inclusidon de nifios con tea en aulas
regulares de clase en el colegio bicentenario de bolivar desde la
perspectiva de madres y docentes

Patino, Samaris

RESUMEN

El trastorno del espectro autista (TEA) se ha convertido en un
tema relevante en el contexto venezolano, dado que las estadisticas
de nifos con este trastorno han aumentado significativamente. En
este sentido, se ha prestado especial interés en todo lo que se refiere
al paradigma y a las estrategias educativas que benefician el
aprendizaje en personas con TEA, en el que la evidencia empirica esta
a favor de la educacion inclusiva, concebida como un proceso que
permite abordar y responder a la diversidad de necesidades de todos
los educandos a través de una mayor participacion en el aprendizaje,
las actividades culturales y comunitarias y la reduccion de la exclusién
dentro y fuera del sistema educativo (UNESCO, 2005). En este
contexto, la presente investigacion profundiza en comprender el
proceso de inclusién de nifios con TEA en aulas regulares de clase
desde la perspectiva de las madres y docentes en el Colegio
Bicentenario de Bolivar, desde una metodologia cualitativa, en la que
se realizaron entrevistas a profundidad semiestructuradas que fueron
estudiadas a la luz de un analisis de contenido. Los resultados
encontrados arrojan que los nifios con TEA de este colegio, a pesar de
estar integrados a las actividades educativas y de contar con la
disposicidon de los maestros para este fin, no gozan de una verdadera
inclusion debido, entre otros factores, a la falta de formaciéon del
personal docente con respecto al uso de herramientas y estrategias

inclusivas y a la desinformacién general que hay en Venezuela.
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I. Introduccion

Las estadisticas de nifos y nifas con Trastornos del Espectro
Autista (TEA) han aumentado significativamente, tal como menciona
el diputado a la Asamblea Nacional, Julio Montoya, en Venezuela, de
cada 100 nacimientos cinco son de niflos con autismo, lo que indica
claramente que esta condicion viene en franco crecimiento y el pais
no esta preparado para atender el problema (Leonett, 2015). El
autismo se ha convertido en un tema relevante para el contexto
venezolano, especialmente en lo que se refiere al paradigma vy
estrategias educativas que favorecen el aprendizaje en personas con
TEA.

Actualmente en Venezuela se maneja un modelo integrador de
la educacién a nivel nacional, lo que no quiere decir que sea inclusivo,
ya que, tal como menciona Pérez (2010) la integracion se refiere al
proceso de ensefar juntos a ninos y ninas con y sin necesidades
educativas especiales y la escuela inclusiva enfatiza el sentido de
comunidad, para que todos tengan la sensacion de pertenencia, se
apoyen unos a otros y sean apoyados a su vez por los padres y
demas miembros de la comunidad escolar, al tiempo que encuentran
respuestas adecuadas a sus necesidades educativas especiales. En
este sentido, la inclusién es una concepcién mucho mas profunda,
debido a que significa la transformacion de la organizacién y la
respuesta educativa de la escuela para que acoja a todos los nifios y

jovenes, y tengan éxito en el aprendizaje.

Segun Koegel y Koegel (citado en Arce, 2013) las
investigaciones de las Ultimas décadas sobre los efectos de la
integracion en el desarrollo de los nifios con TEA han puesto de

manifiesto que los ambientes normalizados escolares brindan a estos



estudiantes oportunidades para adquirir habilidades sociales vy
comunicativas gracias a la presencia de iguales que les proporcionan
modelos y vias para aprender, generalizan con mas facilidad sus
adquisiciones educativas y aumentan sus probabilidades de un mejor

ajuste social a largo plazo.

El tema de esta investigacion se centra en comprender el
proceso de inclusién de los nifios con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) en aulas regulares de clase desde la perspectiva de madres y
docentes, siendo el TEA un trastorno que se caracteriza por déficits
persistentes en comunicacién social e interaccion social a lo largo de
multiples contextos y patrones repetitivos y restringidos de
conductas, actividades e intereses (American Psychiatric Association,
2014).

Este problema de investigacién se enmarcé dentro de la division
nimero 15 de la American Psychological Association (APA), la
psicologia educacional o de la educacién, siendo esta la divisidén de la
psicologia encargada del interés por la investigacion, la ensefianza o
la practica en los centros educativos en todos los niveles. La
psicologia educacional busca entender el estudio del aprendizaje
humano y la ensefianza de los seres humanos a instancias de los
centros educativos y asimismo suele entender casos especiales como
los niflos superdotados o con discapacidades especiales y proponer
alternativas para ellos. Al buscar formas de integracion de los nifios
con TEA, se pretende indagar opciones para que estos niflos no sélo
estén incluidos en el sistema, sino tal como dice Ainscow (2003) tener
formas de reestructurar las escuelas segun las necesidades de todos

los estudiantes, teniendo como base una educacion inclusiva.
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Tomando esto en cuenta, la presente investigacion ahondo en el
tema, especificamente, enfocandose en comprender el proceso de
inclusién de niflos con TEA en aulas regulares de clase desde la
perspectiva de las madres y docentes en el Colegio Bicentenario de
Bolivar en el Paraiso, Caracas. Las maestras que participaron en esta
investigacién fueron aquellas que han tenido en sus aulas de clase
ninos con TEA durante al menos 5 meses del afio académico y que
poseen varios afios de experiencia dentro de la institucion. La
seleccion de las madres se realizé tomando en cuenta que sus hijos

fueron diagnosticados previamente por especialistas.

Todo esto se abordé desde una metodologia cualitativa, en la
que se realizaron entrevistas a profundidad semi-estructuradas que
luego fueron estudiadas a la luz de un andlisis de contenido, que
condujeron a aplicaciones Utiles de este conocimiento, apuntando a
futuras reformas del sistema educativo del pais, en el que los nifios

con TEA puedan desenvolverse efectivamente.

Finalmente, es importante destacar que en la presente
investigacién se cumplié con los principios generales del cédigo
deontoldgico de la investigacion en psicologia, aprobado por el
consejo de escuela de Psicologia (UCAB) en el afio 2001, siendo los
mas importantes, el respeto individual, el consentimiento informado
(Anexo C), la privacidad de la informacion, el respeto y proteccién los

derechos de propiedad intelectual de terceros, entre otros.



IT. Contexto Conceptual

La Educacion

La educacion constituye un instrumento indispensable para que
la humanidad pueda progresar hacia los ideales de paz, libertad y
justicia social (Delors, 1996). Los sistemas educativos de todo el
mundo se enfrentan al reto de ofrecer a los niflos y los jovenes una

educacién de calidad (Echeita y Ainscow, 2011).

Para que una educacion sea de calidad, Delors (1996) menciona
que debe estructurarse en torno a cuatro aprendizajes fundamentales
gue para cada persona seran, en cierta medida, los pilares de su
conocimiento, estos son: aprender a conocer, que es el dominio de los
instrumentos mismos del saber, siendo a su vez medio y fin de la vida
humana, ya que cada persona debe aprender a comprender el mundo
que lo rodea para vivir con dignidad, y sentir placer por comprender,
conocer y descubrir; cada nino debe tener acceso de manera
adecuada al razonamiento cientifico. Aprender para conocer supone
aprender a aprender, para poder aprovechar las posibilidades que

ofrece la educacién a lo largo de la vida.

El segundo pilar descrito por Delors (1996) es aprender a hacer,
siendo practicamente inseparable del primero, ya que se sirve del
conocimiento para hacer frente a un gran nimero de situaciones, pero
estando mas estrechamente vinculado con la formaciéon profesional,
poner en practica su conocimiento y ensefiar a reaccionar frente a
escenarios imprevisibles; es hacer en el marco de las distintas

experiencias sociales.
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Aprender a vivir juntos, aprender a vivir con los demas es el
tercero de los aprendizajes fundamentales para una educacion segun
Delors (1996), constituyendo una de las principales demandas de la
educaciéon contemporanea donde se debe ensefiar la percepcion de las
formas de interdependencia. Aprender a vivir juntos implica dos
orientaciones complementarias: el descubrimiento del otro, que en
principio debe ser el conocimiento de uno mismo para posteriormente
poder ponerse en el lugar de los demas y comprender sus reacciones;
y tender hacia objetivos comunes, esto hace que se superen los
habitos individuales y se encuentren puntos de convergencia para
crear una nueva identificacién, disminuyendo y en algunos casos

hasta desapareciendo diferencias y conflictos.

Finalmente esta el aprender a ser, que hace referencia a que la
educacién debe contribuir al desarrollo global de cada persona:
cuerpo y mente, inteligencia, sensibilidad, sentido estético,
responsabilidad individual, espiritualidad. Todos los seres humanos
deben estar en condiciones de dotarse de un pensamiento autbnomo
y critico y de elaborar un juicio propio, para determinar por si mismos
gué deben hacer en las diferentes circunstancias de la vida (Delors,
1996).

En concordancia con lo anterior, Marchesi (2004) agrega que los
tres grandes objetivos de la educacion son: despertar el deseo de
saber, cuidar el bienestar emocional de los alumnos y ayudarles a
construir valores civicos basados en la libertad, la tolerancia vy
solidaridad, teniendo mucha relacién con lo que menciona Delors
(1996), ya que incluye el aprendizaje del saber, el de la convivencia

con el otro y el aprendizaje del ser.
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Por otro lado, la Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educacién, la Ciencia y la Cultura [UNESCO] (2005) establece que los
tres elementos para definir una educacién de calidad son: el respeto
de los derechos de las personas; la equidad en el acceso, procesos y

resultados; y la pertinencia de la educacién.

Siguiendo estos elementos, Mora (2010) menciona que los
colegios que pretendan entregar una educacion de calidad tienen que
abordar las individualidades de su alumnado y ofrecer una educacién
en el contexto de la diversidad, respetando los ritmos, estilos y

velocidades de aprendizajes de todos sus alumnos.

También, que debe centrarse en la calidad educativa, no sélo en
los resultados, sino también en los procesos, esto necesariamente se
manifiesta en el respeto por las individualidades del ser humano, el
apoyo pedagdgico a los alumnos con necesidades educativas
especiales (NEE) y el acompafiamiento permanente a los que
requieren de una atencion diferenciada dentro del proceso educativo
(Mora, 2010).

Finalmente Mora (2010), hace énfasis en que el colegio debe
entregar herramientas de caracter cognitivo a sus alumnos, para que
enfrenten con éxito los desafios que le impone la sociedad, de manera

de insertarse en igualdad de condiciones al mundo laboral.

Aun cuando los autores proponen diferentes elementos para una
educacién de calidad, casi todos coinciden en que ésta permite el
desarrollo pleno de las potencialidades de todos los alumnos que
ingresan al sistema educativo (Mora, 2010), ya que estos
fundamentos de la educacién aplican a todos los seres humanos, con

sus diferencias individuales, teniendo la misidon de permitir a todos sin
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excepcion hacer fructificar sus talentos y sus capacidades de creacion,
lo que implica que cada uno pueda responsabilizarse de si mismo vy

realizar su proyecto personal, (Delors, 1996).

En linea con esto, Ruiz, Bernal, Gil y Escdmez (2012) agregan
gue uno de los objetivos clave de la educacidon del siglo XXI es la
formacién en la autonomia y la responsabilidad, ya que, la primera
garantiza la configuracion de la identidad de cada individuo que
incluye un compromiso ante si mismo y ante los otros; y la segunda,
como respuesta a nuestra capacidad de comprometernos. También
que hay que formar a cada persona para que sea capaz de vivir
conforme a su propia identidad, comprometido con el proyecto vital

comun, en un mundo donde la diversidad pueda convivir.
Inclusidn y Exclusion

Como se menciond en la 11° conferencia general de la UNESCO
(1960), se debe tener igualdad de trato en la esfera de la ensefanza,
haciendo énfasis en la inclusion de todas las personas a los diversos
grados y tipos de ensefanza, no limitar a un nivel inferior la
educacién de una persona o de un grupo, no instituir o mantener
sistemas o establecimientos de ensefianza que separen a las personas
por sus diferencias o discapacidades y jamas colocar a una persona o

a un grupo en una situacién incompatible con la dignidad humana.

El caracter especifico de la definicion de inclusién en cada
sistema es Unico, ya que es necesario tomar en cuenta las
circunstancias locales, la cultura y la historia del pais, sin embargo,
existen cuatro elementos fundamentales para la definicidon de este
término: (@) es un proceso; (b) busca la presencia, la participacion y

el éxito de todos los estudiantes; (c) precisa la identificacion y la
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eliminacion de barreras y; (d) pone particular énfasis en aquellos
grupos de alumnos que podrian estar en riesgo de marginalizacion,

exclusién, o fracaso escolar (Echeita y Ainscow, 2011).

Tal y como aclaran Alvarez, Castro, Campo y Alvarez (2005),
estos alumnos con riesgo de ser marginados son los que tienen
necesidades educativas especiales (NEE), estas hacen referencia a
aquellas personas que padecen discapacidades fisicas, psiquicas,
sensoriales o que manifiestan graves trastornos de personalidad o de
conducta, sin embargo, estas Necesidades Educativas Especiales
estarian, junto con los alumnos superdotados intelectualmente y los
alumnos extranjeros, dentro de un grupo denominado: necesidades
educativas especificas. Ninguna de estas personas con NEE o
especificas deberian ser excluidas de los sistemas educativos
regulares, sin embargo, es la situacidn en la que se encuentran

frecuentemente.

Castell (citado en Echeita, 2013) propone un modelo de analisis
de los distintos tipos de exclusién educativa: una primera forma se
realiza mediante una sustraccion completa de las personas
marginadas de la comunidad, ésta fue practicada histéricamente, sin
embargo en la actualidad parece no predominar. El mismo autor
considera un segundo conjunto de practicas de exclusidon que consiste
en construir espacios cerrados en el seno de la comunidad, pero

separados de ésta, siendo un ejemplo los manicomios y las carceles.

Finalmente, propone distinguir una tercera modalidad
importante de la exclusion: dotar a ciertas poblaciones de un estatuto
especial que les permite coexistir en la comunidad, pero que les priva
de ciertos derechos y de la participacién en determinadas actividades

sociales, como por ejemplo una educacidon de calidad. Esta ultima
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parece no ser tan directa, sin embargo, si tomamos la definicion de
Porter (citado en Padrds 2009), dénde afirma que la inclusion escolar
significa que todos los alumnos, incluso aquellos con discapacidades o
alguna necesidad especial, son escolarizados en aulas ordinarias, con
sus compaferos de la misma edad y en escuelas de su comunidad, se
puede certificar que es claramente una exclusion el segregarlos en

aulas y hasta colegios distintos con menores exigencias.
Educacidn Inclusiva

La educacién inclusiva segun la UNESCO (2005), puede ser
concebida como un proceso que permite abordar y responder a la
diversidad de necesidades de todos los educandos a través de una
mayor participaciéon en el aprendizaje, las actividades culturales vy
comunitarias y reducir la exclusién dentro y fuera del sistema
educativo. Lo anterior implica cambios y modificaciones de
contenidos, enfoques, estructuras y estrategias basados en una visién
comun que abarca a todos los nifios en edad escolar y la conviccidn
de que es responsabilidad del sistema educativo regular educar a
todos los nifios y nifias. El objetivo de la inclusién es brindar
respuestas apropiadas al amplio espectro de necesidades de
aprendizaje tanto en entornos formales como no formales de la
educacién. La educacion inclusiva, mas que un tema marginal que
trata sobre como integrar a ciertos estudiantes a la ensefianza
convencional, representa una perspectiva que debe servir para
analizar como transformar los sistemas educativos y otros entornos
de aprendizaje, con el fin de responder a la diversidad de los
estudiantes. El propdsito de la educacidn inclusiva es permitir que los
maestros y estudiantes se sientan coOmodos ante la diversidad y la

perciban no como un problema, sino como un desafio y una
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oportunidad para enriquecer las formas de ensefar y aprender
(UNESCO, 2005).

Actualmente la educacion inclusiva se ha vuelto un contenido de
interés para gran parte del mundo, no solo enfocandose en las
discapacidades de los nifos, sino que también se tratan las
diferencias individuales de cada uno de ellos, dotando a los profesores
de conocimientos para individualizar la ensefhanza sin segregarla, es
decir, el abordaje de estrategias educativas que faciliten el desarrollo
de las capacidades de todos y cada uno de los alumnos y al empefo
en generar contextos educativos que sean realmente impulsores de
desarrollo para nifios y ninas de caracteristicas muy diversas (Arce,
2013).

Tal como propone Sapon (2007), crear una escuela inclusiva
supone prestar atencion a lo que se ensefia y al modo de ensefiarlo,
reconociendo valores y respetando a todos los alumnos. No sdlo
diseflando estrategias y curriculos que respondan al conjunto de
diferencias de los alumnos, sino que afronten las diversas formas en

que difieren los estudiantes.

El objetivo final de la educacién inclusiva es contribuir a eliminar
la exclusion social que resulta de las actitudes y las respuestas a la
diversidad racial, la clase social, la etnicidad, la religién, el género o
las aptitudes, entre otras posibles. Por tanto, se parte de la creencia
de que la educacidon es un derecho humano elemental y la base de

una sociedad mas justa (Blanco, citado en Echeita y Ainscow, 2011).
Inclusidn y diferencias con Integracion

Es importante destacar que la inclusion difiere

significativamente de la integracién, pues suponen perspectivas
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distintas de analisis de la realidad. Tal como describe Barrio (2008), la
integraciéon se orienta Unicamente a alguien que ha sido excluido
previamente, intente adaptarse a la vida de la escuela, en cambio, la
inclusién es una iniciativa muy distinta, que se sustenta en que la
comunidad educativa acepte a todos los alumnos, sin importar las
necesidades educativas especiales de éstos y sin ningun tipo de

segregacion grupal.

Ademas de esto, Barrio (2008) también afiade que en la
integracion, las necesidades son de los alumnos y se adopta un
conjunto de actuaciones para hacerles frente y conseguir asi que
estos se adapten en la escuela ordinaria. En la inclusion, las
necesidades de todos y cada uno de los miembros de la comunidad
educativa se convierten en necesidades de la escuela, y se opta por
un proyecto comun, al tiempo que se adoptan una serie de valores y
actitudes que van consolidandose en una cultura comudn de apoyo
mutuo, de modo que todos puedan sentirse valorados y aceptados
como pertenecientes a una Unica comunidad y valiosos para la

misma.
Como crear Aulas Inclusivas

Para crear aulas inclusivas se debe tomar en cuenta la identidad
de sus estudiantes, dado que cada uno de ellos estd configurado por
su pertenencia a muchos grupos, ya sean raciales, culturales,
religiosos, familiares, etc. (Sapon, 2007). La creciente diversidad de
las sociedades obliga a las escuelas a adaptar sus curriculos
escolares, para que tengan en cuenta las diferencias individuales.
Ramsey (citado en Sapon, 2007), presenta 8 objetivos de Ia

ensenanza, aplicables al concepto de inclusién plena, éstos son:
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- Ayudar a los nifios a elaborar identidades positivas de
género, raza, cultura, clase social e individual y a reconocer y aceptar
su pertenencia a grupos muy diferentes.

- Capacitar a los nifilos para que se consideren parte de una
sociedad mas amplia, para que se identifiguen, empaticen y se
relacionen con individuos de otros grupos.

- Promover el respeto y el aprecio de las distintas formas de
vivir de otras personas.

- Estimular la apertura y el interés por los demas, la
disposicion a incluir a los otros y el deseo de cooperar desde las
primeras relaciones sociales que establecen los nifios pequenos.

- Promover el desarrollo de una conciencia realista de la
sociedad contemporanea, el sentido de responsabilidad social y una
preocupacion activa que se extienda mas alla de la propia familia o
grupo inmediato.

- Capacitar a los nifios para que se conviertan en analistas
auténomos vy criticos y en activistas en su medio social.

- Apoyar el desarrollo de habilidades educativas y sociales
necesarias para que los ninos se conviertan en participantes plenos en
la sociedad del modo mas adecuado a sus estilos individuales,
orientaciones culturales y medios lingtisticos de origen.

- Promover unas relaciones eficaces y reciprocas entre las

escuelas y las familias.

Ademas de esto, Sapon (2007) menciona que los maestros son
los que deben transformar sus aulas en inclusivas, descubriendo e
incluyendo diferencias tales como: raciales, culturales, familiares, de
género, religiosas y festivas, destrezas y capacidades, y finalmente

descubrir formas de oponerse a estereotipos y discriminaciones.
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Sandoval, Lépez, Miquel, Duran, Giné y Echeita (2002),
proponen una guia estructurada para la evaluacion y mejora de la
educacion inclusiva (Index for inclusion), constituido como una obra
esencial para impulsar procesos de inclusién educativa en centros
escolares. Esta se compone de un proceso de auto-evaluacion de los
centros educativos en tres dimensiones, referidas a la -cultural
(construir comunidad y establecer valores inclusivos), las politicas
(desarrollar una escuela para todos y organizar el apoyo para atender
a la diversidad) y las practicas (orquestar el aprendizaje y movilizar
recursos) de una educacién inclusiva. La implementacion del Index en
las instituciones consiste en 5 etapas basicas que establecen pasos a
seguir y tiempos determinados: etapa 1, inicio del proceso del Index;
etapa 2, andlisis del centro; etapa 3, elaboracién de un plan de
mejora escolar con una orientacién inclusiva; etapa 4,
implementacion de los aspectos susceptibles de desarrollo; y etapa 5,

evaluacion del proceso del Index.

Este material (Index for inclusion) puede usarse como base del
trabajo con grupos de docentes, o con miembros de los consejos
escolares con el objetivo de crear conciencia sobre la necesidad de
apostar por una educacién inclusiva, de manera que posteriormente,
pueda llegarse a un mayor compromiso con esos materiales y con la
tarea de mejorar las respuestas educativas del centro con relacion a

la diversidad de alumnos que aprenden (Sandoval et al., 2002).
Educacidn Inclusiva e Investigaciones relacionadas

En torno a la educacién inclusiva, se han realizado diversas
investigaciones, cuyos objetivos se han enfocado la implementacion

de este tipo de educacién en distintos sistemas académicos (Por
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ejemplo, Baute y Calderdén, 2015; Alemany y Villuendas, 2004;

Alvarez, Castro, Campo y Alvarez, 2005).

Baute y Calderdn (2015), realizaron una investigaciéon enfocada
en la inclusion social de alumnos con trastorno del espectro autista
(TEA) que asisten a escuelas primarias, especificamente en el drea de
la Paz (Baja California Sur, México), con el objetivo de conocer como
se lleva a cabo el proceso de inclusién social de nifios con TEA, en
cuatro escuelas primarias publicas, para que sirva como antecedente
a mediano plazo para generar propuestas de mejora ante las
problematicas identificadas en el estado. Utilizaron una metodologia
cualitativa, dénde se empled la entrevista semiestructurada como
técnica de recoleccion de datos, las cuales fueron desarrolladas con
padres de niflos con TEA, asi como los profesores de grupo de los
mismos nifios. Estas entrevistas se basaron en una estructura base,
las cuales eran distintas para padres y profesores. La guia de
entrevista para padres tenia el objetivo de indagar el nivel de
conocimiento de los padres en relacion al TEA y la inclusidn social en
la comunidad escolar. La guia de entrevista para profesores tenia el
propdsito conocer la percepcién del docente sobre el proceso de

inclusion social de alumnos con TEA.

La muestra estuvo conformada por un total de 10 padres de
ninos con TEA, y 10 profesores, de cuatro escuelas diferentes
ubicadas en esta ciudad, realizando un analisis de contenido de la
informacion recabada por las entrevistas y notas de campo. Las
autoras encontraron que los nifios con discapacidades diferentes al
TEA, como aquellos con limitaciones intelectuales y sensoriales,
establecen mejores relaciones sociales debido a las dificultades de los

nifos con TEA para comunicarse, jugar, dar respuestas sociales y de
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interacciéon con pares. Tal como se reporta en la investigacién, los
padres de los niflos con TEA estan conscientes de que la forma de
jugar de sus hijos (mecanicos y sin sentido aparente), es una de las
mayores limitantes para que establezcan relaciones sociales con sus

compaferos.

También encontraron que el hecho de que los padres provean a
sus hijos de una atenciéon temprana de calidad que les proporcione los
repertorios basicos, los preparara para el proceso educativo y social,
lo que se pretende es que cuando el nifio llegue a la educacion formal
cuente con las herramientas necesarias y las habilidades que le
permitirdn moverse en su entorno. Y finalmente, hallaron que existen
muchos mitos en torno al trastorno, que deben eliminarse para
implantar una escuela inclusiva, donde se entienda que estos nifios

poseen multiples capacidades para aprender.

En otras investigaciones relacionadas con el mismo tema se
encuentra la de Alemany y Villuendas (2004), quienes realizaron una
investigacién con el objetivo de conocer cudles son las actitudes del
profesorado hacia la integracién de alumnos con NEE en su aula,
tomando el concepto de integracion como sinénimo al de inclusién tal
como se utiliza en este trabajo. La muestra estuvo formada por 39
profesores (19 hombres y 20 mujeres) que pertenecian a centros
publicos y un grupo de docentes que pertenece a un centro
concertado de la ciudad de Melilla (México). Para la recoleccién de
informacion utilizaron una metodologia cualitativa con enfoque
interpretativo, usando wuna entrevista semiestructurada a 39
profesores. El andlisis de las entrevistas se basé en el Modelo de los
Tres Componentes de Rosenberg y Hovland, los cuales entienden que

las actitudes se pueden expresar a través de tres vias diferentes: las
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respuestas cognitivas, las respuestas afectivas y las respuestas
conductuales. Ademas de esto, las autoras agregaron dos
componentes basados en las revisiones de la literatura sobre
integracion, el componente social y la valoracidon del docente de la
integracion. Se analizé cada entrevista con base a estos componentes
y posteriormente cada uno se dividid en actitudes positivas y

negativas segun fuera el caso.

Los resultados encontrados fueron que las especialidades que
manifiestan las actitudes mas positivas hacia la integracion son: la
educacidon especial, la audicién y el lenguaje, los profesores de
pedagogia terapéutica y los de educacion musical. Las actitudes mas
negativas se centran en los profesores de educacion infantil y los de
lengua extranjera. Los profesores de educacién primaria y educacion

fisica mostraron actitudes ambivalentes.

Las autoras concluyeron, que en general, todos los profesores
creen que la integracidn en esencia es una buena idea, pero en su
practica diaria encuentran muchas dificultades, como lo serian: el
temor a cambiar su metodologia de ensefianza; la actitud pasiva del
profesorado ante este proyecto, haciendo referencia a que no se
sienten implicados en ello; el pensamiento de que la integracién
afectara de forma negativa la calidad de la educacién; y la falta de
conocimiento y preparacion sobre la integracion del estudiantado con

NEE, haciendo énfasis en la formacién profesional de los profesores.

Alvarez, et al. (2005), realizaron una investigacion con el
objetivo de conocer las actitudes de los maestros de primaria ante la
integracién y las necesidades educativas especificas (N.E.E.) estos
autores también usan el concepto de integracion como sinénimo de la

inclusién a la cual nos referimos en trabajo. La muestra estuvo
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compuesta por 389 maestros (56% mujeres y 44% hombres) de
educacién primaria del principado de Asturias (Espafia) pertenecientes
a 35 centros diferentes (71% de centros publicos y 29% de centros

concertados) de 19 localidades diferentes.

Los autores utilizaron un cuestionario compuesto por 110 items,
en una escala tipo Likert (a=0,9456), que abordaba aspectos
relacionados con la percepcidén general que tienen los maestros sobre
la integracion de los diferentes tipos de alumnos con necesidades

educativas especificas.

Entre los resultados encontrados se destacdé que todas las
medidas propuestas para mejorar la integracion obtuvieron una alta
puntuacién por parte de los maestros, que ademas estan de acuerdo
con la integracién y la consideran necesaria, tomando en cuenta que
la presencia de estos alumnos en el aula no perjudica al resto, aunque
el funcionamiento de la clase se vea afectado. Asimismo, encontraron
que los maestros consideran que tienen gran influencia en la calidad
del funcionamiento de la integracién y de la atencidon a los alumnos
con necesidades educativas especificas. Teniendo en conclusién que
existe una actitud general positiva hacia la integracion por parte de
los docentes, aunque ésta no funciona de forma O&ptima debido,

fundamentalmente, a la falta de recursos y estrategias adecuadas.

Necesidades Educativas Especiales (NEE) y el Trastorno del
Espectro Autista (TEA)

En la diversidad de alumnado con NEE al que se le debe incluir
en las aulas regulares de clase, tal y como se observan en las
investigaciones mencionadas, se encuentran las personas con

Trastornos del Espectro Autista (TEA), que son, segun el National
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Research Council (2001, citado Lozano, Alcaraz y Colas, 2010)
aquellas personas que tienen graves dificultades en aspectos vitales
gue influyen en su calidad de vida, como la interaccion social con
otras personas, la comunicacion de ideas y sentimientos y la
comprension de estados mentales, es decir, la asimilacién de lo que

los demas sienten o piensan.

Es importante destacar que la prevalencia de los nifos con TEA
se ha visto incrementada desde mediados de los afios 90, quiza por
un mejor reconocimiento del trastorno, con cifras de prevalencia
actual del orden de un caso por cada 150 nifios, con una proporcion
hombre-mujer de 4 a 1 (Mulas, Ros, Milla, Etchepareborda, Abad vy
Téllez, 2010).

Definicion y Caracteristicas del TEA

Los alumnos con TEA tienen caracteristicas especificas que
hacen que difieran de forma mas evidente dentro del contexto
escolar. Tal y como lo definen Millda y Mulas (2009), el autismo es un
trastorno del desarrollo complejo que afecta a las habilidades y
competencias cognitivas, emocionales y sociales, con etiologia

multiple y de variada gravedad.

Entre las definiciones de trastorno del espectro autista se
encuentra la de la APA (2014), la cual es la mas utilizada para el
diagndstico de estas personas. Para esta asociacion, el TEA es un
trastorno que se caracteriza por déficits persistentes en comunicacion
social e interaccién social a lo largo de multiples contextos y patrones
repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses. Mas
especificamente lo definen como un trastorno del desarrollo que se

caracteriza por los siguientes criterios:
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A. Deficiencias persistentes en la comunicacidén social y en la

interaccidn social en diversos contextos, manifestado por lo siguiente,

actualmente o por los antecedentes:

1.
2.

Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional.
Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales

utilizadas en la interaccion social.

. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension

de las relaciones.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,

intereses o actividades, que se manifiestan en dos o mas de los

siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes:

1.

Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o

repetitivos.

. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o

patrones ritualizados de comportamiento verbal o no verbal.

. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto

a su intensidad o foco de interés.

. Hiper o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés

inhabitual por aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases

del periodo de desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente

hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o

pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases

posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo

en lo social, laboral u otras areas importantes del funcionamiento
habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad

intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o por el retraso global

del desarrollo. La discapacidad intelectual y el trastorno del espectro
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del autismo con frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos de
comorbilidades de un trastorno del espectro del autismo vy
discapacidad intelectual, la comunicacién social ha de estar por debajo

de lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Es importante mencionar cada criterio diagndstico, ya que, tal
como mencionan Rodriguez Barrionuevo y Rodriguez Vives (2002),
desde la definicidn clasica propuesta por Kanner, en 1943, y por
Asperger, en 1944, hasta la actualidad, el concepto de autismo ha
sufrido muchas variaciones, lo que puede generar confusiones a la
hora de diagnosticar. Ademas, no todos los pacientes que presentan
el trastorno del espectro autista tienen el mismo prondstico, ya que
existe una gran variabilidad en cuanto a sus manifestaciones
conductuales debida a las diferencias y al grado de afectacién de las
redes neuronales responsables de las conductas que presentan estas

personas (Idiazabal y Boque, 2007).

Con respecto a este trastorno existen numerosas
investigaciones, que hacen referencia a tratamientos del mismo,
programas de intervencidon, revisiones bibliogréficas, etc. (Ldpez,
Garcia y Ordéinez, 2008; Milla y Mulas, 2009; Crespo, 2001; Lozano,
Alcaraz y Colas, 2010). Todas ellas coinciden en que el TEA es un
trastorno del desarrollo caracterizado por alteraciones que afectan
principalmente el desarrollo de habilidades sociales, del lenguaje, e
intereses. También hacen referencia a los tratamientos del trastorno,
coincidiendo en que el fin Ultimo de las intervenciones tiene que ser la

inclusion del nifio en su entorno social.
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Origen del TEA

Es importante mencionar que, en relacion a la etiologia del
autismo existen muchas discrepancias, ya que posee multiples
factores epigenéticos que influyen, tal como mencionan Mulas, et al.
(2010), a pesar de todos los avances en la neurociencia y de los
métodos genéticos, no se ha podido establecer un modelo que
explique la etiologia y fisiopatologia de las personas con TEA, aunque
se presupone una base genética y unos factores epigenéticos vy
ambientales. No obstante, se ha descartado completamente Ia
hipotesis de que pueda ser producido por las vacunas infantiles, ya
gque existe una extensa y sdlida evidencia epidemioldgica respecto a la
ausencia de relacidon entre las tasas de vacunacién y la prevalencia de

autismo en la poblacién (Artigas-Pallarés, 2010).

Con los afios de investigacidon, afirma Crespo (2001), se ha
llegado al acuerdo de que el autismo no es una alteracion de origen
psicoldgico o familiar, sino bioldgico, aunque esto no estad claramente
definido, lo que ha influido en que aun no se haya encontrado la
terapia mas eficaz, no obstante, y a pesar de las graves dificultades
sociales y comunicativas que tienen las personas con autismo, se
conocen recursos que permiten ayudar no solo a estas personas sino
también a sus familias, siendo el primero y mas eficaz de estos

recursos el de la educacion.
Terapias y Tratamientos para el TEA

Se podria decir que, la busqueda de la cura del trastorno del
espectro autista todavia no ha llegado, sin embargo, en el camino se
han probado una gran diversidad de tratamientos, derivados de un

interés entusiasta por avanzar y descubrir métodos eficaces de
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intervenciéon (Fuentes, Ferrari, Boada, Tourifio, Artigas, Belinchdn,
Munoz, Hervas, Canal, Hernandez, Diez, Idiazdba, Mulas, Palacios,
Tamarit, Martos y Posada, 2006).

Actualmente, existen diversas intervenciones, farmacoldgicas o
no, que pueden modificar el mal prondstico generalmente asociado a
este tipo de trastornos (Mulas, et al., 2010) ya que esta demostrado
que se puede mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y la
de sus familias aplicando terapias especificas y desarrollando recursos
de apoyo, sin embargo, la eleccién del tratamiento apropiado para las
personas con TEA es un tema complejo y controvertido, que hace
dudar a familias y profesionales, lo que no ha restado a que la
mayoria de las personas con TEA y/o sus representantes legales
demandan tratamientos y medios que disminuyan sus dificultades
interpersonales, potencien su desarrollo y faciliten sus aspiraciones
vitales (Fuentes, et al., 2006).

Dentro de estos tratamientos mas importantes, diversos autores
como Gonzales (2015), Mulas, et al. (2010) y Fuentes, et al. (2006),

coinciden en que se encuentran:

- Los tratamientos sensorio-motrices, que hacen referencia al
tratamiento de la hiper o hiposensibilidad ante los estimulos vy
el control del movimiento corporal, como por ejemplo la terapia
ocupacional.

- Los tratamientos psicoeducativos y psicoldgicos, que tienen
diversas vertientes como las que se basan en ensefar a los
nifos nuevos comportamientos y habilidades, o también las que
se enfocan en generar bienestar psicolégico al nifio y a sus

familias ensefando técnicas para la convivencia.
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- La intervencidn conductual, donde se encuentra el modelo ABA
(analisis aplicado de la conducta) que es especifico para
incrementar, disminuir, mantener o generalizar determinadas
conductas objetivo.

- La intervencidon evolutiva o combinada, dentro de la cual se
encuentra el modelo TEACCH, el cual se basa en identificar las
habilidades individuales de cada sujeto, usando diversos
instrumentos de valoracion para el entrenamiento de los
padres, desarrollo de habilidades sociales y de comunicacion,
entrenamiento del lenguaje y busqueda de empleo, entre otras.

- Los tratamientos Biomédicos, ya que aungue no existe una
terapia médica especifica para los sintomas nucleares del
autismo, se han ensayado muchas intervenciones de este tipo
para tratar sintomas concretos y/o trastornos comorbidos,
potenciando el beneficio que la persona va a obtener de otros
tratamientos.

- Los sistemas alternativos de comunicacién, que buscan
aumentar las habilidades verbales de estos nifios, ahi estarian
las terapias del lenguaje y las terapias para potenciar la
comunicacién no verbal.

- Finalmente, los autores mencionan otros tratamientos, dentro
de los cuales se encuentran terapias de LEGO, las asistidas por

animales, entre otras que pueden ser muy controversiales.

Es de gran importancia sefialar que Fuentes, et al. (2006),
mencionan que actualmente las dietas libres de caseina y gluten para
nifos con TEA estan solamente indicadas cuando existen trastornos
digestivos o metabdlicos que las justifiquen, ya que explican que el
autismo, en si mismo, no es indicacion de dieta y hay que asegurar

una correcta nutriciéon de todas las personas afectadas.
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TEA y Educacion Inclusiva

Algunos autores concuerdan en que los nifios con TEA deben
tener algunas caracteristicas necesarias para la inclusién escolar
regular, estas son: un CI mayor o igual a 70, aunque aclaran que no
se debe eliminar la posibilidad de integrar nifios con CI inferior;
también un nivel comunicativo apto; algunas alteraciones de conducta
deben controlarse, como la autolesion o las agresiones; y un grado de
flexibilidad cognitiva y comportamental (Crespo, 2001; Lopez, Garcia
y Ordéiez, 2008). Sin embargo, existen otros autores que difieren de
esto, asegurando que la inclusion depende de las instituciones y la
formacién de los docentes, quienes deben estar capacitados para
atender todo tipo de diferencias individuales y discapacidades
(UNESCO, 1960, 2005, 2007; Echeita, 2013; Echeite y Ainscow 2011;
Alvarez et al., 2005; Barrio, 2008).

A partir de la década de 1980 se han desarrollado programas de
gran amplitud para nifios con autismo y se han comenzado a realizar
estudios de investigacidon especificos para determinar cudles son las
estrategias de ensefianza mas adecuadas (Koegel y Koegel, citado en
Crespo, 2001). Esto ha llevado al estudio de las intervenciones
mediatizadas por iguales, que ofrece oportunidades de relacién con
iguales, y cuya ventaja no sdlo cristaliza en la persona con TEA, que
aprende y generaliza habilidades sociales, sino también en cuanto a la
sensibilizacion de los demas ante las diferencias personales (Koegel y
Koegel, citado en Lopez, et al., 2008). De alli que la persona con TEA
no solo aprende y generaliza habilidades sociales y sensibiliza a los
demas ante su condicion, sino que crea un ambiente potente en
estimulos educativos para sus compaferos, beneficiando al resto del

alumnado de un centro ordinario y ayudandoles a desarrollar una
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mayor comprension de las necesidades especiales de otros nifios
(Arce, 2013; Lopez et al., 2008).

Ademas, en cuanto al tema educativo, segin Koegel y Koegel
(citado en Arce, 2013) las investigaciones de las ultimas décadas
sobre los efectos de la inclusién en el desarrollo de los nifios con TEA
han puesto de manifiesto que, los ambientes escolares regulares,
brindan a estos alumnos oportunidades de adquirir habilidades
sociales y comunicativas gracias a la presencia de iguales que les
proporcionan modelos y vias para aprender, que generalizan con mas
facilidad sus adquisiciones educativas y que aumentan sus
probabilidades de un ajuste social mejor a largo plazo. Tal y como lo
aclaran Lépez, Garcia y Orddénez, (2008), una de las peculiaridades
cognitivas mas relevantes que afecta al TEA es la dificultad para
generalizar los aprendizajes, por lo que el uso de entornos naturales
ayuda a estos nifios a lograr una mayor integracion de los
conocimientos que posteriormente lograran utilizar en otros

contextos.

Investigaciones relacionadas con la inclusion escolar de

ninos con TEA

Dentro de algunas investigaciones empiricas relacionadas con la
inclusidon escolar y el TEA se encuentran las de Arce, (2013); Cuéllar,

Pérez y De la Iglesia, (2015); entre otros.

Arce (2013), realizd una investigacion orientada hacia la
inclusién escolar de nifios con TEA, la cual tenia el objetivo de
planificar y desarrollar una intervencion educativa que brinde
oportunidades de aprendizaje al alumno con TEA y al mismo tiempo

sea una respuesta adecuada para el conjunto de los alumnos del aula.
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Su investigacion se enmarca en un disefio cualitativo, utilizando una
metodologia de investigacién-accion con una muestra total de 3
alumnos (1 hembra y 2 varones). La autora ademas, tomod en cuenta
para reducir el sesgo, los casos representativos: investigd sobre el
25% de la poblacion y la distribucion en la oferta a lo largo de los tres
cursos de la Etapa de educacién infantil, asi como por género; y para
evitar la subjetividad: revisé la informacién recogida y analizé la
misma, asi como de las conclusiones por parte de los profesores
implicados en el trabajo y tuvo supervisidon externa por dos personas

con una gran experiencia en la educacion de nifos con TEA.

La investigadora encontré que la inclusién en las aulas
escolares ordinarias ha resultado eficaz para el desarrollo y el
aprendizaje de los nifios y nifias con TEA, aunque el avance de cada
nifio es diferente segun factores tales como las caracteristicas
generales del alumno y las caracteristicas del centro y de los

profesionales.

También encontré que para la inclusidon efectiva de los alumnos
con TEA ha funcionado la utilizacion de técnicas especificas, como lo
son la ensefianza estructurada, la implementacién de apoyos visuales,
la colaboracién de la familia, las técnicas de modificacién de la
conducta, el desarrollo de sistemas alternativos de comunicacion y la
oportunidad de interaccién brindada por los compaferos. Finalizando
con la conclusidon de la autora, la cual hace referencia a que la
inclusion de los nifos con TEA no es una tarea facil, pero es muy
posible y las escuelas deben tomarse el tiempo para la integracion de

éstos.

En esta misma linea de investigacion Cuéllar, Pérez y De la

Iglesia (2015), indagaron sobre el tema de la enseflanza cooperativa
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como instrumento para la inclusion de un nifio con TEA mediante
juego cooperativo en aula de educacidon infantil. Los objetivos
planteados por los autores eran conseguir inclusion de un nifio con
TEA, en un aula y patio de Educacién Infantil y conseguir la inclusion
del grupo en el entorno del alumno con TEA (aula, patio), mejorando
la cohesion grupal, todo esto a través de juegos cooperativos.
Utilizaron una metodologia cualitativa, basada en las experiencias
personales, comportamientos, emociones, sentimientos, fendmenos
sociales y culturales. Especificamente, los autores utilizaron el estudio
de casos (fundamentado en el paradigma interpretativo), para
analizar las posibilidades del aprendizaje cooperativo en el aula, y la
investigacién-accion (en el que predominan los paradigmas:
interpretativo y el socio-critico), dado que la inclusion de estos nifios
conlleva a problematicas que se deben atender de acuerdo se vaya
desarrollando en el aula. En concreto, los autores desarrollan lo que

ellos llaman una metodologia cooperativa.

Concluyeron que es posible disefar y aplicar un aprendizaje
cooperativo en educacion infantil, aunque se tenga que dedicar mas
tiempo dado el caracter egocéntrico que presentan estas edades
tempranas. El juego le va a dar otra dimension al aprendizaje, siendo
un recurso muy potente, y al ser una actividad ludica, los nifios se

muestran con muy buena disposicion.
La Educacion en Venezuela

En el contexto venezolano, especificamente, hay muchas
variables que influyen en la instalacién de un modelo educativo de

inclusion particularmente de los nifios con TEA.
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El ideal de educacién para todos los venezolanos se podria decir
gue la presentd Bolivar en el Discurso de Angostura (1819), quien
manifestd “Que la salud de una republica depende de la moral que por
la educacion adquieran los ciudadanos en su infancia” y en
consecuencia “El primer deber del gobierno es dar educacion al
pueblo”, (citado en Carvajal, 2009, p.17). Asi pues realizé una serie
de acciones hacia la educacion como la reforma de la Universidad
Central de Venezuela (1827), el control de los colegios, la creacién de
escuelas (1819; 1825) y la busqueda de fondos para sostenerlas,
(Carvajal, 2009).

Aun cuando ya habia un bagaje historico en torno a esto, el
Ministerio de Educacién no surge sino hasta el afio 1870, cuando el
entonces Presidente dela Republica, Antonio Guzman Blanco,
establece por decreto la Instruccion publica, gratuita y obligatoria
(Saavedra, 2006).

Educacion Especial en Venezuela

Mas adelante, hacia 1912, se establece la incorporacién de
estudiantes con necesidades educativas especiales, cuando se
incluyen en el Codigo de instruccion publica términos como ciegos,
mudos, sordos y “anormales”. En 1915 se plantea la necesidad de que
esta poblacion asista a escuelas especiales y, en el afio 1948, la Ley
Organica de Educacién faculta al Ministerio de Educacién para crear,
organizar y administrar establecimientos de Educacién Especial

(Nunez, Chavez, Fernandez y Pérez, 1997).

En el lapso entre 1963 y 1965 en el sector privado se crearon
escuelas especiales para la atencién de personas con necesidades

educativas especiales (NEE), basicamente promovidas por la iniciativa
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de los padres de estos ninos, entre ellas se cuentan: AVEPANE,
Psicopedagdgico La Fe, Instituto de Educacion Especial Jean Piaget,
Psicopedagdgico Venezuela, INVEDIN, ICANE, Miguel Antonio Caro,

entre otras (Nunez, et al., 1997).

La Direccion de Educacién Especial se crea en el afio 1975 y se
elabora el primer Documento de Conceptualizacidn y Politica de la
Modalidad de Educacidon Especial al afio siguiente, asumiendo un
enfoque humanista para la atencion educativa del retardo mental
basado en sus potencialidades (Parra, 2003). En ese mismo afio, se
crea el primer curso de formacion de maestros especialistas en las
areas de Deficiencias Auditivas, Dificultades de Aprendizaje y Retardo
Mental y se crea el Departamento de Educaciéon Especial en el

Instituto Universitario Pedagdgico de Caracas (Nufez, et al., 1997).

En 1980, se decide asumir una atencién integral con énfasis en
el desarrollo de competencias sociales, creando las condiciones
necesarias en el ambiente para facilitar la integracién social, (Parra,
2003).

En el presente en Venezuela, el autismo se considera como un
area de atencion dentro de la modalidad de Educacidon Especial, la
cual se encarga de ofrecer un espacio a la poblacién gque presenta
esta condicion. Para tal fin, se encuentran los CAIPA, (Centros de
Atencién Integral para Personas con Autismo), de orden publico, y
otras entidades de caracter privado, tales como: CEPIA (Centro de
Entrenamiento para la Integracion y el Aprendizaje), CIPECC (Centro
Integral para la estimulacién Cognitiva y Comunicativa), Fundacién
Nuevo Dia (Desarrollo Integral del Autista) y SOVENIA (Sociedad
Venezolana para nifios y adultos Autistas). En estas instituciones se

brinda diagndstico y atencion educativa a la poblacion con Autismo,
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basandose en diversos métodos y estrategias acordes a las

caracteristicas de cada individuo (Garcia, 2010).

En Venezuela el sistema educativo se divide en cuatro niveles y
seis modalidades, se consideran niveles la educacion preescolar, la
educacién basica, la educacion media diversificada y profesional y la
educacidn superior. Se consideran oficialmente modalidades la
educacidn especial, la educacidon para las artes, la educacidon militar,
la educacion para la formacién de ministros del culto, la educacidon de
adultos y la educacion extraescolar (Herrera, 2005); estando

claramente separadas la modalidad regular de la especial.
Educacion Especial y Exclusion en Venezuela

En el afo 2007 se crea la Ley para las personas con
discapacidad, en la cual se establecen sus derechos de vida. En el

articulo 16 de la ley de educacién se expresa claramente que:

Toda persona con discapacidad tiene derecho a asistir a
una institucidn o centro educativo para obtener
educaciéon, no deben exponerse razones de
discapacidad para impedir el ingreso a institutos de
educacién regular basica, media, diversificada, técnica
o superior, formacion pre-profesional o en disciplinas o

técnicas que capaciten para el trabajo (p. 6).

Sin embargo, posterior a esto, se expresa en el articulo 18 de la

misma ley que:

El Estado regulara las caracteristicas, condiciones y
modalidades de la educacion dirigida a personas con

discapacidad, atendiendo a las cualidades vy
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necesidades individuales de quienes sean cursantes o
participantes, con el propdsito de brindar, a través de
instituciones de educacion especializada, la formaciéon y
capacitacion necesarias, adecuadas a las aptitudes y
condiciones de desenvolvimiento personal, con el
proposito de facilitar la insercidon en la escuela regular
hasta el nivel maximo alcanzable en el tipo y grado de

discapacidad especifica (p. 7).

Si se retoma lo dicho por Castell (citado en Echeita, 2013), esto
seria en si, una exclusién, ya que se les estd dotando un estatuto
especial que los priva de ciertos derechos como una educacidn
regular. Sin embargo, la creacion de instituciones especializadas
pueden ser también un factor protector para los nifios con NEE, sobre
todo al tomar en cuenta que los profesores de colegios regulares no
se encuentran capacitados para manejar aulas inclusivas, tal como se
observdé en la investigacion de Alemany y Villuendas (2004) en
México, y como menciona Vasquez (2006), una de las areas
problematicas de la discapacidad en Latinoamérica es la educacién,
ya que por lo general, los ministerios de educacién no cuentan con
estadisticas sobre la inscripcion, desercion y grado de escolaridad de
los nifios y adolescentes con discapacidad. Lo que no quiere decir que
los nifios con TEA no se favorecerian si el sistema educativo regular
venezolano los integrara a sus aulas de clase, pudiendo tener la
presencia de iguales, tal como mencionaban Koegel y Koegel (citado
en Arce, 2013), cumpliendo asi con la ley de educacion para las

personas con discapacidad.
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TEA en Venezuela

Es importante destacar que el 26 de mayo del 2016 se aprobd
en la Asamblea Nacional la primera discusién de la Ley para la
proteccion de personas con autismo y condiciones similares, en la que
el diputado Julio Montoya destacé que en el sistema educativo
venezolano no le da un componente de autismo a los docentes del
pais. En esta discusién se aprobd la incorporacién en la agenda
legislativa de la Asamblea Nacional del afo 2016 de la Ley de
Autismo. Esta ley busca lograr la justicia social, inclusién,
investigacién y tratamiento de la poblacién con Trastorno del Espectro
Autista (TEA), ademas de exhortar a los medios de comunicacion
social publicos y privados a promover informacion del Trastorno del
Espectro Autista, a fin de ayudar al conocimiento del sindrome y asi
estimular la integracién social de esta poblacion evitando cualquier
forma de discriminacion. Finalmente contempla exhortar a las
universidades venezolanas publicas y privadas a incorporar en el
pensum de estudio de las carreras de educacion y medicina un
componente del Trastorno del Espectro Autista, a fin de estimular el
conocimiento y deteccion temprana de los ciudadanos con esta
condicién (Davila, 2016).

Finalmente, se puede decir que la integracion educativa en
Latinoamérica no esta basada en politicas gubernamentales, sino que
ha ocurrido de modo informal y en mayor medida en los centros
privados o mediante redes de solidaridad. Todo esto afecta
directamente a la inclusidon e integracion social, generando a su vez
mayor dependencia del discapacitado para su supervivencia (Vasquez,
2006).
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Padres y docentes en la Inclusion Educativa

Como aspecto importante para esta investigacion, se debe
hacer énfasis en que la influencia de los padres, los maestros y el
grupo de compafieros como modelos llegan a ser forjadores
poderosos del auto-concepto en los niflos en edades escolares, sin
embargo, aun cuando todas estas relaciones influyen en el desarrollo
general del nifio, las relaciones con los padres continla siendo la mas
importante en la vida de éstos (Papalia, Wendkos y Duskin, 2010).
Asimismo, y tal como mencionan Lozano, Alcardz y Colas (2010), la
figura del docente puede jugar un papel decisivo en el desarrollo de la
persona con TEA ya que el profesorado responsable y comprometido
de la educacién del nifio con TEA puede crear una influencia muy
importante en su proceso de desarrollo. En este sentido, segun
Riviere y Martos (2000), el profesorado es quien empieza a abrir la
puerta del mundo cerrado del autista, a través de una relacidn
intersubjetiva, de la que se derivan intuiciones educativas de gran

valor para el desarrollo del nifo.

La ensenanza condensa las aspiraciones y anhelos de una
sociedad y de cada uno de sus profesores; la accién y el compromiso
de educar refleja, por ende, los deseos que se tienen para los otros, lo
que se quiere que sean Yy los medios que estan dispuestos a
desarrollar los educadores para conseguirlo (Marchesi, 2004), por lo
tanto es fundamental el poder comprender la perspectiva de los
maestros y padres para evaluar las expectativas que tienen para sus

hijos y alumnos en cuanto a lo académico.
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Los padres de nifios con TEA

Morales (2013), menciona que al momento de convertirse en
padres, los seres humanos suelen idealizar a su futuro hijo,
imaginando que desarrollardn todas sus habilidades normalmente
para desenvolverse en la sociedad. Tal como mencionan Martinez vy
Bilbao (2008) los padres de un nifo/a con TEA disfrutan durante un
tiempo de la enorme felicidad que supone el tener un hijo, un nifio
que todo el mundo considera que se desarrolla como cualquier otro,
ya que con el autismo no se presentan alteraciones fisicas. Sin
embargo, en un momento del desarrollo, normalmente alrededor del
primer afo, empiezan a aparecer ciertos comportamientos que
desconciertan a los padres, sintomas que les provocan una inquietud

que aumenta con el paso del tiempo.

La constatacién por parte de los padres de que su hijo padece
autismo, es muy dificil de asimilar (Martinez y Bilbao, 2008). Las
dificultades que tienen de reconocer, comprender y aceptar el
diagndstico se deben basicamente a lo inesperado de la informacion
dada por los profesionales (Canal, Martin, Bohorquez, Guisuraga,

Herrdez, Herrdez, Santos, Sarto, Garcia y Posada, 2010).

El presentar rasgos fisicos normales, unido al hecho de que en
muchos casos manifiestan niveles aceptables en algunas areas
evolutivas, genera enormes dudas a los padres, que llegan a creer
gue su hijo puede presentar algun problema pero no un trastorno

grave e irreversible como es el autismo (Martinez y Bilbao, 2008).

Habitualmente, los padres de nifios con TEA, al darse cuenta de
estos comportamientos y sintomas, suelen concurrir a especialistas
buscando explicaciones que logren calmar la inquietud generada

(Barceld, 2016). Sin embargo, es muy probable que tengan que
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acudir a muchos antes de dar con el adecuado, ya que como
mencionan Martinez y Bilbao, (2008) hay relativamente pocos

expertos que tengan suficiente experiencia en estos casos.

No obstante, al ser confirmado el diagndstico, suelen
experimentar reacciones variadas que van desde crisis de angustia,
hasta negacién del problema (Barceld, 2016). Siempre hay un
sentimiento de pérdida al tener un hijo con una discapacidad
(Martinez y Bilbao, 2008), por esto, los padres de nifios autistas
sienten con frecuencia que han perdido algo, que hay algo que se les
ha ido o que les ha sido robado por la naturaleza, en el desarrollo de

sus hijos (Riviere y Martos, 2000).

Tras la pérdida del hijo idealizado, es un proceso natural el que
se niegue la evidencia del problema. La irritacion y la culpa también
estan presentes en los padres, incluso pueden llegar a repasar la vida
del nifho, desde el embarazo, buscando errores en su desempefno
como cuidadores. El inicio del convencimiento de que el hijo sufre una
afectacion grave e irreversible, conduce a los padres a un estado de
profunda y logica desesperanza, que puede derivar en un estado de
depresidon. Finalmente la fase de aceptacion de la realidad se
caracteriza por la superacion de este estado de depresién y por la
aplicacién de medidas racionales para compensar el problema,
sacando verdaderos frutos del asesoramiento profesional y analizando
las distintas opciones para proporcionarle al nifio atencidén vy

tratamiento adecuado (Martinez y Bilbao, 2008).

A estas fases pueden afadirseles seglin Riviere y Martos (2000)
las de comprobacién, busqueda de significado e interiorizacidon real del

problema causante de la crisis. Sin embargo, tal como mencionan
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Canal, et al. (2010), el impacto del diagndstico de autismo es

especifico en cada persona y familia.

Ya cuando los padres han aceptado la realidad que ahora los
acompafa, deben tomar decisiones principalmente frente al cuidado
de su hijo, quien requerira de atencidon especial y acompafiamiento
continuo (Morales, 2013). Todo esto supone mayor carga para los
padres y especialmente para el cuidador primario que suele ser la
madre (Canal, et al., 2010).

El cuidador debera dedicar gran parte de su tiempo al servicio
del nifo, replantedndose y modificando las actividades que
comunmente desarrollaba, convirtiéndose en parte clave en el

desarrollo del nifo con TEA (Morales, 2013).

Tal como explican Martinez y Bilbao (2008), para favorecer la
convivencia con un hijo con TEA es necesario conocer en profundidad
las caracteristicas de dichos trastornos y aceptar las importantes
limitaciones que implican a nivel de las relaciones sociales, la
comunicacién y la imaginacién. Esta informacién, por lo general viene
dada por los especialistas, por el contacto con las asociaciones del
TEA que suelen apoyar a estos padres en el proceso de desarrollo de
su nifo y por las experiencias vividas, que le dan un conocimiento

mas a fondo de como funciona su hijo (Morales, 2013).

Durante este proceso, las familias y sobre todo los cuidadores
de estos nifios suelen vivir un conjunto de retos y en muchas
ocasiones, pueden verse superadas sus capacidades de resistencia,
sintiéndose incapaces de resolver las dificultades que presenta el
nifo, produciendo altos niveles de estrés (Canal, et al., 2010). Por
esta razon, las personas encargadas de estos nifios deben cuidar

especialmente su salud mental.
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Segun Morales (2013), los cuestionamientos mas frecuentes
evidenciados en las madres de nifios con TEA son en torno al tema de
la independencia de su hijo en la etapa de la adultez. Por ello, suelen
buscar alternativas para darles las herramientas necesarias, por
medio de las cuales puedan satisfacer sus necesidades basicas cuando
deban enfrentar la vida sin la compafia de sus padres. En relacion
con esto, Martinez y Bilbao (2008), indican que cada avance del nifio
con TEA es vivido por los familiares como una victoria y sobresale en

el flujo diario de acontecimientos cotidianos.

Finalmente y como cierre de este contexto conceptual, es de
gran importancia destacar que Martinez y Bilbao (2008), opinan que
los padres y familiares de nifios con TEA deben ser orientadores de los
profesores, en cuanto al modo de interpretar la mente de su hijo, ya
que de este modo se posibilita la comprensidén y se puede hacer que
la incorporacién a los centros educativos sea mas positiva. A su vez
los profesores deben ser sensibles y receptivos a estas ensefianzas,
dispuestos a cambiar su percepcién de la persona con autismo y

entregados a mejorar su calidad de vida.

En este contexto, el objetivo de esta investigacidon esta enfocado
en comprender el proceso de inclusién de los nifios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en aulas de clase desde la perspectiva de los
padres y docentes de los mismos, en el Colegio Bicentenario de

Bolivar.



III. Exposicion del Problema de la Investigacion

La educacién es un derecho para todas las personas, ya que
este es el unico medio por el cual una sociedad puede progresar de
una forma optima (Blanco, citado en Echeita y Ainscow, 2011), y el
fin Ultimo de la misma debe ser desarrollar en cada persona el
pensamiento auténomo, permitiéndoles asi la elaboracién
independiente de planes de vida y toma de decisiones (Marchesi,
2004; Delors, 1996).

Parece un trabajo sencillo el inscribir a los nifios en un colegio y
automaticamente cederles este derecho al aprendizaje, sin embargo,
que todos los nifios reciban clases en un saléon no garantiza que se
beneficien de esto. Lo que se quiere expresar es que la integracion de
personas difiere significativamente de la inclusion en las aulas
escolares y se debe ir mas alla de ello (Pérez, 2010). Se debe apuntar
al beneficio de profesores y estudiantes que se encuentra en el
contexto escolar, realizando intercambios que Iles permitan

enriquecerse de las diferencias individuales (Arce, 2013).

El concepto de aulas inclusivas es un término muy amplio que
contiene todo tipo de personas con necesidades educativas especiales
(NEE). El contexto sobre el cual la autora hace referencia en esta
investigacién es la inclusidon de los nifios con trastornos del espectro
autista (TEA), poblacidn que ha venido en aumento estos Ultimos
anos (Leonett, 2015).Actualmente en otros paises existen leyes que
obligan a los colegios a reestructurar los métodos de ensefanza para
la inclusién, no obstante ese no es el caso de Venezuela, dénde se
maneja mas un modelo integrativo de los nifilos con NEE (Barrio,
2008); ademads en muchos casos en Venezuela estos nifios se
segregan a instituciones especializadas, excluyéndolos (Castell, citado
en Echeita, 2013).
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La introduccion previa permite plantear que la conceptualizacion
que tienen los venezolanos sobre este tema es confusa y en algunos
casos inexistente. Esto implica que las aulas inclusivas en Venezuela
se reducen a aulas integrativas donde en muchos casos coexisten
ninos con TEA, sin tomarse en cuenta las necesidades de éstos. Un
aula integrativa es aquella donde conviven estudiantes diferentes pero
se les ensefa de igual forma, por ejemplo: Carlos tiene TEA, lo que
hace que comprenda mejor a través de imagenes, Samuel posee un
acelerado rendimiento, por lo que necesita gran cantidad de material
complementario y Alexandra posee una dotacidn superior, generando
aburrimiento en las clases, sin embargo en las actividades diarias, el
profesor de matematicas explica de forma verbal los problemas y

coloca 5 ejercicios en la pizarra.

En cambio, un aula inclusiva toma en cuenta cada una de las
diferencias individuales, ya sean aspectos diferenciales como el
género, la religion, la familia etc. O aspectos mas intrinsecos como la
personalidad, necesidades educativas especiales, condiciones fisicas o
psicoldgicas, etc. (Blanco, citado en Echeita y Ainscow, 2011).
Continuando con el ejemplo anterior, en un aula inclusiva, el profesor
de matematicas conoceria a sus alumnos a profundidad y, a Carlos le
explicaria con imagenes y le daria mayor tiempo para comprender, a
Samuel le tendria ejercicios extra para realizar cuando culmine los 5
presentados y a Alexandra le colocaria ejercicios que desafiaran su
potencial, buscando que los alumnos con facilidades para las

matematicas que apoyen a los que mas se les dificulta.

Considerando esto, la autora tomo la decisiéon de utilizar la
perspectiva cualitativa para darle una aproximacién contextualizada al
proceso que estd tomando en cuenta, ya que con esta perspectiva se

puede llegar a una comprensién mas profunda desde la voz de los
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actores implicados, siendo esto el propdsito de la investigacion
(Sandoval, 2002).

Parte de las interrogantes planteadas estan relacionadas con la
incertidumbre de lo que es la integracién de nifios con TEA en las
aulas regulares de clase éQué es lo que entienden las madres y
docentes de estos niflos por inclusion?, éQué esperan ellas de la
institucidn con respecto a la inclusidon?, ¢Cudl es la posicidn que ellas
toman frente a la inclusidon? éQué rol desempefian ?, ¢Cdmo vivencian

este proceso?

Hay que destacar que estas interrogantes surgen como una
preocupacion personal de la autora por la situacion del pais en cuanto
a las politicas educativas actuales, que ha llevado a cambios
curriculares que no son beneficiosos para los nifos, tal y como se
observa en la ley para las personas con discapacidad del 2007 y en
toda la historia de la educacidon de Venezuela. Ademas de esto, de la
forma de ver la inclusion durante la revisidon de la literatura surgen
interrogantes sobre cdmo es entendido por los que son directamente

afectados o bien estan directamente involucrados.

Al hacer una asociacién entre todo lo anteriormente dicho y
tomando en cuenta que los familiares de la autora son los duefios de
la institucion, se puede entender por qué surgen estas interrogantes
durante la revision tedrica y personal, siendo el objetivo de esta
investigacién comprender el proceso de inclusién de nifios con TEA en
aulas regulares de clase desde la perspectiva de las madres y

docentes en el Colegio Bicentenario de Bolivar.



IV. Disefo General de la Investigacion

Postura de Paradigma

Lo que define la metodologia es la manera en que se enfoca el
problema de investigaciéon, sumado a la forma en que se busca
respuesta a éste, (Taylor y Bogdan, 1984). Al estar enmarcada en un
enfoque cualitativo, esta investigacion partid de la premisa de que el
conocimiento es una creaciéon compartida a partir de la interaccion
entre las participantes (madres y docentes) y la investigadora, en la
cual, los valores median o influyen en la generacion del conocimiento,
esto hace necesario el insertarse en la realidad de estas madres y
docentes quienes fueron la principal fuente de informacién en la
investigacién, para entender su légica interna y su especificidad.

Tal como menciona Sanchez (2012), la investigacién cualitativa
se interesa en las interpretaciones que tienen los sujetos sobre sus
propias experiencias y busca conocer los fendmenos en entornos
reales como reconocimiento de la influencia que tiene el contexto en
la produccién del evento. Esta postura implica que la subjetividad y la
intersubjetividad derivadas del habla sean herramientas para conocer
la realidad humana (Sandoval, 2002). No quiere decir que la realidad
sea un acto linglistico, sino que la materialidad existente es
simbolizada en funcién de los acuerdos de un grupo o de una cultura
(Sanchez y Wiesenfeld, citado en Sanchez, 2012).

Aunado a esto, Sandoval (2002) menciona que “Abordar los
enfoques de investigacion en el terreno de las ciencias humanas o en
cualquier otro campo remite a mirar tanto la realidad misma como la
forma de producir, intencionada y metdédicamente, conocimiento
sobre ella” (p.23). Lo que coloca a esta investigacién como distinta a

otras, por el simple hecho de mirar la realidad desde el enfoque
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cualitativo, sumandole a esto, que se realizd en un contexto
determinado (Colegio Bicentenario de Bolivar), que supone una
realidad distinta a tantas otras que pudieran estar abordando el tema
de la inclusidn de los nifios con TEA en aulas de clase.

Desde la perspectiva adoptada en esta investigacion, se asumié
una Optica cualitativa, que no solo realiza un esfuerzo de
comprension, entendido como la captacién del sentido de lo que el
otro o los otros quieren decir a través de sus palabras, sus silencios,
sus acciones y sus inmovilidades en medio de la interpretacion y el
didlogo, sino que también, se enfocd en la posibilidad de construir
generalizaciones, que permitiesen entender los aspectos comunes
entre personas y grupos humanos en el proceso de produccion vy
apropiacion de la realidad social y cultural en la que desarrolla su
existencia (Sandoval, 2002), es decir, el producir conocimientos
acerca del proceso de inclusidon de los nifios con TEA a través de la
perspectivas de madres y docentes no es suficiente, sino que se busca
generalizar, con el fin de aplicarlos en el Colegio Bicentenario de
Bolivar en afos venideros entendiendo aspectos de este proceso que
hasta el momento se desconocian.

El paradigma en el cual esta posicionada esta investigacién es el
constructivismo (Guba y Lincoln, 2002), desde esta postura se
plantea a nivel ontoldgico que la realidad es relativa, es decir, que las
ideas son comprensibles en forma de construcciones mentales
multiples e intangibles, basadas en lo social, en la experiencia de la
naturaleza local y especifica y la forma y contenido de esas
construcciones que dependen de los individuos o grupos. Sin
embargo, hay que destacar que no se niega la existencia de
elementos compartidos entre culturas semejantes o diferentes. En
consonancia con ésto, Gergen (1990), menciona que las realidades

multiples son construidas a través del lenguaje.
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Estas construcciones se evaluan en el grado de informacién o
sofisticacién, no en qué tan verdaderas o falsas sean. Las
construcciones son alterables asi como las realidades que se
relacionan con éstas. Tomando en cuenta lo anterior, se asume que
en la presente investigacién no se busca ni la verdad absoluta ni las
causas sobre el proceso de inclusidn de los nifios con TEA, sino la
comprension del fendmeno estudiado para asi construir, entre padres,
maestros e investigadora una verdad parcial y consensuada, que
pertenecera al contexto en el que sera llevada a cabo la investigacion
(Guba y Lincoln, 2002).

La forma en la que se obtiene el conocimiento segln esta
postura es la subjetividad, porque es justamente alli donde se pueden
descubrir las construcciones de los individuos. Si la realidad es
construida intersubjetivamente, sera entonces la interaccion subjetiva
la forma indicada para acceder a ella (Krause, 1995). De este modo,
investigador e investigado se fusionan como entidad y los resultados
son el producto del proceso de interaccién entre ellos, por eso la
nocion sujeto — objeto (positivista, post positivista) debe cambiarse a
la de sujeto - sujeto, de forma que los hallazgos sean literalmente
creados al avanzar la investigacion (Guba y Lincoln, 2002). La
diferencia en estas relaciones conlleva por consiguiente diferencias en
los roles del investigador cuantitativo y del investigador cualitativo, el
primero se comporta como alguien distante del objeto, intentando ser
neutral en sus observaciones, el segundo se sumerge en la
cotidianidad de los sujetos (Sanchez, 2012). Con respecto a esto, lo
que se realizd en la investigacion fue la construccion de
conocimientos, asumiendo que las madres y docentes de nifios con
TEA fueron colaboradores y no objetos de estudio externo al

investigador.
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La forma de acceder a las construcciones, fue mediante una
metodologia hermenéutica-dialéctica, es decir, las construcciones
individuales se produjeron y refinaron sdlo mediante la interaccién
entre investigador e investigados, debido a la naturaleza variable y
personal de las construcciones sociales; éstas se interpretaron
utilizando técnicas hermenéuticas convencionales y luego se
compararon y contrastaron mediante un intercambio dialéctico, siendo
el objetivo final concretar una construccién consensuada y mas

sofisticada que cualquiera precedente (Guba y Lincoln, 2002).

En la misma linea, Banyard y Miller (Citado en Sanchez, 2012)
proponen unos valores que guiaron esta investigacidon cualitativa,
estos son: a) El reconocimiento de que los condicionantes que
conforman el contexto tienen una significacién, para asi poder
legitimar ecoldégicamente las interpretaciones del accionar humano, b)
El poder examinar y aceptar la pluralidad en las interpretaciones y de
la importancia del didlogo para facilitar construcciones consensuadas
y ¢) La facilitacion del empoderamiento del sujeto o grupo para

potenciar acciones mas sofisticadas.

Es importante destacar que este abordaje del tema fue
pertinente, dado que lo que se planted en esta investigacidon fue una
comprension contextualizada y especifica del proceso de inclusién de
nifios con TEA en el Colegio Bicentenario de Bolivar, ademas de que
se buscd construir una realidad compartida por los protagonistas,
estudiando sus discursos desde el grado de informacién que aportan y
no desde la veracidad de ellos, como se explicd anteriormente. Es
decir, los resultados de esta investigacion no reportaron algo que
estaba "alld afuera", sino resultados que fueron creados por el
proceso de investigacién. De este modo, el conocimiento, como

construccion humana, nunca sera verdadero sino problematico y
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cambiante (Krause, 1995). Ademas de esto, tal y como menciona
Rosenthal (Citado en Sanchez, 2012), el encuentro entre
experimentador y sujetos crea un clima relacional que afecta los
resultados que se obtienen, y al asumir esto de base, la investigacion

no tendria cabida desde una perspectiva tedrica diferente.

Objetivos

Objetivo General
Comprender el proceso de inclusién de nifios con TEA en aulas
de clase desde la perspectiva de las madres y docentes en el Colegio

Bicentenario de Bolivar en el Paraiso, Caracas.

Objetivos Especificos
Conocer cual es el significado de “inclusién” que manejan las

madres de ninos con TEA.

Comprender cuales son las expectativas de las madres de nifios
con TEA con respecto proceso de inclusién en las aulas de clase del

Colegio Bicentenario de Bolivar.

Entender la vivencia de las madres de nifios con TEA, con
respecto al proceso actual de inclusidn en el Colegio Bicentenario de

Bolivar.

Comprender el rol que ejercen las madres de los nifnos con TEA
en el proceso de inclusidén en las aulas regulares de clase del Colegio

Bicentenario de Bolivar.

Conocer cuadl es el significado de “inclusién” que manejan las

docentes de nihos con TEA.
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Comprender cuales son las expectativas de las docentes de
nifnos con TEA con respecto proceso de inclusién en las aulas de clase

del Colegio Bicentenario de Bolivar.

Entender la vivencia de las docentes de nifios con TEA, con
respecto al proceso actual de inclusién en el Colegio Bicentenario de

Bolivar.

Comprender el rol que ejercen las docentes de los nifios con TEA
en el proceso de inclusién en las aulas regulares de clase del Colegio

Bicentenario de Bolivar.

Participantes

Como cualquier otro tipo de investigacion cientifica, fue
necesaria la identificacién de la poblacidon a estudiar, la seleccion de la
muestra adecuada a los intereses y necesidades particulares del
estudio (Fernandez Chaves, 2002).

Sin embargo, segun Patton (citado en Martinez Salgado, 2012)
en el campo de la investigacidn cualitativa y especificamente en el
analisis de contenido, no hay reglas para decidir el tamafio de la
muestra y, si hubiera que enunciar alguna, estd seria: “todo
depende”. Depende del propodsito del estudio, de lo que resulta util
para lograrlo, de lo que esta en juego, de lo que lo hace verosimil, y
en ultima instancia, incluso de lo que es posible. Asi, para poder
juzgar si una muestra es adecuada hay que conocer el contexto del
estudio (Martinez Salgado, 2012).

En la presente investigacion se trabajo con las docentes del
Colegio Bicentenario de Bolivar que hubieran tenido en sus aulas de

clase ninos con TEA durante al menos cinco meses de un afo
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académico, ademas se tomo en cuenta los afios de trabajo dentro de

la institucion y la disposicion de las mismas.

Asimismo se trabajé con las madres de los nifios con TEA que
estuvieran inscritos en el Colegio Bicentenario de Bolivar y tuvieran

un diagnostico previo derivado de un especialista.

El tipo de muestreo fue intencional ya que los sujetos de la
muestra no han sido elegidos siguiendo las leyes de azar, sino que
por el contrario se han escogido de forma intencional. El muestreo
realizado exigié a la investigadora que se colocara en la situacion que
mejor le permitiera recoger la informacidn relevante para tener
realmente una buena perspectiva del proceso de la inclusién, es decir,
el muestreo se orientdé a la seleccion de aquellas unidades vy
dimensiones que le garantizaran mejor cantidad (saturacion) y calidad

(rigueza) de la informacién (Andréu, 2011).

En el ambito de la investigacién cualitativa se entiende por
saturacién el punto en el cual se ha escuchado ya una cierta
diversidad de ideas y con cada entrevista adicional no aparecen ya
otros elementos (Martinez Salgado, 2012), es decir, la saturacion
tedrica se alcanza cuando el investigador entiende que los nuevos
datos comienzan a ser repetitivos y dejan de aportar informacion
novedosa (Andréu, 2011).

Con el objetivo de capturar y describir los temas centrales de un
amplio espectro de opiniones sobre la inclusidon de nifios con TEA en
las aulas regulares de clase, se utilizd un muestreo de maxima
variacién, teniendo una muestra heterogénea que en este caso la
representaron las madres y las maestras de los nifios (Patton, citado
en Rojas, 2010).
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Rol de la Investigadora

Uno de los aspectos mas importantes de la investigacion
cualitativa fue el hecho practico que la investigadora fue en el
instrumento principal de recoleccion y andlisis de datos (Krause,
1995).

Al trabajar en la busqueda de informacidén desde la perspectiva
cualitativa, y especificamente utilizando como método la entrevista a
profundidad, el rol de la investigadora fue el de buscar informacion,
tal y como mencionan Taylor y Bogdan (1984), con la funcion de
indagar y familiarizarse con las madres y docentes de nifios con TEA,
para que ellos accedieran a responder las interrogantes. Para poder
lograr lo anteriormente dicho, se presté atencidon a los relatos de las
entrevistadas, no se realizaron juicios valorativos, se mostré una
actitud sensible y comprensiva ante lo expresado por las madres y
docentes en las entrevistas a profundidad. Ademas de esto, la
investigadora no soélo se encargé de hacer preguntas, sino que fue
tarea de ella, aprender qué preguntas hacer y durante qué momentos

determinados hacerlas (Taylor y Bogdan, 1984).

Lo anteriormente mencionado implica que la investigadora a
través de los conocimientos adquiridos a lo largo de la investigacién,
manejé un guion de entrevista, sin dejar de tomar en cuenta lo
recabado en cada una de las sesiones de busqueda, con el fin de
responder interrogantes que pudieran surgir de las mismas y asi
poder realizar interpretaciones pertinentes extraidas de los relatos vy

Nno por creencias personales.

La investigadora tuvo el rol de dar voz a los informantes de este
estudio, es decir, a las madres y docentes de nifios con TEA, tratando

de recolectar la informacién realmente necesaria para entender las
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opiniones, emociones y expectativas de ellos, ya que se debe ver al
escenario y a las personas a investigar en forma holistica, es decir, no
reducir a los padres y maestros de nifios con TEA ni al fendmeno de la
inclusién a variables, sino considerarlos como un todo y tratar de
comprender a las personas dentro del marco de referencia de ellas
mismas (Taylor y Bogdan, 1984). Esto también implicd que la
investigadora tomara en cuenta la subjetividad y la intersubjetividad
como espacio generador de conocimientos, sumergiéndose en la
informacion dada por los participantes y contextualizdndose en la
realidad para entender su ldgica interna y su especificidad. Todo esto
se relaciona con un interés personal de ella por mejorar la calidad de
la inclusion que se da actualmente en el Colegio Bicentenario de
Bolivar, siendo ésta la institucién donde cursé su educacion inicial y
basica, ademas de tener un vinculo familiar con los fundadores y

directivos de la misma.

Contextos de Recoleccion de Informacion

El contexto donde se recopild la informacion, basada en el
muestreo expuesto previamente, es el Colegio Bicentenario de

Bolivar, ubicado en la urbanizacién El Paraiso, Caracas.

El Colegio Bicentenario de Bolivar es una institucion privada que
comenzd a funcionar en el afio 1983, sus fundadores lo crearon por
peticion de los padres y representantes del Preescolar Bambi el cual
funciond durante 17 afios con mucho éxito. Se concibié como un
plantel que creceria con sus estudiantes fundadores, es decir,
comenzd solo con el nivel Inicial y primer grado de Educacidon Basica y
ningun grupo estuvo por encima de ellos hasta su promocién de sexto
grado en al aho 1989. Desde ese momento y hasta ahora el colegio

ha funcionado atendiendo al nivel Inicial y Basica en su primera y
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segunda etapa. Su grado limite es sexto. Por ser concebido como un
“colegio pequefio” y ademas muy “familiar” por la manera como se
formd, siempre estuvo abierto a recibir nifilos con necesidades
educativas especiales, ya desde el Preescolar Bambi la maestra Eliana
Hernandez (fundadora) tuvo la iniciativa de recibir y educar en sus
primeros afios nifos con NEE inclusive con Sindrome de Down y en la
primera promociéon de sexto grado una nifla con discapacidad auditiva
fue promovida a la Educacién Media, la cual culmind con éxito en un
Bachillerato Parasistema con traductor. En los afios subsiguientes el
plantel se ha destacado por no cerrar sus puertas a ninos que
necesiten atencién especial como discapacidades auditivas, motoras o
ninos diagnosticados con TDAH o trastornos del espectro autista. Por
otra parte los docentes se han esforzado en proteger la salud mental
de sus estudiantes y estan atentos a detectar la necesidad de
especialistas en &reas como psicologia, psiquiatria, terapia
ocupacional o de lenguaje, neurologia, etc., por ello se ha logrado
diagnosticar un gran numero de nifos cuyos padres no estaban al
tanto de su condicion y de acuerdo con los resultados se han tomado
las medidas necesarias para que estos alumnos tengan la
oportunidad, en la medida de lo posible, de continuar estudiando con
sus pares y en un colegio regular, algunos de ellos con medicacion,
otros con tutoria y la mayoria con el apoyo de padres, estudiantes y

docentes, siguiendo las orientaciones de los especialistas.

El Colegio Bicentenario de Bolivar se encuentra ubicado en el
sector Las Fuentes, Av. Bolivar de la Urbanizacion EL Paraiso, sus
estudiantes provienen de diversas zonas del Centro Oeste de Caracas
como El Paraiso, San Martin, Montalban, La Vega, Vista Alegre,
Caricuao y otras urbanizaciones cercanas, por lo tanto las familias se

encuentran dentro del nivel socio econdmico medio y medio-bajo.
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Actualmente el plantel cuenta con 10 secciones de nifnos desde
el Nivel I de Inicial hasta sexto grado de Basica y son un total de 300
estudiantes. De esta poblacidn tienen diagndstico de TEA cinco nifos,
todos varones. Dos de ellos cursan el nivel inicial: uno en el grupolA
con 3 afnos de edad y el otro en el grupo 3 con 6 afos. Los otros tres
ninos cursan 5° y 6° grado de educacion primaria uno de ellos con 12
anos y los otros dos de 11. Sin embargo, dos de estos nifios (el del
grupo 3 del nivel inicial y el de 6to grado de educacion primaria)

poseen padres que niegan el diagnodstico dado por los psicélogos.

Ademas de lo anterior, la investigadora posee un vinculo
estrecho con la institucion, dado que la madre es la directora de la
misma y los abuelos maternos son fundadores quienes actualmente
trabajan en el area administrativa. Agregado a esto, cursé sus
estudios de preescolar y educacidon basica en ese colegio vy

actualmente mantiene relacion con todos los empleados.

El proceso para seleccionar y acceder a estos padres vino dado
por una necesidad de la institucién, debido a la creciente poblacion de
estudiantes con TEA en la misma, ademas de un interés personal de
la investigadora por estudiar la inclusién de estos nifios. Las
entrevistas a padres y docentes se realizaron dentro de la institucion,
en un horario acordado segun la disponibilidad de los informantes,
llevando un registro auditivo de las mismas, ademas de registro
escrito para comparar con las impresiones de la entrevistadora y la

informacion dicha por los participantes.

Practicas de Recoleccion de Informacion

Basandose en los planteamientos de Taylor y Bogdan (1984) el
tipo de método utilizado sera la entrevista a profundidad, ya que

implica un acercamiento sucesivo a los participantes, para la
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familiarizacion con los mismos de forma simultdnea a la comprension
minuciosa de sus experiencias y puntos de vista. Segun estos autores,
la entrevista a profundidad puede dividirse en tres tipos, el primero se
clasifica como historias de vida, el segundo se dirigen al aprendizaje
sobre acontecimientos y actividades que no se pueden observar
directamente y el tercer tipo tiene la finalidad de proporcionar un

cuadro amplio de una gama de escenarios, situaciones o personas.

En la presente investigacién se utilizd6 el primero de Ia
tipificacion hecha por Taylor y Bogdan (1984), que hace referencia a
las historias de vida, en las que la investigadora busca aprehender las
experiencias destacadas de la vida de una persona y las definiciones

que esa persona aplica a tales experiencias.

Burgess (citado en Taylor y Bogdan, 1984) explica que la
importancia de las historias de vida reside en que en ellas se revela
como de ninguna otra manera la vida interior de una persona, sus
luchas morales, sus éxitos y fracasos en el esfuerzo por realizar su
destino en un mundo que con demasiada frecuencia no coincide con
ella en sus esperanzas e ideales, lo que fue un gran aporte para esta
investigacién en la que se buscd la comprension del proceso de
inclusion desde la perspectiva de madres y docentes de nifios con
TEA, ya que se le dio la libertad al informante de expresar sus propias

vivencias y entrar en el contexto real del tema.

Es importante destacar que, aun cuando las historias de vida
guardan gran parecido con las autobiografias populares, estas difieren
en que, en las primeras, el investigador solicita activamente el relato
de las experiencias y los modos de ver de la persona, y construye la
historia de vida como producto final, asegurandose de cubrir todos los

aspectos deseados y mantiene al sujeto orientado hacia las cuestiones
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en las que se estd interesado (Becker, citado en Taylor y Bogdan,
1984).

Las entrevistas a profundidad fueron de naturaleza semi-
estructuradas, ya que se estableci6 una secuencia de temas vy
preguntas sugeridas, para no perder de vista los objetivos de la
investigacidn, sin embargo estuvieron abiertas a realizar interrogantes
gue pudieran considerarse oportunas durante la interaccién (Alvarez-
Gayou, 2003).

El contacto con las madres de los nifios con TEA se cred a través
de los directivos de la institucion, quienes dieron la informacién
necesaria para que la investigadora pudiera comunicarse con ellas. En
el caso de las docentes, la comunicacion fue mucho mas directa, ya

que la investigadora conoce a todo el personal del colegio.

A partir de este enlace se inicid la recoleccion de los datos a
través de entrevistas realizadas en las oficinas de la institucién, segun

la disponibilidad de horario de las madres y docentes.

Para las entrevistas, la seleccién realizada solo incluyé a las
madres de niflos con TEA diagnosticados previamente por un
especialista. El criterio de seleccién de las docentes se establecid por
el tiempo en el colegio, el hecho de haber trabajado con estos nifios y

la disposicidon de las mismas.

En el caso de las madres, se considerd realizar dos entrevistas.
La primera con la intencion de crear un vinculo que permitiera a la
investigadora conocer las historias a profundidad y que ellas se
sintieran cdmodas con el proceso de la investigacidon que iba a iniciar.
Para el segundo encuentro se utilizé el guion de entrevistas tal como

se habia planteado.
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Las expresiones utilizadas por las madres en la primera
entrevista refirieron a que ellas relacionaron el encuentro como una
entrevista psicologica. Esto se interpreté como que ellas al estar
cercanas al ambito de la psicologia a través de sus hijos, extrapolaron
sus experiencias con especialistas y hablaron en términos técnicos del
autismo, mencionaron explicitamente hitos del desarrollo de sus hijos
y en algunos casos la expectativa de contencidon emocional ante
relatos que para ellas pueden ser dificiles de hablar. En el segundo
contacto fue diferente, la investigadora explicd los objetivos del
trabajo de grado y se iniciaron las preguntas que requerian la
investigacién, las cuales ellas respondieron. Este encuentro permitid
observar que las madres respondian los planteamientos a través de
sus vivencias, lo que se relacion6é con una necesidad de comunicar su
historia personal. Esto llamo6 a reflexionar sobre la apertura de

espacios para las madres donde puedan desahogarse.

En el caso de las docentes se observé que al inicio de las
entrevistas, ellas evitaban tener comentarios negativos sobre la
institucidén, lo que hace pensar que el parentesco de la investigadora
con los directivos de la misma influyd en estos primeros momentos.
Sin embargo, y aun cuando existe contacto con estas docentes fuera
del contexto de la investigacion, se notd un cambio significativo en su
actitud frente a la entrevista, ya que a través de sus respuestas se
evidencié el interés por este tema y la importancia que tiene para
ellas beneficiar tanto su desempeno profesional como el de la
institucion.

Todas las participantes se mostraron colaboradoras durante las
entrevistas. Desde el inicio, se les explicé que la investigacion

correspondia con el trabajo de grado en psicologia de la investigadora
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y que el objetivo del mismo era indagar cual es su perspectiva con

respecto a la inclusion de los nifios con TEA en el colegio.

En relacidon al anonimato de cada una de ellas, se les pregunté
si deseaban, o no, que sus nombres aparecieran en el trabajo, a lo
gue todas, madres y docentes, respondieron que no tenian problema
con que se utilizara su identificacidon real, exponiendo su interés
porque la investigacidon resultara beneficiosa para la inclusion de los

ninos con TEA.

Método de analisis e interpretacion de la informacion

“En el limite, toda comunicacién, es decir, todo transporte de
significaciones de un emisor a un receptor, deberia poder ser descrito
y descifrado por las técnicas de analisis de contenido” (Bardin, 1997,
p.24) ya que, tal como menciona Andréu (2011), es una técnica de
interpretacion de textos, que se puede derivar de todo tipo de
material siempre y cuando éste pueda albergar un contenido que leido
e interpretado adecuadamente nos abrira las puertas al conocimientos
de diversos aspectos y fendmenos de la vida social.

Tal como menciona Ruiz Olabuénaga, (2012):

Si la observacién es el modo mas espontaneo y antiguo

de recoger informacién y la entrevista es el modo mas

popularizado por los investigadores actuales, la lectura

de un texto es el mas amplio, universalizado y rico de

los modos actuales de llevar a cabo la tarea de analisis

(p.191).

Por ello, el método de andlisis de la informacién que se utilizd
en la presente investigacién, fue precisamente el analisis de contenido
o tematico (Braun y Clarke, 2006) que es un método para identificar,

analizar y reportar los patrones o temas dentro de los datos; consiste
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en la busqueda de patrones repetidos de significado a través de un
conjunto de datos, es decir, es un procedimiento que permite analizar
y cuantificar los materiales de la comunicacién humana (Porta y Silva,
2003).

Krippendorff (citado en Porta y Silva, 2003), define el Analisis
de Contenido como la técnica destinada a formular, a partir de ciertos
datos, inferencias reproducibles y validas que puedan aplicarse a un

contexto.

Bardin (1997), agrega que el analisis de contenido es un
conjunto de técnicas de analisis de las comunicaciones, en la que se
obtienen indicadores por procedimientos sistematicos y objetivos de
descripcién del contenido de los mensajes, permitiendo la inferencia

de conocimientos relativos a su contexto social.

Segun Andréu (2011), el analisis de contenido posee cinco
componentes y a la vez pasos para poder realizar el analisis, estos

son:

1. Determinar el objeto o tema de analisis: equivale a seleccionar
una direccion, un evento, una situacién, un hecho, un
comportamiento y delimitar el tiempo, el espacio, las personas y
el contexto donde se decide investigar. Para la presente
investigacidn esto corresponde a la comprension del proceso de
inclusion de nifnos con TEA en aulas regulares de clase en el
colegio bicentenario de bolivar desde la perspectiva de padres y
maestros.

2. Determinar las reglas de codificacién: consiste en una
transformacién mediante reglas precisas de los datos brutos del
texto. Esta transformacién o descomposicidon del texto permite

su representacién en indices numéricos o alfabéticos. Para la
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investigacidon la codificacion fue realizada a través de codigos
alfabéticos que identifican las cosas mas importantes de todas
las entrevistas.

. Determinar el Sistema de Categorias: supone buscar lo que
cada uno de los codigos tiene en comun con los otros,
modificando quizds considerablemente la distribucion anterior y
realizando categorias tematicas. Especificamente en esta
investigacidon se crearon categorias tomando cddigos con
tematicas similares.

. Comprobar la fiabilidad del sistema de codificacién-
categorizacién: es dar la seguridad de que los datos han sido
obtenidos con independencia del suceso, instrumento o persona
que los mide. Para ello en la presente investigaciéon se han
realizado numerosas revisiones del texto supervisadas por un
tutor experto.

. Finalmente la inferencia: se refiere a buscar algunas
conclusiones o extrae inferencias contenidas explicitas o
implicitas en el propio texto. En esta investigacion, a partir de lo
obtenido previamente se derivaron conclusiones que responden
los objetivos planteados.

En la misma linea, Bardin (1997) plantea que en el analisis de

contenido no existen plantillas ya confeccionadas, sino algunos

patrones que lo orientan. Siguiendo el mismo concepto, Braun vy

Clarke (2006) proponen una guia de 6 fases, que no pretenden ser

reglas, sino una especie de pautas para su realizacion. Estas fases

1. Familiarizarse con sus datos: es la lectura y relectura de los

datos, teniendo en cuenta las ideas iniciales. La inmersion en

los datos implica la lectura repetida de ellos de un modo activo,
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en busca de significados y patrones. Esta fase, proporciona la
base para el resto del analisis. También incluye la transcripcion
de los datos, la cual es crucial, ya que en este proceso se

pueden crear significados, mas alla del acto mecanico.

. Generacion de cdédigos iniciales: en esta fase se identifican las
caracteristicas de los datos relevantes para la investigacién,
siendo este el segmento mas basico de los elementos brutos de
la informacidon recolectada, en relacion con el fendmeno. El
proceso de codificacion organiza los datos en grupos
significativos. Sin embargo, los datos codificados se diferencian
de las unidades de analisis, que son a menudo mas amplias.

. Busqueda de temas: esta fase se inicia con un analisis mas
amplio, que consiste en clasificar los diferentes cddigos en
temas posibles, y colocar todos los extractos de datos
codificados relevantes, dentro de los temas identificados. Se
termina esta fase con una coleccion de temas y subtemas
candidatos, y todos los extractos que han sido codificados en
relacién con ellos.

. Revisidon de temas: para esta fase se van a verificar los temas
de trabajo, revisando cada uno de los extractos que lo
conforman (nivel 1) y todo el conjunto de datos (nivel 2), lo que
genera un "mapa" tematico del analisis. Aqui se pueden
eliminar, dividir o crear temas de trabajo, delimitandolos y
acercandolos a los temas finales del analisis.

. Definir y nombrar temas: aqui se definen y refinan alin mas los
temas que se van a presentar en el analisis. Es la identificacion
de la esencia, de lo que cada tema se trata, y los aspectos que

determinan los datos de cada uno. En resumen, en esta fase, se
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realiza la creacién de definiciones claras y nombres para cada
tema.

6. La elaboracion del informe: es la ultima oportunidad para el
analisis. Comienza cuando se tiene un conjunto de temas
totalmente decididos, y consiste en el analisis final y Ia
evaluacion critica del informe. Es importante que el analisis
proporcione una explicacion concisa, coherente, ldgica, no
repetitiva de la historia de los datos a través de los diferentes
temas.

El andlisis de contenido implica un constante movimiento de
ida y vuelta entre todo el conjunto de datos, los extractos codificados
gue se estan analizando, y el analisis en si que se estd produciendo
(Braun y Clarke, 2006).

Dado que la presente investigacidon se enmarcod dentro del
paradigma construccionista, el analisis de contenido estuvo definido
por él, utilizando un método inductivo, donde se realizd la codificacidon
de los datos sin tratar de encajarlos en un marco preexistente, o bajo
ideas preconcebidas del investigador, siendo los datos, tal y como

mencionan Braun y Clarke (2006) los que impulsaron dicho analisis.

Ademas de esto, el analisis que se realizé interpretd diversos
aspectos del tema de investigacion dentro del conjunto de datos,
estando a un nivel latente, yendo mas alld del contenido semantico de
los datos e identificando las ideas subyacentes, suposiciones vy
conceptualizaciones que se encuentren en ellos (Braun y Clarke,
2006).

Este andlisis de contenido dio como resultado la comprension
del proceso de inclusidon de los nifios con TEA desde la perspectiva de

madres y docentes.



V. Analisis de Datos

Inclusion

Inclusion segin las Madres

La definicidn de inclusion que manejan las madres
entrevistadas, abarca el hecho de que los niflos con TEA puedan ser
aceptados al mismo tiempo que se adaptan, comparten y se sienten
comodos en su ambiente escolar. Para ello, es indispensable que los
docentes tengan un rol activo en el que tomen en cuenta las
necesidades de sus hijos derivadas del diagndstico que poseen, tal
como menciona Jezzury: “Que no sea rechazado y que de cierta
manera se busquen las estrategias adecuadas para que ellos se

sientan comodos dentro de su ambiente escolar.” (109:111).

Sin embargo, también plantean que la inclusién tiene que ver
con todos nifios que comparten el aula, ya que ellos poseen
necesidades que deben ser cubiertas. “Entiendo que ellas no pueden
dejar de hacer una actividad con un grupo tan grande de nifios, para
dedicarse a hacer una en particular para él, que a lo mejor lo haga

sentirse mejor” (Jezzury, 143:146).

En esta cita, se hace referencia a no dejar de lado Ilas
necesidades de los demas, lo que ilustra la idea de que todos deben

tener la oportunidad de desenvolverse en el aula escolar.

Tomando en cuenta lo expuesto anteriormente, la inclusién para
ellas parece tratarse de un proceso en el que es necesario que tomen
parte todos los involucrados, dandoles oportunidades por igual para

desarrollarse en el contexto en el que estan.
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Inclusion para estas madres, abarca mucho mas que admitirlos
o integrarlos al colegio, implica el esfuerzo del personal de la
institucién para crear, a partir del conocimiento, las estrategias que
lleven a estos niflos a sentirse parte de su grupo y su ambiente

escolar en general.

“Para incluirlo a él yo me tengo que incluir, porgue si
yo no me incluyo y yo no conozco qué es el autismo,
como son ellos, cudl es el tipo de alimentacién que hay
que darle, mientras yo no me incluya y yo no me forme
en eso tu puedes decir “lo estoy aceptando”, pero no lo
estoy incluyendo” (Gloria, 2° entrevista, 447:450).

En consecuencia de lo anterior, se encontrd que ellas no sienten
qgue sus hijos estén incluidos del todo en la institucion, sino mas bien
estan integrados en ella, debido al poco conocimiento que tienen las
personas sobre el tema y las escasas herramientas que poseen para
cubrir las necesidades de los nifios o adultos con TEA. Con respecto a
esto se hizo énfasis en que la inclusidén conlleva formacidon de todas
las personas involucradas, nuevamente  generalizando la

responsabilidad de asumir este reto de la inclusién.

“Lo que hay es que formar, formar a que los docentes,
hasta, que todo el personal conozca qué es el Sindrome
del Autismo, aja, qué es el asperger, qué es, aja...
cémo tratar a las personas con esa condicion.” (Gloria,
2° entrevista, 248:250).

Exclusion/ Bullying:

La formacién de las personas que trabajan en las instituciones
escolares, contribuiria en gran medida a evitar la exclusiéon y/o el

bullying al que podrian estar expuestos estos nifios, tal como



69

menciona Gloria “lo mas dificil es, este, que otros nifios no saben,
como muchos adultos, qué es el sindrome y lo tomen asi como se dice
el bullying mju” (2° entrevista, 145:146). Segun las madres
entrevistadas, exclusion se puede entender como la accién de aislar a
alguien y dejarlo por fuera de ciertas actividades; y el bullying, es el
acto de burlarse de él, molestarlo constantemente y mostrarle
rechazo. El conocimiento puede brindar a los demas una vision
diferente, donde se pueda comprender y no sefialar a personas con

condiciones especiales. Tal como menciona Jezzury:

“Muchas veces la exclusién que hay con estos nifios, es
porque desconocen en realidad cudl es la realidad de
ellos, cdmo se manejan, qué podemos hacer, qué

estrategias podemos utilizar” (235:237).

Importancia de la Inclusion:

Se puede afirmar que la inclusion de los nifilos con TEA en aulas
regulares de clase es sumamente importante para estas madres, ya
que las instituciones especiales parecen no brindar lo necesario a sus
hijos para que logren avanzar y desarrollar sus capacidades, tal como
menciona Jezzury “también de una u otra manera, este, tienen que
entender que ellos son especiales, pero ellos no, no estan... como para
entrar en un colegio especial” (223:225). Haciendo énfasis también
en el contexto Venezolano donde no abundan instituciones especiales
para estos nifos, ni profesionales suficientes para las necesidades

actuales.

“Ahorita esas instituciones, no hay una que diga
solamente autismo y, y que, este es de primer grado,
de segundo grado, no, sino los meten todos, sea

autismo, sea mongdlico, retrasado mental, sea de todo,
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de todos los tipos los estan metiendo en una misma
institucién y a veces sin querer por la misma... los
recursos los meten todos igual, entonces, antes de
mejorarme, me va a empeorar” (Rosa, 1° entrevista,
82:86).

Este tema parece ser una gran preocupacion para las madres, lo
que reafirma la necesidad de que deban ser incluidos en las aulas

regulares. Tal como menciona Gloria:

“Porqgue tu dices aja, lo meto aqui, donde son nifios con
autismo, pero que son un autismo muy elevado... y a
ellos los forman mas que todo es para el trabajo... Tu
dices okey, pero el mio estd un poco mas avanzado y
équé hago? Porque él se va a sentir como que... équé es
esto? Aja, y emocionalmente también va a estar mal”
(2° entrevista, 430:434).

Expectativas de las Madres
Entender NEE:

Segun la perspectiva de las madres entrevistadas, el colegio
deberia cambiar ciertas cosas para que haya una verdadera inclusion,
principalmente preparar a las docentes para que comprendan que los
nilos con TEA tienen necesidades diferentes a las de los demas
alumnos y asi puedan trabajar en funcidn de ellas, empleando
técnicas que conduzcan a que los nifos aprendan y se sientan
comodos dentro de su ambiente escolar y manejando las
herramientas necesarias para solucionar los problemas que se puedan

presentar.

“Por decirte algo, eh, ellos son de, de escribir muy

lentamente, écomo lo puedes tu incluir? Okey, si tu
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escribes lentamente yo el examen, no es que yo te voy
a favorecer, pero por tu mismo sindrome, te sabes toda
la materia, para incluirte, para saber que tienes los
conocimientos yo te lo tengo que hacer verbal, no es
que, no, no lo copiaste, no terminaste el examen, no”
(Gloria, 2° entrevista, 161:166).

También Rosa menciona: “Que no obligan a Tiago a hacer las
n

cosas y no es que es obligarlo, es que es buscarle siempre la vuelta
(1° entrevista, 71:72).

Rol del docente (Formacion):

Las madres insisten en que se debe formar a los docentes en
educacién inclusiva y especialmente en estrategias especificas a

emplear con nifos con TEA.

“Quisiera que a lo mejor tuviesen algun tipo de
preparacién, no estoy diciendo que las maestras tengan
gue estudiar mas o, pero si de repente, de vez en
cuando hacer un tipo de taller donde a ellas se le den
orientaciones, tengan cercania con un psicélogo, o un
terapista” (Jezzury, 190:194).

Ellas esperan que los docentes puedan asumir un mejor papel a
partir del conocimiento del TEA para asi poder comprender sus
conductas y utilizar las herramientas adecuadas para manejarlas. Tal
como menciona Gloria “si no lo conoces no sabes cédmo ellos van a
actuar, pero tampoco tu te vas a poner a actuar como actuan ellos,

porque no estamos haciendo nada” (2° entrevista, 332:334).

En el mismo orden de ideas, las madres hacen énfasis en que

no solo los docentes deben conocer sobre la inclusion de nifios con
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TEA, sino todos los que conforman la unidad educativa, como los
estudiantes, el personal obrero y el personal administrativo. Tal como
menciona Gloria (2° entrevista): “Informaria, prepararia al docente a
gue conozca. Bueno al docente nada mas no, a todo el que esté en la
institucién que conozca de lo que es el sindrome.” (251:253); “Que
los otros nifos conozcan de acuerdo a su edad, qué es este
sindrome.” (179:180).

También destacan que algunas docentes no saben manejar el
problema y le suman al desconocimiento la impotencia que pueden
generar estos nifios con su comportamiento en el aula, tal como

menciona Gloria:

“Mientras la maestra se ponga de pico y pala, yo creo
que este es el momento que yo he vivido peor éah?,
porque estd la cuestion de que écomo?, yo no puedo
enfrentar a la maestra con él, porque ir y decirle
“maestra venga aca, aqui esta Samuel” ¢y decirle? no,

no, no, no, no” (2° entrevista, 289:292).

Finalmente dentro del rol del docente deberia estar el
comunicarse con los padres de los ninos con TEA constantemente y
puntualizar acerca de las cosas que se deben reforzar en el hogar
para que haya un mayor avance por parte de estos nifios. Tal como
menciona Rosa (2° entrevista): “Si tiene un nifio una falla te lo dice,
no solamente dice: ay una maravilla, es lo mejor” (398:399); “"Coye
no me lo pongan asi, porque entonces no hallo cdmo cambiar esas
fallas” (387:388).

Especialistas-Docentes:

Otra expectativa de las madres es que los docentes puedan

trabajar de la mano de especialistas expertos en el area, que puedan
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orientar su actuacion en diversas situaciones, como menciona Jezzury
“que ellos reciban realmente un apoyo de estos especialistas, para

gue ellos sepan como manejarlo” (233:234).

“Yo siento que lo mas importante para mi, siempre va a
ser el apoyo de, de los especialistas pues, eh, dentro de
cualquier institucién. Porque ciertamente, y yo siempre
lo hablé y los mismos maestros lo dicen, no somos

especialistas” (Jezzury, 220:223).

Ademas de lo anterior, las entrevistadas hacen énfasis en el
aumento de la poblacién de nifios con TEA, tal como menciona Gloria:
“Al maestro no lo estan formando para, para esa pandemia que hay,
que existe, porque yo me pongo a ver ahorita, a raiz de que tengo a
Samuel, ver tantos ninos, que si hay muchos nifios con esta
condicion” (2° entrevista, 227:229). Por lo que, si estos especialistas
de los que se habla anteriormente se involucran con la institucion,
pueden detectar a tiempo el diagndstico y empezar a trabajar en

conjunto con el docente.

“En todos los colegios se estd viendo que, hay
muchisimos ninos con autismo que pasan
desapercibidos y los papas no nos damos cuenta, unos
no se dan cuenta a tiempo, otros si, pero siempre
necesitan ese apoyo, siento que es necesario, si, que
exista un psicélogo o un psicopedagogo dentro de la
institucion” (Jezzury, 282:286).

Aprender de ellos:

Es importante resaltar que para una de las madres es una
expectativa el hecho de que el trabajo que se ha tenido que hacer

para su hijo, sirva para futuros ninos con TEA que quieren ser
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incluidos en el colegio, es decir, que puedan aprender de lo que han
vivido los docentes y directivos con él para mejorar el manejo de la

inclusion en la institucion.

“¢Qué espero yo?, que a raiz de todo lo que ha
sucedido con él, que él sea como que un ejemplo, algo
gue llegdé asi y algo que nos sirvid de ejemplo para
conocer y para incluir a mas nifios” (Gloria, 2°
entrevista, 160:162).

Padres-Institucidon:

Finalmente en este punto, una de las madres hizo énfasis en
gue la institucion debe insistirle a los padres con nifos con
necesidades educativas especiales que los evallien y los lleven a las
terapias que les corresponden, ademas de brindarles desde el colegio

un lugar en donde el nifio se sienta cdmodo y seguro.

“Sus papas no lo aceptan ni lo asumen, entonces esta
bien, hay un error por parte de los padres, pero por
parte de la institucién entonces vamos a ayudarlo a él,
para que él se sienta mejor dentro de la institucion”
(Jezzury, 242:244).

“Siento que por ejemplo parte de la institucidon, de
alguna manera podriamos, no sé, presionar a los
papas, o que entiendan de alguna u otra manera,
darles a entender que es necesario, que él necesita

ayuda y que él lo requiere” (Jezzury, 249:252).

Colegio Bicentenario de Bolivar, perspectiva de las
madres:

Sistema Educativo:
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Las madres entrevistadas ademas de tomar en cuenta las cosas
que mencionan para cambiar o mejorar dentro del colegio, hacen
referencia a algunos aspectos que son positivos y que pueden ayudar
a que se logre la inclusidon. Dentro de ellas mencionaron los valores
gue se ensefan en la institucidn, los cuales son acordes a los que se
les ensefia en el hogar; asimismo senalan que la formacién académica
y otras actividades como las artisticas y deportivas llenan sus

expectativas.

“La educacién es muy buena, los valores que uno le da
en la casa, lo, lo, aqui los refuerzan pues y los forman
unos ninos integrales, tanto en educacion como en
arte, como en el desarrollo deportivo, todo, todo, es

muy integral” (Gloria, 2° entrevista, 186:189).

Tomando en cuenta esto, las madres parecen estar satisfechas

con el sistema educativo empleado en la institucion.

“"No te voy a decir “mira no saben es nada, estan
saliendo de aqui sin saber nada” no mentirte, ahi te
miento, si han aprendido, si me han dado las
herramientas para ensefarles” (Rosa, 2° entrevista,
328:330).

Apoyo de los Docentes:

Otro aspecto positivo que resaltan, es que ellas han sentido
apoyo de los docentes dentro de la institucidén, lo que genera que se
sientan confiadas y cdmodas con el colegio y con el hecho de que sus
hijos estudien alli.

“La maestra Jenny y de la maestra Julia que también

hablaron conmigo muchisimo, porque bueno ya la
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maestra Julia también habia tenido una experiencia
similar con su hijo, entonces bueno, ese tipo de apoyos

también a veces son importantes” (Jezzury, 170:174).

Con respecto a ese apoyo mencionado, senalan también en la
comunicacién y el entendimiento recibido por parte del personal en

todos los aspectos que involucra el colegio.

“El apoyo que he tenido, MAS de la directora, no es que
de la subdirectora no, pero lo he tenido mucho mas de
la directora, yo creo que yo el dia de mafiana el papa
deja de pagar y yo llego y hablo con la directora para
irle pagando semanal dos mil bolivares y llegar a pagar
el mes y yo estoy segura de que ella nho me va..”
(Rosa, 2° entrevista, 504:508)

Disposicion:

Finalmente, las madres mencionan como algo muy positivo del
colegio que se muestra abierto ante la posibilidad de recibir nifios con
TEA, como menciona Jezzury: “Yo siento que el colegio tiene
disposicidon a incluirlos, yo no, o sea, yo en ninguln momento senti

rechazo, ni de los directivos, ni de las maestras, en lo absoluto”
(188:190).

A esto se le agrega la capacidad que tienen algunas maestras
para discriminar comportamientos diferentes, lo que ha generado que
muchas veces sean ellas las primeras en darse cuenta de que el nifio

necesita ser evaluado por algln especialista.

“El comienza aqui, si, dos afios, ya a punto de cumplir
los tres ahitos, eh, la primera vez que me llaman es

en.. enero, me Illama la maestra Jenny para



77

informarme que Samuel era disperso, que se aislaba,
que se colocaba en los rincones, que le molestaba el

ruido” (Gloria, 1° entrevista, 8:11).

Inclusion segln las Docentes

Las docentes entrevistadas tienen un concepto de inclusidon en el
gue el énfasis no esta solo en los nifos con TEA, sino en el darles
oportunidades a todas las personas con necesidades educativas

especiales.

“Incluir es tratar de que personas que no tienen las
mismas condiciones que personas regulares, es verdad,
bien sea una discapacidad motora, auditiva, fisica o
mental, pueda tener, si estd dentro de sus
posibilidades, este, la, la oportunidad de estar en un

sistema regular de educacion” (Hilmar, 52:55).

Sin embargo, la inclusion para ellas no se limita a esto, sino que
también debe tomarse en cuenta cada persona que forma parte de un
contexto determinado, haciendo alusién a la igualdad dentro de la
sociedad, mas alla del aula de clases. Tal como menciona Hilmar, “No
s6lo a nivel educativo, sino a nivel, ademas prepararlo para que pueda
estar incluido realmente dentro de la sociedad, para mi eso es

inclusion”. Loreneys también agrega:

“Todos somos seres humanos y todos tenemos el
mismo derecho tengamos la condicién que tengamos,
y, inclusién es tener las mismas oportunidades todos de
pertenecer a un mismo entorno, a una misma
sociedad” (97:100).

En resumen, inclusién para las docentes se trata de un proceso

en el cual se deben tomar en cuenta todos los participantes en un
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marco de oportunidades de las que todos se puedan beneficiar y en el

que cada uno pueda aportar para propiciar la convivencia.

Costo/ Beneficio:

Ademas de esto, las docentes consideran que el concepto de
inclusién debe buscar el beneficio del nifio a la hora de inscribirlo en
una institucién reqgular, es decir, que si la inclusidon es perjudicial para

él, es preferible evitarla. Tal como menciona Loreneys:

“Yo estoy de acuerdo con la inclusién de nifios con
necesidades especiales en las aulas, pero, primero que
sea evaluado hasta qué punto eso favorece al nino,
porque si lo vamos a hacer simplemente para crear una
conciencia de inclusion o una cultura de inclusion,
entonces deberia ser con nifos que no desfavorezca
esa inclusion en su proceso de desarrollo como persona
porque hay niflos que bueno, tienen necesidades
especiales estan en clases, eh, en aulas normales y les
va muy bien, se relacionan bien con el entorno, quizas
no les cuesta tanto la adaptacion, pero hay otros que
les cuesta muchisimo, entonces no sé hasta qué punto
de verdad esto de la inclusién actia de forma positiva
en todos” (101:109).

"“Yo creo que no todos los nifios con TEA pueden estar
en el aula, entonces a veces en esa busqueda de
inclusion ahi nos equivocamos, porque creemos que “ay
si, tiene que estar porque tiene que estar” y a veces lo
mejor es que no esté, lo mejor para él y lo mejor para
el resto...” (Hilmar, 154:158).
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Esta posicion también la apoya Jenny, quien menciona: “Yo creo
gue los nifios autistas en este caso, pueden asistir a aulas regulares,

depende del nivel que tengan” (41:42).

Esfuerzo por incluir:

A pesar de las docentes admiten no tener todas estas herramientas,
explican que actualmente hacen todo lo posible dentro de sus
capacidades para incluir a los niflos con necesidades educativas

especiales dentro de sus aulas.

“Si, yo creo que hacemos grandes esfuerzos. Bueno,
las maestras, hablo desde mi punto de vista éno?,
tratamos, por lo menos a mi me pasé con los nifios que
padecen autismo, que como yo no sabia como tratarlos,
entonces comencé a investigar, en, en mi busqueda
personal de tratar de hacerlo bien, comencé a

investigar, a leer” (Hilmar, 68:72).

Es importante destacar que las profesoras entrevistadas hacen énfasis
en que no todos los docentes de la institucion hacen el mismo
esfuerzo para incluir a sus alumnos, insistiendo en que sus colegas

pueden llegar a excluir y manejar mal la situacion dentro del aula.

“Yo creo que es como todo, hay colegas que son muy
pacientes, hay colegas que, que saben, no saben
porque hayan estudiado la carrera, sino que saben,
porque los conocen, como son los niflos, cémo
manejarlos, como tratarlos, pero también he visto
colegas que, en vez de ayudar a que estos nifios, su
inclusidon sea mas sencilla, mas bien, o no los apoyan a
que avancen o simplemente retroceden o se quedan

estancados, épor qué?, porque como no saben trabajar
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con ninos con condiciones especiales, se aferran a las
cosas que ellos hacen o se enganchan con los nifos”
(Loreneys, 235:241).

Importancia:

Finalmente, con respecto a la inclusién, las docentes mencionan que
es un concepto de suma importancia, que es imprescindible en las
instituciones y por ello con gran insistencia indican que los colegios
deben suministrar a sus docentes la informacion necesaria que
requieren, ya que muchas veces, el desconocimiento hace que se

lleven a cabo malas practicas que perjudican a los nifios.

“Yo busqué mi manera de solventar mis problemas de
tratar a los ninos con autismo, y me ha solucionado mi
problema, pero si a ti no te importa y no lo buscas,
entonces el colegio esta en el deber, el colegio hablese
privado, publico, o sea, el ente mas, de mas arriba,
esta en el deber de propiciar entonces esa busqueda,
porque si nadie la propicia no se da, entonces équé
hacemos? Excluir sin querer de una u otra manera, no
estamos incluyendo sino excluyendo” (Hilmar,
145:150).

Expectativas de las docentes:

Formacion:

Las docentes coinciden en que la inclusidén es un concepto dificil de
aplicar, por lo que sienten que necesitan formacion adicional para

poder promoverlo y aprovecharlo realmente.

“Creo que lo primordial es que se le den cursos a las

maestras para tener estrategias, a una maestra



81

cualquiera de preescolar que no es especialista en ninos
autistas ni en nifos especiales, darles herramientas
especificas para que un nifio haga tal cosa, por
ejemplo, a él le dio su ataque porque se molesto,
entonces tu vas a hacer esto, esto y esto, asi, cosas
claras que una maestra cualquiera pudiera hacer, eso
creo yo que es lo principal, para poderlos incluir en el

saldn regular” (Jenny, 102:108).

Ademas mencionan que el colegio es el que debe darles estas
herramientas, por lo que ellas esperan que el mismo les brinde

espacios de aprendizaje sobre el tema. Tal como lo dijo Hilmar:

“Yo espero, o quisiera, que a veces el colegio nos
brindara como institucidn, quiza, este, espacios de
aprendizaje para estos estudiantes, quizds buscar la
manera de que asistamos, no sdélo yo, sino todas”
(110:112);

“Como institucién, buscar los espacios, talleres,
ponencias, foros, este, para que todos los que
pertenecemos a este entorno podamos ir aprendiendo
juntos” (114:116).

Especialistas-Docentes:

Aparte de esta formacidén, también indican que para que sea
efectiva la inclusién se debe tener el apoyo de especialistas y que
éstos den recomendaciones que sean significativas e individualizadas
para cada nifio; tal y como explica Jenny: “Las recomendaciones que
hemos tenido por parte de los psicélogos no han sido realmente
adecuadas” (132:133), “Tiene que ser algo mucho mas especifico y

mucho mas directo para tratar esos casos” (136:137).
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Apoyo de los padres:

Aunado a esto, mencionan que el apoyo de los padres es
fundamental, ya que para que el nifio realmente tenga avances
importantes, los padres deben hacer un esfuerzo por cubrir sus
necesidades y cumplir su parte, llevandolos a terapias, reforzando el
aprendizaje, dandoles la alimentacién adecuada, tal como menciona

Loreneys:

“Yo creo que primordial es el apoyo de los padres,
primordial, porque es que, es como la educaciéon de los
niflos normales que no tienen ningun tipo de condicién,
sin el papa, no se da; y con estos nifios mas, porque

necesitan cuidados especiales” (213:216).

Tomando en cuenta todo lo anterior, se puede decir que para
que la inclusidn se logre segun las docentes entrevistadas tienen que
converger tres cosas muy importantes: que se tenga una formacién
en el area, que cuenten con el apoyo de los psicélogos y especialistas,
y que los padres se comprometan con la institucién y con sus hijos.
“Si no tiene un psicologo, si no tiene terapia, si no tiene Ila

alimentacidon adecuada... muy dificil” (Loreneys, 144:145).

Empatia:

Otra expectativa de las docentes, es que las personas que
trabajan dentro de la institucién, logren empatizar con los nifios con
TEA y sus padres, especialmente con todo lo que el diagndstico
conlleva y lo dificil que puede ser enfrentarlo. Con respecto a esto
Hilmar menciona: “éQué quisiera yo?, que todos estuviéramos
abiertos a entender, porque el que tiene hijos sabe que no es facil...”
(161:162).
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Con relacion a esto, también mencionan que como docentes hay
gue tener una sensibilidad especial, para que el nifio realmente se

sienta incluido y entendido.

“También exigirles hasta qué punto, regafarlos hasta
gué punto y saber hasta qué punto tu tienes que poner
de tu parte y ceder, que con ellos en algin momento
hay que ceder para que ellos puedan reaccionar”
(Loreneys, 246:248).

Asimismo, hay que buscar lo que los motiva, lo que les gusta,
para asi usarlo de herramienta en el aprendizaje. Tal como dice
Jenny: “es dificil, este, que es lo que me he dado cuenta yo, encontrar
lo que les gusta, que yo creo que eso es lo principal, que la maestra

logre entender qué le gusta” (70:72).

Espacios especiales:

En cuanto a las actividades dentro del aula, una de las docentes
explica que se deberian tener areas especiales, en donde los nifios con
TEA puedan realizar actividades en un momento especifico que
refuercen las habilidades afectadas por el trastorno, sobre todo en
preescolar, para ir mejorando esos aspectos que aun no manejan del
todo.

“Tener quizds un ambiente especifico para ellos, que
era lo que yo en alguin momento habia planteado, que
yo queria un espacio pequeifio como una biblioteca,
como un lugar para estos nifos y para los demas, pero
pudiéramos tener un espacio soélo para ellos en algun
momento de la mahana donde, donde se trabajen
cosas que no se pueden trabajar por cuestiones de

dindamica en el salén normal” (Jenny, 143:148).
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Proceso de admisién:

Finalmente en lo que respecta a las expectativas, se senald el
gue la instituciéon pueda emplear en sus inscripciones técnicas que les
permita a los docentes discriminar los puntos a mejorar con el nifio,
para que se pueda problematizar en ese momento y se pueda
empezar a trabajar en conjunto con los padres para que de forma

efectiva se logre el mejoramiento del nifio.

“Debe haber una entrevista mas profunda con el padre,
una entrevista, porque aqui a veces la, la prueba de
admisién con los niflitos y realmente no sabemos si
pasa algo o no pasa algo, o sea, deberia haber un,
sacar un formato de algo, de alguna prueba psicoldgica
que podamos nosotros leer, saberla leer pues y decir
“mira si, este nino con este examen...”, o con este
juego, lo que sea, nos pueda decir si pasa algo o no
pasa algo, para entonces ya de una vez hablar con ese
papa y decirle bueno si va a estar aqui pero pasa esto,
pasa lo otro, o sea que ya tengamos una claridad desde
el momento que estan inscritos y no esperara hasta
finales de primer lapso para comenzar con las terapias”
(Jenny, 196:204).

Colegio Bicentenario de Bolivar, perspectiva de las
docentes:
Disposicidn:

Las docentes hacen referencia de que el colegio Bicentenario de

Bolivar ha sido una institucién que insiste en el trato igualitario de las

personas Yy que busca siempre aceptar niflos con necesidades
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educativas especiales para intentar ayudarlos, tratando de inculcar

valores de respeto a todos sus alumnos y docentes.

“También te puedo hablar de cdmo Rosalin siempre nos
dice, eh, la parte humana, que independientemente
que tu conozcas o no tienes que hacer grandes
esfuerzos, por hacer lo mejor que puedas ¢ési?, y
siempre esa ha sido la premisa, en los 12 afios que yo

tengo aqui” (Hilmar, 74:77).

“Es como uno de los principios que rigen al Bicentenario
de Bolivar pues, aqui todos tenemos las mismas
oportunidades, todos somos iguales, todos somos igual
de importantes y de valiosos, y eso ellos lo saben, los
ninos con necesidades especiales que estan aqui lo
saben, ellos saben que son importantes y quizas por

eso se sienten bien estando aqui” (Loreneys, 122:127).

Ademas de esto, las docentes opinan que el colegio busca tomar
en cuenta las necesidades de los ninos con TEA, incluso se refuerzan
las areas en las que tienen mayor dificultad; sin embargo insisten en
que hace falta mayor informacién y un mejor manejo de las

situaciones, para realmente satisfacer sus necesidades especiales.

“Tratamos de, de que haya una verdadera inclusion,
sobre todo su parte social, mas que cognoscitiva ¢ési?,
creo que el cognoscitivo queda a veces a un lado, si, no
sobre todo esa parte de herramientas sociales para
ellos, de que ellos pueda aceptar las opiniones de los
demas” (Hilmar, 80:84).

“Se toma en cuenta porque sabemos que hay un

problema, sin embargo no sabemos cémo manejarlo
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entonces no podemos darle lo que necesita pues. Creo
yo pues, hay maestras que quizas se, se incluyen un

poco mas vy logran llegar, pero...” (Jenny, 129:131).

Esfuerzo:

En cuanto a la inclusion en si, las docentes afirman que el
colegio ha hecho grandes esfuerzos por incluir a estos nifios, lo que ha
resultado de forma positiva para ellos. También es importante el
hecho de que las docentes, al desconocer, buscan la ayuda de

especialistas que puedan esclarecer el panorama.

“Yo creo que las maestras que les ha tocado lidiar con
estos ninitos lo han hecho bien y hemos hecho lo que
nos han ensefado, o sea, cuando tu detectas un
problema lo remites al especialista que tu crees que
sea la persona que te va a dar el diagndstico y bueno,
hasta que no pase eso uno trata de llevarlo lo mejor
posible, y aqui se ha hecho asi, yo creo que todas las
maestras aqui han colaborado con eso y, y no se han

dado por vencidas tan rapido” (Jenny, 185:191).

Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Diagnostico de TEA segin las Madres:

Aceptar el Diagndstico:

Para las madres entrevistadas, que sus hijos hayan sido
diagnosticados con TEA es una de las cosas mas dificiles que han
tenido que afrontar como mamas, ya que tal como menciona Gloria:
“a veces los padres, no, no... nos ponemos como una pared, no puede
ser, mi hijo es normal, nada que ver” (1° entrevista, 16:18). Lo que

hace referencia a lo complicado que es asumir que tu hijo sea
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diferente a los demas y la carga negativa que esto puede tener.
“Tener a Tiago especial, no he podido. No lo asimilo. No se me es

facil” (Rosa, 1° entrevista, 90).

También lo menciona Jezzury, cuando se le pregunté cudl habia

sido la experiencia mas dificil:

“Bueno, la mas dificil, enterarme que él evidentemente
tenia autismo pues... Y tratar de comprenderlo o
entenderlo, porque tampoco entendia muy bien de qué
se trataba esto” (99:101)

Se encontré ademas que el concepto de TEA que tenian estas
madres, previo al diagndstico de sus hijos era lo que generalmente se
conoce como un autismo severo, lo que generd que en un principio
negaran que era cierto. “Empecé a buscar en internet y empezé a salir
mucho la palabra “autismo, autismo, autismo”, claro, me asusté,

evidentemente en eso me asusté” (Jezzury, 20:22).

“Yo escuchaba el autista, pero todo el mundo decia que
el autista era el que se daba golpes en la cabeza que
no hablaba, aja y vivia en si aja, no, no hacia mas
nada” (Gloria, 2° entrevista, 476:478).

En este sentido, las madres afirman que aceptar el diagndstico
ha sido un proceso arduo, el que muchas veces implicd ignorar
recomendaciones de especialistas y sentirse pesimista ante el

comportamiento de sus hijos.

“Uno también tiene una, como una pared, aja, una
Santamaria que tu la abres a medias, cuando tu dices,
eh, no, esto es lo que me gusta, esto es lo que vamos a

dejar entrar, esta parte del diagndstico no me gusta,
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esta no, ésta la sacamos y cerramos la Santamaria;
aqui entra lo que yo quiero” (Gloria, 1° entrevista,
453:456).

Sin embargo, ellas mencionan que con el tiempo se fueron
dando cuenta de lo importante que es ayudarlos y para ello se
necesita asumir el diagnostico, tal como menciona Gloria (1°
entrevista): “si es autista es autista, ya, ya yo me quité esto de que
mi hijo no tiene nada” (108:109).

“Aqui tienes que dejar entrar lo que te conviene y lo
gue no te conviene porque tienes que saberlo manejar,
porque te estas volviendo un ocho.. Tanto con tus
sentimientos, como con tu muchacho. Que tienes que
saber cuadl es, que, que te digan, en evaluacion, qué es
realmente lo que tiene para que sepas como lo vas a

tratar y como lo vas a aplicar” (462:446).

Buscar Informacion:

Necesariamente, al aceptar el diagndstico, estas madres se
vieron en la necesidad de buscar informacién sobre lo que es el
trastorno del espectro autista para asi poder enfrentarlo y ayudarlos
realmente a mejorar, ademas de calmar la angustia que genera el
desconocimiento. Para ello se apoyaron en los especialistas, en la
informacion sobre como es este trastorno y en fundaciones

relacionadas al TEA.

“Estas herramientas que he ido buscando, que si Soy
Aspie, que si Fundacién Asperger, que si los Scouts con
ninos con TEA, que si grupo de amigos de Una Voz en
Silencio, tantas cosas que he buscado, tantas

herramientas y a tantas charlas que he ido y he
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observado muchos, muchos chicos, ya, pasados ya de
adolescentes, que si, que han funcionado” (Gloria, 2°
entrevista, 122:126).

“Si es necesario buscar, este, alternativas o buscar, de
hecho yo busqué otra, otro tipo de asesoria, yo busqué
otro sitio, fui a SOVENIA, alli me, me ayudaron de otra

manera” (Jezzury, 163:165).

Edades Significativas:

Parece relevante que para el diagndstico de estos nifios, las
madres mencionaron edades entre 1 y 2 afos que parecen marcar un
punto importante en cuanto a sus cambios conductuales, o por lo
menos para notar alguna diferencia con respecto a otros nifios. Tal
como menciona Gloria “El comenzé aqui a los dos afios y medio, pero
antes de eso yo a €l no le notaba nada que él era disperso, que le
molestaban los ruidos, en ningun momento” (1° entrevista, 4:6).
Jezzury también agrega: “Pues, yo lo vi desarrollandose normal entre
lo que cabe, lo que a mi me parecia normal, sin embargo cuando él ya
cumplié un ano yo me doy cuenta que él no me prestaba atencion en
lo absoluto, o sea, yo lo llamaba por su nombre y no me hacia caso...”
(12:15).

Caracteristicas de los nifios con TEA segun las madres:
Ya al tener este diagndstico, se asumen una serie de sintomas vy
particularidades que presentan estos nifos, y que las madres

coinciden que son las siguientes:
Aislamiento:

Para las madres entrevistadas una de las caracteristicas mas

relevantes es el aislamiento, que puede ser fisico o mental, ya que
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muchas veces hablan de como ellos se refugian en sus pensamientos
y parecen no contactar con la realidad. Tal como menciona Rosa: “El
vive mas en su fantasia, en su mundo de nifiez, en su mundo” (1°
entrevista, 176:177). También Jezzury hace referencia a esto:
“Siempre estaba como disperso, en un mundo paralelo al de nosotros”
(15:16).

Dentro de esta caracteristica estan las habilidades sociales, las
cuales se ven afectadas en este trastorno. Tal como menciona Rosa:
“ ) i~

No le gusta compaltil para nada con nifios, no le gusta pero lo que se
llama es nada, dice que son muy tremendos, son muy inquietos, y él

como es muy pacifico” (2° entrevista, 47:49).

Sensibilidad:

Asimismo hacen referencia a una sensibilidad emocional y fisica,
tal como dice Jezzury: “También era un nifio muy sensible, porque no
le gustaba que lo abrazara, ni que lo acariciara, ni que me acercara
mucho” (29:31).

“Yo he leido que los autistas, son ninos que, que viven
este, asi, como, como... que les duele todo pues, ellos
son muy, sensibles... si, demasiado sensibles, aja y
porque tu les dices cualquier cosita mju, para ellos su

mundo se acaba, aja” (Gloria, 1° entrevista, 113:115).

Esto ademas se puede relacionar con el hecho de no saber
manejar y/o identificar lo que sienten ellos ni los demas, es decir, la
imposibilidad de empatizar con otros. Con respecto a esto, Rosa
agrega:

“El a veces cuando me ve con la cara de que estoy

super molesta, él me pregunta es “émama qué tienes?”
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mas nada, pero no ENTIENDE cuando le digo “ESTOY
SUPER MOLESTA”, entonces lo que hace es retirarse al
cualto mientras se me va, pero no lo, no lo identifica

como tal” (2° entrevista, 22:25).

Pensamiento Concreto:

Otra caracteristica importante es que son muy concretos de
pensamiento, lo que genera que no entiendan los dobles sentidos, las
mentiras e incluso los chistes, lo que en algunos casos puede llegar a
molestarles. Asi como dice Rosa: “Ellos no reconocen las mentiras,
ellos no conocen, todo lo que se llama relativamente malo para ellos,
no lo conocen o relativamente malo para uno pues” (2° entrevista,
19:21).

“Hay otros que son muy déciles y son... ingenuos, mas
ingenuos que el mio, el mio es ingenuo, pero este, hay
unos que ya tienen 18 afios y son demasiado ingenuos
émmm? Este, si soportan los chistes, el mio no soporta

el doble sentido...” (Gloria, 2° entrevista, 39:42).

Esta caracteristica se relaciona con que muchas veces estos
ninos pueden llegar a ser imprudentes al decir comentarios
inadecuados a otras personas, y al no poder empatizar con las
emociones no se dan cuenta de lo que puede sentir el otro con sus

comentarios.

“No se da cuenta, ponte tu de que de repente te, te, es
capaz de decirte “Te ves horrible con esos lentes”, él no
mide sus palabras, no sabe de que de repente te puede
lastimar, porque no conoce ese sentimiento como tal, él

conoce es ser sincero” (Rosa, 2° entrevista, 50:53).
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Dificultades del Lenguaje:

Dentro de las caracteristicas relevantes, también mencionan las
dificultades para el habla, ya que en todos los casos se presentaron
dificultades en esta area sobre todo en los primeros afos de vida. Tal
como menciona Jezzury: “no decia nada, ni mama, ni, nada, no decia
absolutamente nada ni emitia ninguna palabra” (16:18). Ademas de
esto, dos de las madres mencionan un retroceso del desarrollo en esta
area del lenguaje. “El antes del afio ya habia dicho varias palabras,
palabras no oraciones y antes del afio y medio, un afo y seis meses,

no estaba diciendo nada” (Rosa, 2° entrevista, 4:5).

“El hablaba, incluso yo llegaba a las siete de la noche
del trabajo y él lo primero que gritaba era “por fin"... y
lo que me dice una de la Ultimas psicélogas que yo
acudi es que ese trastorno cuando viene, ellos pueden
hablar y después empiezan como a... retrasarse, aja. Y
él, yo veo que eso empezd6 como de los dos afos,
porque al afio él, no es que hablaba corrido, pero si

decia agua, tetero” (Gloria, 1° entrevista, 165:170).

Flexibilidad Cognitiva:

Las madres entrevistadas mencionan como otra caracteristica
importante, que estos nifios suelen tener intereses limitados, lo que
los lleva a ser monotematicos muchas veces con lo que les gusta.
Gloria lo expresa de esta manera: “Es muy monotematico se
enfrascan en un tema y nadie se lo, se lo quita” (2° entrevista,
106:107).

“Le encanta, le fascina todo lo que tiene que ver con los

nimeros, con formas geométricas, cosas muy
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cuadradas... eh, las letras, todo este tipo de cosas le

encantan” (Jezzury, 41:43).

“Le gusta mas es vivir en su, en su imaginaciones, las
cosas ternoldgicas, todo lo que es, eh... estos juegos,
los jueguitos esos le fascina, eh, habla mucho de... de
la mitologia ahorita, ahorita esta pe, instaladisimo con
eso, habla de los dioses, habla de los fantasmas, habla

del hoyo negro” (Rosa, 2° entrevista, 63:67).

Aun cuando los intereses entre ellos son variados se muestra el
mismo patrén en cuanto a la intensidad sobre el conocimiento de
temas especificos. Esta inflexibilidad o rigidez cognitiva también se
evidencia en lo rutinarios que pueden llegar a ser los nifilos con TEA.

Tal como menciona Gloria:

“Uy... rutinario, él llega del colegio, se quita la ropa,
prende la computadora porque tiene que hacer unas
tareas, tenemos que ir a las terapias, este, nos vamos
a las dos y media y ya a las tres, tres y cuarenta
tenemos que regresarnos, ya €l va cronometrado y
toda, toda su rutina, y si llegamos a las cinco él dice
aja, tenemos que estar aqui a las cuatro y media... mju,
todo muy rutinario. A las ocho vuelve a bafarse,
porque a las nueve y cuarto, nueve y media se tiene

que acostar, todo una rutina” (1° entrevista, 221:227).

Finalmente en relacién a la flexibilidad cognitiva, se puede decir
gue a estos nifios les cuesta adaptarse a cambios drasticos, tal como

Gloria dice:

“A él le pegan mucho los cambios. O sea, este, no sé

qué iremos a hacer cuando él salga de aqui porque él
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es rutinario, su rutina y su cambio él, este, él conoce
este, cuatro personas, llega una quinta y a él le cuesta

tratar a la quinta persona” (1° entrevista, 248:251).

Particularidades:

Las madres entrevistadas coinciden en que, aunque existen
similitudes entre las personas con TEA como las anteriormente
mencionadas, también hay particularidades, que no definen el
diagnéstico, pero que podrian estar dentro de las conductas de las
personas con TEA.

“No todos son iguales, mju, hay, estan los que son
amorosos pero son dispersos o son mas dispersos,
dispersos, dispersos, dispersos, que se distraen, aja, y
estan los explosivos, estan los que les gusta nada mas
el deporte pero aja, estan los que escriben rapido, los
que aja, los que intelectualmente son, estan por
encima y esto no, es una condicién que no sabemos.”
(Gloria, 2° entrevista, 236:242).

Las madres entrevistadas hacen referencia a la hiperactividad,

en este caso reportada por Gloria y por Jezzury, quienes expresan:

“¢Que era un nifo hiperactivo? Si, demasiado
hiperactivo, porque nosotros ibamos a visitar a su tio y
en vez del perrito morderlo a él, él mordia al perrito. El
se subia en el fregador y se metia y se bafaba alli, y lo
tomabamos como un nifio hiperactivo” (Gloria, 1°
entrevista, 170:173).

“El es un nifio, como dije muy activo, entonces esos

tiempos de espera, por ejemplo entre una actividad y
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otra o por ejemplo la ronda para él era fatal, o sea,

odiaba por completo la ronda” (Jezzury, 138:140).

Otra caracteristica particular reportada fue la agresividad y las
autoagresiones que pueden realizar estos nifios en momentos de rabia
e ira. “"En un momento si empezaba a pegar, pero ya lo hemos
controlado, eh, cuando agarraba rabias muy grandes si también se

golpeaba él mismo” (Jezzury, 74:76).

“Tenemos que llevarlo es a algo que, que esté bien y
que no se llene de ira, porque eso, a mi lo que me da,
el temor que me da, es que asi como él hizo lo que hizo
en el colegio que sea peor y ahorque a un nifio o este,
atente contra su integridad” (Gloria, 1° entrevista,
116:119).

Esta caracteristica no aplica para Tiago, ya que su madre
reporta lo siguiente: “No le gusta para nada la agresividad, tanto es
asi que yo lo meti una vez en karate y para él fue fatar” (Rosa, 2°
entrevista, 45:47).

Sin embargo esta madre reporta manierismos, que no se
detectaron en los otros nifios. Tal como menciona Rosa: “tenia
movimientos extrafos, su vista ya no era la misma, diciendo, no me
miraba, sino miraba siempre era al techo, tenia movimientos raros,

estaba muy encerrado” (1° entrevista, 16:18).

Dentro de las particularidades, Jezzury menciona que Asdrubal
presenta una inteligencia superior a la esperada para su edad “su
nivel cognitivo es alto pues, él es un nifio muy inteligente, eh,
aprende muy rapido, pero, este, no actla igual que los demas”
(226:227).
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Otra conducta que se evidencia en Asdrubal la presencia de
ecolalia, “bueno “sin llorar, primero sin llorar”, entonces el re, porque

tiene ahorita mucha ecolalia: “sin llorar, sin llorar”” (Jezzury, 72:74).

Finalmente mencionan que son habiles para manejar la
tecnologia, cosa que por lo general les atrae. Para exponer esto Rosa
menciona: “la computadora o con un DS que utiliza, todo lo que yo
tenia tecnoldgico, porque eso es lo que a él mas le gusta, las cosas
tecnologicas” (1° entrevista, 126:128). Gloria también agrega: “lo
meti en, en el centro comunal de Catia, en un curso de, de
programacion, porque a él como le gusta la computacion” (1°
entrevista, 380:382).

Comorbilidad con otros problemas:

Las madres entrevistadas mencionan que ademas del TEA, estos
ninos pueden presentar otras dificultades como por ejemplo las
gastrointestinales, que les impiden tolerar algunos alimentos, puede
haber también otros diagndsticos médicos como es el caso de Samuel,

guien presenta alta tension en los oidos.

“Lo llevo a hacer su, su prueba del tallo cerebral...
auditivo, y me dicen que él lo que sufre es de... tensién
alta en los oidos. Primera vez que yo escucho eso.
Tensidon alta en el oido, que le hace dafio el plomo”
(Gloria, 1° entrevista, 26:29).

Especialistas vistos por las madres:

Todas las madres mencionaron dentro de su discurso una
cantidad considerable de especialistas que han trabajado con sus
hijos, ya sea evaluandolos o realizando terapias con ellos para que

puedan mejorar.
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“Lo vio el neurdlogo eh, lo vio la terapista de lenguaje,
lo vio la psicdloga vy... el de terapia ocupacional, entre
todos ellos trabajaron si y después de la tercera cita
me dijeron que si, que él mostraba un sindrome del
espectro autista, aja, que tenia trastornos sobre el
espectro autista, que tenia que llevarlo a sus terapias”
(Gloria, 1° entrevista, 88:92).

“Entre la psicologa, la psicopedagoga, este, la terapia
de lenguaje, la terapia ocupacional, este, son dos
neuropediatras, porque no solo lo ve el doctor Moreno
sino que también lo ve el doctor del Pérez Carreno...”
(Rosa, 1° entrevista, 103:105).

Terapias:

Dentro de las terapias mencionadas por ellas se encontré que
las mas recomendadas son: la terapia de lenguaje, la ocupacional,
psicopedagogia y terapia conductual. “Ya a partir de ahi comenzamos
entonces a hacer, a trabajar con terapias, empezd con terapia
conductual y con terapia de lenguaje. Ya posterior a eso empezamos
con terapia ocupacional” (Jezzury, 27:29).

Tratamientos:

Dentro de los tratamientos utilizados por estos especialistas esta
la medicacidn, mencionada por algunas madres, ya que es
recomendada para algunos casos especificos. Tal como refiere Rosa:
“Como te digo la strattera y la respirina” (2° entrevista, 380:381).

“Le mandaron un medicamento para la memoria, le
mandaron el magnesio y le mandaron la strattera que

es atomoxetina para que le baje los niveles de
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intensidad. Le habian mandado el ridal que es para
dormir y para relajarse para dormir, pero ya esa se la
quitaron” (Gloria. 1° entrevista, 148:151).

También se encontré que estos especialistas han recomendado

constantemente que los nifios realicen actividades extracurriculares.

“"Me recomiendan que lo inscriba en la tarde en otras
actividades, lo saco de aqui de las tardes y lo inscribo
en el Don Bosco en natacion, en futbol, en karate,
bueno, todo los dia tenia algo que hacer” (Gloria, 1°
entrevista, 35:38).

Sin embargo, las madres también mencionan que estos
tratamientos y actividades mencionadas hasta ahora, no han sido una
solucidn a los problemas que presentan sus hijos. Tal como dice Rosa

con respecto a la medicacion:

“Se lo mandan en la mafana y en la noche, en la noche
para que duerma y descanse y en el dia SEGUN para
gue esté altivo y concentrado, pero ese altivo y
concentrado el nifio se me ha quedado dormido en el
salon” (2° entrevista, 381:384).

Y Gloria con respecto a las actividades: “Todo los dia tenia algo
que hacer. Pero qué sucede, el nifio llegaba mas estresado” (1°
entrevista, 37:38).

Soluciones alternativas:

Por lo anteriormente dicho, estas madres han buscado
alternativas que las ayuden a manejar las situaciones que se

presentan con sus hijos y que realmente funcionen. Dentro de estas
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alternativas estd el reconocimiento de emociones, tal como Gloria

dice:

“Tienes que saberlo manejar, no caer en su terreno de
también ser tan explosivo como es él, mju, sino irle
hablando poco a poco, mira aja, lo que me ha
funcionado a mi, vete en el espejo, ve tu cara en el
espejo, habla viéndote en el espejo, éTU crees que eso
es una reaccion normal? ¢éTU crees que tu estas
contento? ¢Ah? ¢Como lo tomas tu si yo te hablo asi,
de la manera que tu estas hablando? Pero, fijate en el
espejo... entonces él ahi empieza a bajar la guardia.”
(2° entrevista, 87:93).

También mencionan el cambio de dieta, lo cual ha sido
sumamente efectivo para ellos. En este punto también mencionan que
no todos los especialistas conocen sobre las consecuencias de la
alimentacion en el TEA, lo que las ha llevado a buscar otras opiniones.

Tal como menciona Jezzury:

“Yo estaba como, por decirlo asi cegada por Ila
neuropediatra que me decia “no, ningun tipo de dieta,
ellos tienen que comer normal, comun y corriente” y
empecé a hacer una dieta diferente y el nifio ha
mejorado muchisimo, ha mejorado notablemente pues,
entonces quiere decir que si influye, entonces a veces

hay que buscar otras opiniones” (165:169).

Gloria también hace referencia a esto, e incluso hace énfasis en
que de acuerdo a la alimentacién los nifios con TEA pueden actuar de

diferentes formas: “también depende de la alimentacién ta, tu los
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puedes a ellos describir de acuerdo a la alimentacion” (2° entrevista,
13:14).

“Cuando él sigue su dieta él es un nifo... muy, muy
timido, este... introvertido muchas veces. Eh, solitario
y... que quiere mucho carifio, quiere dar carifio y... y
recibir, mju. Pero eso es cuando tiene su alimentacion,
su dieta tal cual como lo dicen los nutricionistas, que de
estos hay muy pocos en el pais, nutricionistas que
sepan del asperger, porque es algo muy... muy raro”
(2° entrevista, 19:23).

Vivencias de las madres entrevistadas:

Preocupaciones:

Todas las madres entrevistadas coinciden en que ha sido un
proceso dificil, como se menciond anteriormente cuando se habla del
aceptar el diagndstico, sin embargo hay otras vivencias que son
importantes y que ademas forman parte de la historia de cada una de
ellas. Dentro de estas vivencias estan las preocupaciones con respecto
a qué va a hacer su hijo el dia de mafana, especificamente les
preocupa qué van a hacer si ellas no estan. Tal como menciona Rosa:
“El dia de manana el que va a sufrir es él porque yo no le voy a durar
toda la vida, y me cuesta ahora, este, tratar de que él fluya...” (1°
entrevista, 45:47).

También Gloria en su segunda entrevista menciona:

“Bueno mi experiencia al principio ruda, dificil, este,
algo que uno no comprende, no entiende, porque como
te comenté, la cuestion no es el aqui y el ahora, la

cuestidon es équé va a hacer? Mju... aja, el después éah?
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¢A qué se va a enfrentar? no uno como padre, {Qué va

a dejar uno como padre?” (117:120).

Dentro de esta misma linea, las madres expresan que sienten
temor a como los demas los traten, debido al desconocimiento que

existe del TEA. Tal como menciona Jezzury:

“Quizas el temor mas grande que uno tiene es que tu
hijo sea rechazado pues, que no, no, el que todas las
personas no comprendan y entiendan qué es lo que él
tiene, porque generalmente cuando tu hablas con una
persona y le dices “no es que él es autista”, entonces
piensan en retardo mental, o que la mal palabra
utilizada como mongdlico, que él no puede hacer
ciertas cosas, o que es, va a estar muy limitado.
Entonces eso fue lo que, o es el temor mas grande que
uno tiene éno?, y que de cierta manera siempre lo
tienes, porque no todo el mundo entiende qué es, o
que implica o qué es un nifio con autismo y que todos
los niflos no son iguales y que no, no reaccionan de la

misma manera.” (80:88).

Las madres de los nifios con 11 afos expresaron ademas una

preocupacion relacionada con la independencia de sus hijos:

“Hay momentos que, que me pongo a pensar, aja,
Samuel en el liceo... Samuel no va a durar todo el
tiempo en un transporte, émmm?... Lo suelto a la calle
y es chiquitico, es un muchachito... un... un muchacho
grande, pero que no se sabe defender porque él no se
sabe defender y digo, aja, adolescente... Estoy yo,

ahorita estoy yo... después équé?, no sé, este, ahorita
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estoy luchando contra el tiempo para darle las
herramientas para que, que, que él se sepa defender”
(Gloria, 1° entrevista, 371:376).

También Rosa expresa su preocupacién con respecto al
aislamiento: “va a seguir estancado en el mundo, va a seguir
aislandose del mundo, no se va nunca a incorporar y yo sola no hago
montanas”. (1° entrevista, 63:64).

Pesimismo y Falta de herramientas:

Las madres mencionaron que muchas veces les cuesta
mantenerse positivas con respecto al futuro de sus hijos, ya que estas
preocupaciones anteriores suelen estar presentes, ademas de que
muchas veces se les hace dificil enfrentar el dia a dia con ellos, sin
embargo constantemente se alientan a si mismas para seguir

adelante. Tal como menciona Gloria en la primera entrevista:

“Cuando tu tienes emociones encontradas tu dices iAy
Dios!, mju, uno es fuerte, uno dice esto y lo otro y por
dentro iay mi madre!... El palo de agua. Pero si Diosito
lo mandd, es porque podemos y algo, de esto algo
bueno vamos a sacar, mju. Por lo menos se saca lo, lo
bonito” (416:419).

Ademas mencionan que muchas veces se encuentran sin
herramientas para enfrentar las conductas derivadas del diagnéstico
de sus hijos, lo que las lleva a manejar mal los problemas, cosa que

atribuyen al desconocimiento y a la desesperacion.

“Sé que yo a veces Yo si lo lastimo, tanto es asi de que
él me dijo de que queria irse a vivir con su papa,

polque yo lo he lastimado en el sentido de que me tiene
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estresada, "NO TE SOPORTO”, entonces hay momentos
III

en gque yo debo de engraparme la boca, y mas con é
(Rosa, 2° entrevista, 577:580).

Asi mismo Gloria menciona:

“A veces pierdo la paciencia, porque no es facil, mju,
no es facil, de poco a poco, pero cuando él empieza que
no quiero esto, ya no lo voy a hacer y yo bueno. La
psicologa me dijo que no le podia ser tan negativa, que
no ah.. que me contuviera, que hay que contenerse
respirar, que, que mientras uno a ellos les grite o le
forme un peo ellos se llenan de ira y se sienten peor y
yo bueno, vamos a trabajarlo a él y vamos a tratar de

trabajarnos nosotros...” (1° entrevista, 298:303).

Esto ademas no constituye a una solucion para los problemas,

sino mas bien lo agrava, tal como menciona Gloria:

“Si vamos con el psicélogo, y no vamos a utilizar todas
las herramientas que él nos da, no estamos haciendo
nada, émmm?, no estamos haciendo nada, mas bien lo
estamos perjudicando mas, entonces tienes que, que

no ser tan explosivo” (1° entrevista, 331:333).

Sacrificar cosas:

Las madres entrevistadas expresan que han tenido que dejar de
realizar actividades para el beneficio de ellos, tratando de buscar
soluciones realmente eficaces, esto a su vez ha generado que muchas
extrafien su anterior vida, pero generalmente sienten que es parte de

su rol como madres.
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“Incluso desde el afio pasado yo me retiré del trabajo,
porque era el momento de yo dedicarle mas a él
porque el tiempo me arropd, entre los... cuatro afios
que no quise dar a entender que, que, que era lo que le
estaba sucediendo a mi hijo, después a los seis anos
tratando de dar, qué exactamente tenia y cual era el...
las terapias que realmente él necesitaba. Bueno, me
arropé y bueno el afio pasado dije no trabajo mas,
hasta que yo no me vea.. resultados” (Gloria, 1°
entrevista, 131:137).

Jezzury también menciona:

“Mi vida ha cambiado muchisimo. Yo era una mujer
sUper activa en cuanto al trabajo, este, hacer lo que me
apasiona pues, yo era bailarina, pero tuve que parar
todo, mi vida cambié por completo y dije bueno, nada,

a dedicarme a él, porque él lo necesita pues.

Este... en ciertos momentos, claro uno tiende a recaer y
te deprime, pues, porque bueno a veces sientes que te
faltan esas cosas que antes hacias y que a lo mejor
ahorita no lo puedes hacer porque estas dedicada a él,
pero bueno” (89:95).

Dentro de esta misma linea las madres establecen que parte de
su rol también es darles las herramientas a sus hijos para que puedan
avanzar solos el dia de mafana, ademas de que puedan incluirse
socialmente y prestar la ayuda necesaria para que otros conozcan

como manejarlos, es decir, involucrarse en este proceso.

“Mi rol es prestar mi ayuda en absolutamente todo lo

gue sea necesario para que él vuelva a incluirse dentro
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de un sistema regular éno?, eh, aportar ideas, eh, si
necesitan algun tipo de asesoria también” (Jezzury,
155:157)

“Bueno, mi papel es llevarlo a una serie de terapias
donde él conozca lo que es sociabilizar, lo que es, que
él conozca lo que es adaptarse, que él conozca lo que
es tener reglas émmm?, ese es mi rol, como madre
para este plantel y para, para al que él vaya” (Gloria,
2° entrevista, 255:258).

Satisfacciones:

Finalmente dentro de las vivencias de las madres de los nifios
con TEA se encontrd que para ellas la satisfaccién mas grande es ver
que ellos avanzan, mejoran conductas y pueden sentirse bien dentro
del entorno, lo que recompensa esos sacrificios que han tenido que
hacer por ellos. Tal como menciona Jezzury: “todo lo que él ha
evolucionado y todo lo que él ha mejorado, pues, siento que me
”

recompensa muchisimo en todas las cosas que he tenido que cambiar
(96:97).

También es una recompensa cuando logran avanzar en lo
académico, tal como menciona Rosa: “cuando me pasa de grado, no
es porque me pase de grado sino que logra aprender lo que se le esta
ensefnando y mas cuando le dura, lo retiene pues” (2° entrevista,
183:185).

Diagndstico de TEA segun las docentes:

Aceptar el Diagndstico:

Las docentes entrevistadas mencionan que es importante que

todos los maestros entiendan que el diagndstico de TEA acarrea
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conductas que son diferentes y que generalmente pueden llegar a
obstaculizar la dinamica del grupo, pero es un error pensar que ellos
lo hacen con esa intencion. Tal como menciona Hilmar: “que las
maestras también aceptemos que hay comportamientos que ellos no

tienen la culpa de propiciar, sino que es una condicién...” (84:85).

También es importante que los padres puedan aceptar este

diagnostico, ya que su ayuda es imprescindible para estos nifios:

“Otro problema que hay que yo veo que es grave es la,
la, los papas como se ciegan ante ver que quizas su
hijo tenga una condicidén especial. O sea, es muy dificil,
claro a mi no me ha tocado, pero siento que, que a
veces lo papas se les hace tan dificil quizas aceptar
“que mi hijo es diferente”, pero es el mismo

desconocimiento.” (Hilmar, 175:179).

Caracteristicas de los niifios con TEA segun las docentes:
Las docentes coinciden en que los nifios con TEA presentan una
serie de caracteristicas que son comunes para todos los que tienen

este diagnostico, las cuales son:
Aislamiento:

Las docentes mencionan que estos nifios suelen tener pocos
amigos, son muy selectivos con sus relaciones y pueden llegar a
rechazar a otros nifnos, lo que hace referencia a la tendencia a aislarse
de los demas. Tal como menciona Loreneys: “ellos no se relacionan
bien con todo el mundo, entonces tienden a ser rechazados porque
ellos mismos rechazan a sus demas compafieros” (153:155). También
agrega: "no se relacionaban bien con su entorno, ni con sus
compaferos, y en ocasiones ni siquiera con los profesores” (Loreneys,

15:16). Otra caracteristica que complementa el aislamiento social es
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que tienen dificultad para establecer contacto visual, siendo esto parte
importante de la interaccion con otros. “Lo primero que he notado,

que no hacen contacto visual” (Jenny, 61).

Sensibilidad:

También agregan que suelen ser nifios muy sensibles ante los
estimulos de todo tipo, lo que los vuelve irritables y poco tolerantes.
Tal como menciona Hilmar: “son sensibles a la luz, al sonido, a los

colores” (19).

“Tienen episodios de, de intolerancia al ruido, a los
estimulos muy fuertes, a lo que es, por ejemplo cuando
estamos cantando fuerte en la ronda todos los

alumnos, eso los altera mucho.” (Jenny, 62:64).

“En algunos casos, bueno en la mayoria, son nifios muy
agresivos, este, como te digo, son intolerantes a todo,
entonces si los tocan molestan a los demas, los

empujan; se irritan con facilidad” (Jenny, 65:67).

Flexibilidad Cognitiva:

Suelen tener baja tolerancia a la frustracién, lo que mencionan
las docentes como un punto importante, sobre todo cuando se les
altera su rutina, por esta poca flexibilidad a los cambios que
presentan, asociado también a lo irritables que son. Tal como
menciona Hilmar: “una capacidad de frustracion sumamente alta
ésabes?, de todo se frustran, eh, si les alteras su, su parametro
diario, pues ahi todo fracasa” (20:21). También menciona: “son nifos
que les interesa un tema en especifico, son de seguir mucha, mucho

su rutina” (Hilmar, 17:18).
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Del mismo modo Loreneys agrega en referencia a Tiago:
“cuando él entiende algo y sale bien él se siente feliz y tranquilo, pero
cuando no, se frustra un poco, claro no reacciona agresivamente, pero

A\Y

como que se encierra en él mismo” (77:79), y de Samuel dice: “su
frustracién la demuestra de esa manera, quizas diciendo groserias, y
se molesta mas rapido, creo que la frustracién para él es mas, su

parametro creo que es menor” (Loreneys, 29:31).

Dificultades del Lenguaje y Pensamiento concreto:

En este punto las docentes mencionan que en los primeros afnos
de vida se les suele hacer dificil aprender a hablar y pronunciar
correctamente, pero cuando ya son mas grandes su habla se torna
técnica y con entonaciones diferentes, suelen ser muy literales a la

hora de hablar y entender las palabras. Tal como explica Jenny:

“"No pronuncian correctamente, o sea no tienen claridad
en el habla por ahorita, este, que en el otro caso ya
estaban mas grandecitos, Valeria y Tiago ya eran mas
grandes y hablaban muchisimo mejor y tenian un
vocabulario, este, especifico pues, como son los nifios

asperger que tienen esa parte literal” (91:95).

“Tienen una manera de conversar un tanto... el ritmo es

diferente a como nos comunicamos los demas” (Hilmar, 18:19).

Alimentacion:

Como una caracteristica importante las docentes mencionan que
estos nifios deben tener una alimentacidon especial, lo que ayuda a
que puedan mejorar algunas conductas que se alteran con la dieta.
Como dice Jenny: “le hablé principalmente de la alimentaciéon y no, no

hubo manera de que ella entendiera que tenia que cambiar su
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alimentacidon porgue seguln las cosas que yo habia leido pues eso era

III

lo principal” (13:16). Agrega ademas: “Sin embargo fue creo que en
preescolar dos cuando su mama realmente comenzé con la parte de la
alimentacion y fue cuando ella empezdé a cambiar de actitud” (Jenny,

34:36).

Particularidades:

Al igual que las madres entrevistadas, las docentes coinciden en
que no todos estos nifios con TEA son iguales, aunque presentan
caracteristicas tipicas como las anteriormente dichas, existen otras
que no aplican a todos por igual. Tal como menciona Loreneys cuando

describe a los alumnos que ha tenido en sus aulas:

“Tiago no es nada agresivo, para nada, todo lo
contrario, mas bien Tiago es quizas retraido, Samuel si,
si es bastante agresivo, pero Samuel no tiene la
capacidad de inteligencia como la tenia Cristian, vy

Reinier tampoco...” (32:34).
También Hilmar precisa algunas diferencias, al mencionar:

“"Es que son dos casos diferentes, o sea, cada uno
probablemente tenga autismo pero de dos maneras
diferentes, porque por lo menos Samuel, es mas... él
interactia mas con las personas, si, hasta con sus
compaferos, en cambio Tiago es como ensimismado”
(24:27).

Por lo anterior se observa que la inteligencia superior, la
agresividad, la inhibicidn, parecen ser caracteristicas que varian segun

el nifio con TEA. También mencionan repetidas veces las “crisis” que
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pueden presentar estos nifios en momentos de ira, haciendo énfasis

en que no todos las presentan.

“Llegd a empujarme y a agredirme a mi en varias
oportunidades y a sus compaferos en todas las, en, por
decirte, en un dia pasaban tres y cuatro episodios de

agresion hacia sus companeros” (Jenny, 45:47).

“El siempre atentaba hacia sus compafieros, o hacia las
maestras, los atentaba éen qué sentido?, lanzaba
pupitres, cuadernos, bolsos, nunca hacia él mismo”
(Loreneys, 35:37).

Finalmente dentro de estas particularidades las docentes
agregan que estos ninos suelen tener una afinidad con la tecnologia
que por lo general los lleva a tener una buena manipulacién de
aparatos electronicos. Tal como menciona Jenny: “Les gusta mucho a
todos en general, la computacién, no sé por qué razon, pero (risas) la

computadora los atrae de una manera...”

Vivencias de las docentes entrevistadas:

Experiencia:

En cuanto a las vivencias de las docentes se encontré que a
todas les parece que es una experiencia dificil trabajar con estos
ninos, debido al desconocimiento que tienen con respecto a esta
condicién y sobre todo cuando se presentan momentos de crisis en los
que se tornan excesivamente violentos. Tal como menciona Jenny:
“fue bastante dificil, porque no tengo las herramientas para trabajar
con nifos especiales ni con nifos autistas” (24:25).

“El no conocer, para mi eso fue super dificil, y el no

saber qué condicion era, cdmo los iba a tratar. Y
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segundo cuando Samuel me empujd, que me golpee en
la espalda, esa parte de agresidon cuesta mucho, porque
a veces uno no sabe como manejarla, a veces te
asusta, estas, no sabes si enfrentarlo sea peor o si
ignorar la situacién, yo creo que eso ha sido lo mas
dificil” (Hilmar, 95:100).

Ademas agregan que las peores experiencias que han vivido en
el proceso de inclusion se relacionan con estos momentos de crisis,
los cuales les han generado miedo y angustia ya que no saben qué

pueda pasar o como manejarlo. Tal como menciona Loreneys:

“La mas dificil, sin duda alguna, nunca habia pasado
por €so y nunca pensé pasar, fue cuando Samuel se
cortd los brazos con un lapiz delante de los docentes y
de los compaferos. Primero, porque él estaba
totalmente fuera de si, de hecho le dio una patada a
Hilmar y yo dije “bueno, él se esta cortando, pero es
gue él también puede tomar esas mismas represalias
con cualquiera de los que estamos aqui”, entonces fue
un momento de tension, de miedo, ¢sabes?, de
angustia de no saber qué iba a pasar... y de no saber si
se podia repetir, todavia no sabemos si eso se puede
repetir, o sea, no sabemos si en cualquier momento le
vuelva a dar un ataque y esta vez sea peor o no le dé
mas nunca” (176:784).

Relacion docente-nifo:

No obstante y a pesar de esto, las docentes reportan que han
tenido otras experiencias agradables con estos nifios, descritas como

“bonitas” e incluso llegan a expresar que sienten afinidad por ellos, lo
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gue hablaria del vinculo docente-alumno con TEA. Tal como menciona
Loreneys: “con estos nifios tengo como una debilidad, de verdad, no
sé por qué, ellos siempre se me pegan y yo siempre me les pego a
ellos” (111:112).

Esta relacion ademas ha permitido que las docentes, sobre todo
cuando estos nifios ingresan al colegio, se den cuenta de que son
diferentes y puedan buscar ayuda de especialistas. Asi como Jenny

dice:

“"Hemos tenido donde ya previo sabemos pasa algo, por
lo menos con Asdrubal, sabiamos ya que era. En el
caso de los demads, no sabiamos que eran, que tenian
algun tipo de problema, llegaron aqui y aqui nos dimos
cuenta del problema” (110:113).

Rol que han asumido:

Siguiendo esta misma linea de la relacién alumno-profesor, las
docentes hacen énfasis en que su rol implica informarse sobre la
condicién, ser mediadoras entre el colegio y estos nifios, crear un
ambiente agradable en las aulas de clase y ser un apoyo para que

ellos puedan sentirse bien dentro del salén. Como explica Loreneys:

“Siempre trato de estar pendiente de que los dos, las
dos partes del salon cumplan sus necesidades y seamos
un solo equipo, pase lo que pase. Yo siempre les digo a
ellos, “*mas que un grupo somos un equipo, porque aqui
lo bueno o lo malo que le pase a uno nos tiene que
afectar a todos”, entonces siempre trato de que en ese

sentido estén bien, juntos pues” (169:173).
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“"Nosotros somos mediadores de todo este proceso. No
creo que seamos lideres tampoco, sino mediar entre,
porque ¢sabes?, ese es el papel de un docente, mediar
entre los estudiantes y nosotros como entorno también.
Entonces mediar para que la inclusién se dé de la mejor

manera posible” (Hilmar, 88:91).

También agregan que actualmente es parte de su trabajo
buscar soluciones alternativas a los problemas que pasen para que

puedan realmente generar una dinamica grupal agradable.

Gratificaciones:

Las docentes entrevistadas, manifiestan que las experiencias
mas afortunadas que han tenido con estos nifios se han presentado
cuando muestran avances ya sea en lo conductual, en lo social o en lo
académico, lo que las hace sentir satisfechas con su trabajo. Ademas
agregan que estos cambios se dan por la ayuda también de los
padres, quienes juegan un papel muy importante para el desarrollo de

estos ninos.

“Lo mas positivo, ver cdmo avanza. Por lo menos a mi
me pas6 con Pedro, que yo lo tuve en 2° grado y lo
tuve en 5° grado de guia, y cuando ya yo lo vi, ya lo
veo que ya esta en 5° afio, veo como él, voy a misa y
él esta alli ayudando al cura, y ver que es un muchacho
centrado, tu dices “oye si se pueden hacer las cosas”, si
se pueden hacer, no sélo en la escuela, sino también
con el acompafiamiento de los padres. Igual con Daniel
que uno los ve tan encaminados, que uno recibe un
nino y definitivamente después sale otro” (Hilmar,
101:107).
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“Y la mas afortunada, este... es ver como por ejemplo
en, en el caso de Valeria pues que fue tan largo su
trayecto y en preescolar tres logramos que ya después,
iniciado el primer lapso su mama estuviera afuera del
salon, y ella logré incorporarse al grupo” (Jenny,
162:165).

“Y lo mejor y para mi mas satisfactorio, fue, fueron
cada uno de los logros que tuvo Cristian mientras
estuvo dentro del colegio y cada uno de los logros que
ha tenido Reinier y cdémo los ha ido superando”
(Loreneys, 185:187).

Contexto

Venezuela vista desde las madres:

El contexto de estas madres juega un papel muy importante, ya
que éste ha tendido a limitar las acciones de ellas para el beneficio de
sus hijos, ademas de que actualmente se presentan problemas
especificos como la escasez de alimentos que tiene consecuencias en
lo que ellas pueden o no hacer, por ejemplo Rosa en su 1° entrevista

menciona:

“A veces llego tarde, porque si, lo puedes preguntar,
llego super tarde mas los viernes pues que vengo de
comprar los vengo a buscar los dejo en la casa y sigo
yendo a comprar... los dias viernes. Y ahora no me voy
tan lejos, porque antes me iba lejos, que conseguia de
todo, conseguia hasta por cantidad y tenia como que se
dice estaba muy relajada, en el sentido de que ya
tengo comida para toda la semana, porque pa donde

me iba compraba siempre 4 harina pan, 4 arroz, 4 pa,



115

aqui se compra es puro de a dos... Entonces, y si lo, y si
lo logro comprar, porque aqui los bachaqueros son
horrorosos” (220:228).

También en su 2° entrevista menciond: “la semana pasada no
teniamos nada que comer, me dio vomito y diarrea, entonces a mi me
tenia era cabezona, porque todo era celebracidon y no teniamos nada

que comer” (Rosa, 429:431).

Ademas mencionan otras cosas que forman parte del contexto
como que en Venezuela no hay amplios conocimientos sobre el TEA,
lo que genera que muchos especialistas no manejen la condicién
totalmente o que haya muy pocos que conozcan a profundidad la
misma. Tampoco existen alternativas para realizar las terapias de

forma mas accesible.

“Los que tenemos hijos con asperger nos vemos con el
hijo asi como un circulo pequefio, cerradito, que
tenemos que buscar todo, todo, todo para irlos
formando. Aparte de que aqui el venezolano que
existen las, las, todas esas terapias son costosisimas”
(Gloria, 2° entrevista, 434:437).

Con respecto a esto, ademas mencionan que hace falta que en
el pais se hagan mas jornadas para informar a las personas, ya que
expresan que si su hijo no tuviera el TEA, ellas no conocerian sobre el
mismo. Tal como menciona Gloria: “es asi, es triste y sera que uno
ahorita quiere concientizar, no sé si es porque uno se ve afectado,
gue si yo no estuviera afectada yo en verdad no conoceria del

autismo”.

Con respecto a estas limitaciones que genera el contexto, la

falta de instituciones que se especialicen en autismo leve, y la poca
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informacion para crear aulas inclusivas limita que sus hijos puedan
estar en un ambiente escolar propicio para ellos. Ademas agregan que
Venezuela actualmente es un pais en decadencia, tal como lo expresa
Rosa: “acuérdate de que estamos en una Venezuela que cada dia esta

peor” (1° entrevista, 81).

Otro aspecto importante que mencionan las madres
entrevistadas es que muchos de los especialistas que han trabajado
con sus hijos se han tenido que ir por la situacién del pais, lo que ha
generado nuevos problemas ya que constantemente tienen que
buscar otros especialistas y terapistas. “tenia terapia ocupacional, las
terapistas ocupacionales se fueron del pais y bueno, estan tratando

de buscar terapista ocupacional” (Gloria, 1° entrevista, 144:146).

Finalmente se puede decir del contexto, que las madres
entrevistadas son de un nivel socioecondmico medio y medio-bajo

segun lo expresado por ellas, dentro de sus relatos de vida.

Factores de Riesgo encontrados segin las madres:

Es importante resaltar algunos aspectos mencionados por las
madres que pueden asociarse a un potencial riesgo, ya sea de sus
hijos como de ellas. Dentro éstos se encuentran: algunos verbatums

de los ninos que implican idea de muerte, como menciona Gloria:

“A veces dice “yo no entiendo por qué yo naci asi,
¢Cudl es mi problema? No entiendo, no entiendo cual
es mi problema, porque yo siento que nadie me quiere,
como que es de raticos, ah si, llegd Samuel pero ya
Samuel es fastidioso, ya Samuel molesta, yo como que
mejor voy a tomar una decisién después de que pase la
adolescencia”. Que tiene algo que dice “yo quisiera

como morirme”.” (1° entrevista, 286:290).
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También ideas de muerte de familiares y madres como es el

caso de Rosa quien mencioné:

“Si no hubiese sido que tenia a mi mama y a mi papa
en ese momento viva, yo me hubiese lanzado con Tiago
para el metro... porque mi intencién fue llegar decirle a
mama “cuidame a Lauri”, porque como la Unica que
tenia era a Lauri primero y después Tiago “y olvidate

que tienes una hija y a otro nieto”.” (1° entrevista,
28:32).

“Lauri esta otra vez con psiquiatra, con psicélogos y psiquiatras
y tomando hasta medicamentos también polque ella traté de

suicidarse, por culpa del papa...” (1° entrevista, 188:189).

Y estados de salud mental de la madre, como en el caso de
Rosa quien dice: “tanto es asi que yo sigo con mi psiquiatra, él me

tiene muchas veces dopada” (1° Entrevista, 142:143).

Y finalmente violencia intrafamiliar: “y hasta le he pegado
porque no te voy a decir que no le he pegado, lo he maltratado como

no tienes una idea” (Rosa, 1° entrevista, 98:99).

Venezuela vista desde las docentes:

Dentro de las caracteristicas mencionadas por las docentes del
contexto, se resalta el hecho de que expresen que los venezolanos
son formados con grandes estereotipos y prejuicios que dificultan la

inclusion de nifios con NEE. Es asi como Hilmar lo expresa:

“Lamentablemente esta sociedad nuestra también es
muy de rechazar todo lo que no es, lo que td no
consideras que son parametros normales, porque asi

hemos sido educados los venezolanos ¢ésabes?, con
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sexismos, con educacion, con todas esas cosas”
(60:63).

También destacan el hecho de que en Venezuela Ilas
instituciones educativas no tengan las condiciones adecuadas, ademas
de gque no existan escuelas especializadas para estos nifos lo que les
genera a los padres de nifios con TEA una complicacién en esta area

educativa.

“También este sistema educativo no ayuda, el pais, las
condiciones que estamos viviendo, no ayudan, no hay
escuelas para niflos especiales... entonces claro, no hay
escuelas para nifios especiales publicas, las privadas
son muy costosas entonces claro, los papas van dando
tumbos” (Hilmar, 169:172).

Finalmente mencionan que poco es lo que se conoce en
Venezuela del autismo, y que por medios como telenovelas es que se

han ido ampliando los conocimientos sobre el mismo.

“En Venezuela se ha abierto un poquito el panorama
desde la novela.. desde la novela, que la gente
comenzd a darse cuenta que habian personas que
actuaban diferente y que eso tiene, eh, tiene un

nombre que es autismo” (Hilmar, 181:184).

Factores de Riesgo encontrados segun las docentes:
Una de Ilas docentes entrevistadas explica que Tiago
actualmente ha expresado por medio de dibujos ideas de muerte, lo

cual le preocupa.

“Me llamé la atencién en estos dias que los dibujos esta

relacionando, los esta relacionando con un lenguaje que



él creo, que es con unos signos que él inventd y
muchos de estos signos se relacionan con la muerte, de
hecho hay calaveras y cosas asi, y yo “aja Tiago, pero
équé significa esto?” entonces él me estuvo explicando
que la calavera significa muerte, y otros significan otras
cosas y entonces habia escrito un mensaje, y yo “aja, si
este mensaje tiene tantas calaveras, épor qué hablas
tanto de la muerte?”, entonces “no profe, porque es
eso lo que yo estoy creando, el Anime que yo estoy

creando”.” (Loreneys, 87:95).
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VI. Discusidn

El objetivo general de esta investigacién alude a la compresion

del proceso de inclusion de los nifios con TEA en aulas regulares de

clase, especificamente desde la perspectiva de las madres y docentes

del Colegio Bicentenario de Bolivar en El Paraiso, Caracas.

La investigadora luego de recopilar toda la informacion arrojada

por las entrevistas, procedid a realizar el anadlisis y posterior a esto,

su interpretacién. A partir de esto, se encontro:

El concepto de inclusion descrito por madres y docentes abarca

los cuatro elementos mencionados por Echeita y Ainscow (2011) como

principales:

(a)

(b)

(c)

Es un proceso: todas coinciden en que la inclusién es un
hecho que se da paulatinamente en la medida en que el
docente promueve actividades y lleva a cabo estrategias para
la convivencia.

Busca la presencia, la participacion y el éxito de todos los
estudiantes: en este sentido, las entrevistadas manifiestan
gue todos los nifios que comparten un aula de clase tienen
necesidades que deben ser cubiertas, ya que en una
sociedad debe existir la igualdad de oportunidades para el
optimo desarrollo de la persona integral.

Precisa la identificacion y la eliminacién de barreras: en
referencia a este punto, las madres y docentes plantean la
necesidad de la formaciéon y de la sensibilizacién sobre el TEA
y otras necesidades educativas especiales, ya que la
exclusion y/o bullying son consecuencia, en la mayoria de los
casos, del desconocimiento, la desinformacion y la falta de

empatia.
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(d) Pone particular énfasis en aquellos grupos de alumnos que
podrian estar en riesgo de marginalizacién, exclusién, o
fracaso escolar: con respecto a esto, madres y docentes
plantean la imperiosa necesidad de que los maestros se
enfoquen en las necesidades particulares de los nifios con
TEA, de manera que ellos puedan incorporarse comoda y

activamente a las actividades propias de su grupo escolar.

En consecuencia, para el logro de una verdadera inclusion, tanto
madres como docentes comprenden que la formacién de los maestros
es la clave, ya que ellos son los encargados de transformar un aula
comUn en una en la cual todos los ninos con NEE o no, se
desenvuelvan comodamente en su ambiente escolar. Esto coincide
con lo que menciona Sapon (2007), ya que él explica que los
maestros son los que deben transformar sus aulas en inclusivas,
descubriendo e incluyendo diferencias y buscando formas de oponerse

a estereotipos y discriminaciones.

Dada la definicidn que las madres entrevistadas tienen de
inclusién, el que su hijo sea recibido en una escuela regular no implica
gue se esté aplicando este concepto, lo que hace pensar que para
ellas hay una diferencia entre aceptarlo o integrarlo e incluirlo
realmente. Tal como lo explica Barrio (2008), estos conceptos difieren
significativamente, pues suponen perspectivas distintas de analisis de
la realidad. La integracidn se orienta a que alguien que ha sido
excluido previamente, intente adaptarse a la vida de la escuela, y la
inclusién es mucho mas, ya que se sustenta en que la comunidad
educativa acepte a todos los alumnos, sin importar las necesidades
educativas especiales de éstos y sin ningun tipo de segregacion

grupal.
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Precisamente esta distincién es la que toman las madres y
docentes para expresar que los niflos con TEA no estan incluidos del
todo en el colegio, sino mas bien integrados. Lo que coincide con lo
expresado por Pérez (2010), quien explica que actualmente en
Venezuela se maneja solo un modelo integrador de la educacion, dado
que las instituciones no enfatizan en el sentido de comunidad para
que todos tengan la sensacidén de pertenencia, se apoyen unos a otros
y sean apoyados a su vez por los padres, por lo que tampoco
encuentran respuestas adecuadas a las necesidades educativas

especiales.

Dentro del contexto venezolano surgieron algunas limitaciones
que plantean las madres y docentes entrevistadas, en este sentido, la
falta de instituciones especializadas en autismo leve y el poco
conocimiento de la poblacidon sobre la inclusidon y el TEA, impiden que
los nifios con este trastorno, tengan un ambiente educativo propicio.
Esto podria relacionarse directamente con que en Venezuela, no fue
sino hasta 1975 que se cred el primer curso de formacion de maestros
en areas especiales, dentro de las cuales el autismo no estaba
contemplado (Nufiez, et al., 1997). Ademas, tal como lo mencionado
por Alemany y Villuendas (2004), los profesores de colegios regulares

no se encuentran capacitados para manejar aulas inclusivas.

En este orden de ideas es preciso destacar que tanto las madres
como las docentes opinan que en la inclusidn e inclusive la integracion
no siempre puede ser posible para todos los nifios con TEA, debido a
ciertas condiciones que consideran muy dificiles de manejar en el aula
regular, como por ejemplo nifios con conductas agresivas extremas,
casos severos de autismo o niveles de inteligencia muy por debajo de
lo esperado. Esto coincide con el planteamiento de algunos autores

como Crespo, (2001) y Lépez, Garcia y Ordénez, (2008) que afirman
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gue los nifios con TEA deben tener algunas caracteristicas necesarias
para la inclusion escolar regular, estas son: un CI mayor o igual a 70,
aunque aclaran que no se debe eliminar la posibilidad de integrar
ninos con CI inferior; también un nivel comunicativo apto; algunas
alteraciones de conducta deben controlarse, como la autolesién o las

agresiones; y un grado de flexibilidad cognitiva y comportamental.

Con respecto a la opinion de los docentes frente a la inclusion,
se aprecio disposicion para aplicarla, derivada de sus experiencias con
ninos con NEE y de lo que para ellas representa este concepto. No
obstante, manifiestan que no se les hace facil llevarla a cabo, por el
desconocimiento y la complejidad para manejar algunas situaciones,
en las cuales se han visto sin las herramientas necesarias para
resolverlas asertivamente. También les preocupa el hecho de que
algunos colegas no se esfuercen lo suficiente y puedan llegar a excluir

con su actitud poco favorecedora a los niflos con TEA.

Estos hallazgos estan en concordancia con el trabajo de
investigacién de Alemany y Villuendas (2004), quienes encontraron
que en general, todos los profesores creen que la integraciéon en
esencia es una buena idea, pero en su practica diaria encuentran
muchas dificultades como por ejemplo, la actitud pasiva del
profesorado ante este proyecto, haciendo referencia a que no se
sienten implicados en él, el temor a cambiar su metodologia de
ensefanza y la falta de conocimiento y preparacion sobre la
integracion del estudiantado con NEE. También Alvarez, Castro,
Campo y Alvarez (2005) encontraron datos similares, dentro de los
que se destaca que existe una actitud general positiva hacia la
integracion por parte de los docentes, aunque ésta no funciona de
forma Optima debido, fundamentalmente, a la falta de recursos y

estrategias adecuadas. Es de hacer notar que en ambas
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investigaciones, la integracidn es utilizada como sindnimo del término

inclusion.

Con respecto a las madres entrevistadas de estos nifios que
presentan un nivel leve del TEA, la inclusién en escuelas regulares es
practicamente la Unica opcién para la formacidon educativa de sus
hijos, debido a que las instituciones especiales no son apropiadas para
su condicidn, “ellos son especiales pero, no estan como para entrar en

III

un colegio especial” (Jezzury, 224:225). En este sentido, Vasquez
(2006), afirma que una de las areas problematicas de la discapacidad
en Latinoamérica es la educacién, vya que por lo general, los
ministerios de educacion no cuentan con estadisticas sobre la
inscripcidon, desercion y grado de escolaridad de los nifios vy

adolescentes con discapacidad.

Por otra parte, las madres entrevistadas plantean que en el caso
especifico de estos nifios, la oportunidad de ir a escuelas regulares y
desenvolverse en ambientes sociales acordes a su edad, favorece en
gran medida el desarrollo de las areas que requieren especial
atencion, contrario a lo que expresan con respecto a las escuelas
especiales, que segun ellas ponen en riesgo el desarrollo éptimo que
esperan generar en sus hijos. Este planteamiento se acerca a lo
afirmado por Koegel y Koegel (citado en Arce, 2013) quienes indican
gue en las investigaciones de las uUltimas décadas sobre los efectos de
la inclusion en el desarrollo de los nifios con TEA han puesto de
manifiesto que, los ambientes escolares regulares, brindan a estos
alumnos oportunidades de adquirir habilidades sociales vy
comunicativas gracias a la presencia de iguales que les proporcionan
modelos y vias para aprender, que generalizan con mas facilidad sus
adquisiciones educativas y que aumentan sus probabilidades de un

ajuste social mejor a largo plazo.
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Para las entrevistadas, madres y docentes, la relacion de los
ninos con TEA con sus padres es de gran importancia porque, como
explican en sus relatos, para lograr avances con ellos es necesario su
apoyo permanente, ya que son quienes tienen el compromiso de guiar
su formacion, su desarrollo y buscar para ellos las mejores
alternativas que los conduzcan a alcanzar su plena inclusién en la
sociedad. Papalia, Wendkos y Duskin, (2010) afirman con respecto a
esto, que la influencia de personas significativas para estos nifos llega
a ser forjadora de su auto-concepto, sobre todo en edades escolares,
no obstante la relacion con sus padres es la mas importante para

lograr tal fin.

En cuanto a la institucidn, las madres expresan que la educacion
les parece, en buena medida, de calidad, sin embargo, los parametros
utilizados concuerdan solo parcialmente con los utilizados por Delors
(1996) para evaluar una educacién de calidad, ya que las
entrevistadas se enfocaron basicamente en lo que para este autor es
aprender a conocer y aprender a ser, dejando a un lado el aprender a
hacer y el aprender a convivir. Ellas, las entrevistadas, explican que
estan satisfechas con la formacion académica de sus hijos y cédmo
ellos comprenden, conocen y descubren los contenidos educativos
(conocer), ademas de los valores que alli se ensefian, haciendo
énfasis la contribucion del desarrollo de cada individuo (Ser). Con
respecto a los otros dos pilares del conocimiento, las madres
mencionan que seria de gran ayuda para sus hijos que la instituciéon
reforzara aun mas la convivencia, la solucion de problemas, la
aplicacion del conocimiento para hacer frente a situaciones
imprevisibles, ya que para estos nifios es fundamental ser orientados

para su desarrollo social.
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Con respecto a este punto, las docentes expresan la disposicion,
tanto del plantel, como de ellas en particular, para que sus
estudiantes con TEA reciban las herramientas propias de estos dos
pilares, no obstante reconocen que necesitan manejar mayor

informacion y apoyo de los especialistas.

Segun la APA (2014), el trastorno del espectro autista (TEA), es
un trastorno que se caracteriza por déficits persistentes en
comunicacién e interaccion social a lo largo de multiples contextos y
patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e
intereses. Mas especificamente lo definen como un trastorno del

desarrollo que se caracteriza por los siguientes criterios:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacidon social y en la
interaccion social en diversos contextos.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses
o actividades.

C. Presencia de los dos criterios anteriores en las primeras fases
del periodo de desarrollo.

D. Deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras
areas importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad
intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o por el retraso

global del desarrollo.

Con respecto a los criterios diagndsticos del autismo, las madres
y docentes entrevistadas identificaron caracteristicas de los nifios que
estan dentro de lo planteado por la APA, del criterio A identificaron
aislamiento social y evasion del contacto visual, relacionado con
deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensién de las

relaciones, dificultades en el lenguaje (ritmo, entonacion vy
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pronunciacion) y en el reconocimiento de emociones propias y de los
otros. Con respecto al criterio B, distinguieron la sensibilidad ante
estimulos, la poca flexibilidad cognitiva, que abarca monotonia en las
rutinas e intereses restringidos e intensos, pensamiento concreto y
conductas repetitivas o0 estereotipadas como la ecolalia o los
manierismos. Asimismo todas mencionaron el inicio temprano de
estas conductas como se expresa en el criterio C de la APA. En
relacion con los criterios D y E, se destaca el hecho de que
efectivamente se evidencia una afectacién en el desarrollo de estos
ninos, sin embargo, al ser autistas de alto funcionamiento, sus
sintomas no se pueden explicar mejor por otros trastornos del

desarrollo.

También, ellas mencionan que los nifios con TEA pueden
presentar particularidades, que hacen diferente a cada nifno,
explicando incluso que el diagndstico puede ser un proceso largo que
involucra a varios especialistas. Esto coincide con lo explicado por
Rodriguez Barrionuevo y Rodriguez Vives (2002) quienes sostienen
que el concepto de autismo ha sufrido muchas variaciones, lo que
puede generar confusiones a la hora de diagnosticar. Idiazabal y
Boque (2007), agregan ademas que no todos los pacientes que
presentan el TEA tienen el mismo prondstico, existiendo variabilidad
en cuanto a sus manifestaciones conductuales debido a las diferencias
y al grado de afectacién de las redes neuronales responsables de las

conductas que presentan estas personas.

Martinez y Bilbao (2008), explican que el hecho de enfrentar
que un hijo ha sido diagnosticado con TEA, supone pasar por varias
etapas que oscilan entre la negacion y la aceptacidon. Es un proceso
natural que al principio se niegue la evidencia del problema, seguido

de sentimientos de irritacién y culpa, que mas adelante pueden



128

transformarse en desesperanza y hasta depresidon. Aceptar la realidad
del diagnodstico implica la superacidon de estas fases, y la comprension

gue conduce a enfrentar y buscar alternativas de solucion.

Lo narrado por las madres evidencia el paso por las etapas
mencionadas y las dificultades que han tenido que enfrentar durante
el crecimiento de su hijo y la aparicibn de los sintomas que
caracterizan el TEA. Todas manifestaron haber reaccionado con
negacion ante la primicia del diagnostico, desestimando los resultados
dados por los especialistas y evadiendo las recomendaciones de otras
personas, entre las que se encuentran las docentes quienes explicaron
haber evidenciado estas conductas por parte de las madres. Otras
reacciones a las que hicieron referencia las madres entrevistadas son
la irritabilidad frente a la impotencia y la falta de herramientas,
ademas de algunos sentimientos de pesimismo vy tristeza, que
aparecen y desaparecen en medio del proceso de aceptacion, que
cada una vive con sus particularidades y sus realidades. Lo que quiere
decir que aunque Martinez y Bilbao (2008) plantean un proceso lineal
y progresivo de estas etapas hasta la aceptacidon, los casos
investigados presentan altibajos emocionales, a pesar de que todas
las madres se ocupan, atienden las necesidades de sus hijos con TEA
y reconocen la importancia de cumplir con las demandas del
trastorno. Esto se interpreta a través de lo mencionado por Canal, et
al. (2010), quienes afirman que el impacto del diagndstico de autismo

es especifico en cada persona y familia.

Segun Morales (2013), los padres que ya han pasado por este
proceso deben tomar decisiones principalmente frente al cuidado de
su hijo, quien requerird de atencidon especial y acompafiamiento
continuo, lo que implica conocer en profundidad las caracteristicas de

dichos trastornos (Martinez y Bilbao, 2008). Las madres y maestras
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entrevistadas reconocieron la importancia de su rol y el de los
especialistas, ya que la formacién de las personas significativas que
rodean al nifo con TEA es fundamental para propiciar avances en
ellos, en este sentido, la busqueda de informacién y la incorporacion a
fundaciones y asociaciones, han sido de gran ayuda. Sin embargo,
manifiestan la necesidad de continuar informandose y preparandose
para los nuevos retos que implica la inclusién ya que tienen plena
conciencia de su papel como cuidadoras principales de estos ninos, las
madres en el hogar y las docentes en la escuela. En relacidon a esto,
Canal, et al. (2010) mencionan que existe una mayor carga para los
padres y especialmente para la madre, quien suele convertirse en el
cuidador primario del nino. Riviere y Martos (2000), hacen énfasis en
que es el profesorado quien empieza a abrir la puerta del mundo
cerrado del autista, a través de una relacidon intersubjetiva, de la que
se derivan instituciones educativas de gran valor para el desarrollo del
nino.

En este orden de ideas, las madres afirman que para ellas su rol
implica replantearse sus propias vidas, modificando sus rutinas y
trabajos, para optimizar las de sus hijos, ya que tal como lo explica
Morales (2013) los cuidadores deben dedicar gran parte de su tiempo
al servicio de los nifios convirtiéndose en parte clave para su

desarrollo.

En este aspecto las madres y maestras mencionaron ademas,
gue es preciso tener disposicion frente a las multiples terapias que
requieren estos nifos, quienes frecuentemente asisten a sesiones
dedicadas a mejorar su funcionamiento en distintas areas, entre las
gque enumeraron, terapia de lenguaje, psicopedagogia, terapia
conductual y ocupacional. Esto se puede relacionar con lo sefialado

por Fuentes, et al., (2006) quienes mencionan que la mayoria de las
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personas con TEA vy/o sus representantes legales demandan
tratamientos y medios que disminuyan sus dificultades
interpersonales, potencian su desarrollo y facilitan sus aspiraciones
vitales, ya que estd demostrado que se puede mejorar la calidad de
vida de las personas con TEA y la de sus familias aplicando terapias
especificas y desarrollando recursos de apoyo. En este sentido, las
terapias, intervenciones y tratamientos mencionados por las
entrevistadas coinciden con los mas frecuentes indicados por algunos
autores como Gonzales (2015), Mulas, et al. (2010) y Fuentes, et al.
(2006).

Es oportuno destacar que tanto madres como docentes hicieron
énfasis en el tema de la alimentacion, asegurando por experiencias
propias que la nutricion es fundamental para mejorar el
desenvolvimiento de sus nifios, a pesar de que se han encontrado con
especialistas que no toman en cuenta este factor. Sin embargo, esto
no parece estar sustentado por la teoria, ya que, tal como mencionan
Fuentes, et al., (2006), en su guia de buena practica para el
tratamiento de los trastornos del espectro autista, actualmente las
dietas libres de caseina y gluten, se indican Unicamente para nifios
con TEA que presentan trastornos digestivos o metabdlicos que las
justifiquen, puesto que el autismo, en si mismo no tiene indicacién de
dieta y no se deben eliminar componentes alimenticios que podrian

ser necesarios para estos nifos.

Finalmente, dentro de los tratamientos mencionados por las
madres, se encontrdé que algunos especialistas han recetado
medicamentos, sin embargo, ellas no estan totalmente convencidas
de su beneficio, ya que no han percibido cambios relevantes en los
comportamientos y sintomas de sus hijos. Segun lo que explican

Fuentes, et al., (2006), no existe una terapia médica especifica para
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los sintomas nucleares del autismo, por lo que se han utilizado para
tratar sintomas concretos y/o trastornos comoérbidos. De esto, se
puede inferir que quiza las madres estan esperando mucho mas de lo
gue los medicamentos realmente pueden hacer por los sintomas de

los ninos.

Es de sefialar que segun lo explicado por las entrevistadas,
actualmente en Venezuela la situacion del pais es de crisis y
decadencia, lo que no se encuentra documentado, pero aun asi forma
parte del contexto en el que viven y puede llegar a ser un verdadero
problema cuando existe escasez de alimentos, de informacion e

incluso de especialistas que trabajen con los niflos con TEA.

Otro aspecto que se destaca de las entrevistas realizadas, es la
preocupacion de las madres acerca de la independizacion del hijo con
TEA, manifestando la necesidad primordial de ofrecerle herramientas
necesarias, por medio de las cuales pueda satisfacer sus
requerimientos basicos cuando deba enfrentar la vida sin la compafia

de sus padres, lo que coincide con lo planteado por Morales (2013).

Dentro de los cuestionamientos que expresaron las madres
surgidé el temor al futuro, al qué sera de sus hijos y como los trataran
los demas, especialmente por el desconocimiento general de las
personas sobre este trastorno. Preocupacion que contrasta con las
satisfacciones que reciben las madres y docentes de cada pequefio
avance de los nifos con TEA. Martinez y Bilbao (2008), se refieren a
estos logros como una victoria que sobresale en el flujo diario los de

acontecimientos cotidianos.

Tras esta discusion de la informacidon hallada en las entrevistas,
surge la interrogante de si realmente es posible lograr una verdadera

inclusién de los nifios con TEA en las aulas del colegio, en este
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sentido, las madres y docentes insistieron en una serie de ajustes que

se deberian realizar para que se haga realidad. Dentro de estos estan:

1.

Formar al docente en TEA y en cdmo incluir a los nifos con este
trastorno en aulas regulares, de lo que se deben derivar
herramientas necesarias para poder manejar diferentes

situaciones que puedan ser problematicas.

. Asimismo se le debe suministrar informacién a nifios y a otras

personas de la institucion, para que estén al tanto y puedan ser

participes del proceso de inclusion.

. Que los docentes tengan un mayor contacto con especialistas en

el TEA y otras NEE, para que de la mano de ellos, los maestros
tengan una mejor orientaciéon del trato y manejo de sus
sintomas y conductas, lo que debe preceder a que los docentes
puedan entender y saber manejar las necesidades especiales de

los nifios con algun déficit.

. Se agregd ademads que se deben tener mejores canales

comunicativos entre padres y docentes, ya que el apoyo de los
padres en el proceso de inclusion es fundamental, asi como el
hecho de que los docentes empaticen con lo que puedan estar
sintiendo estos padres frente a tener un hijo con TEA.

Se planted ademas crear espacios dentro de la institucion,
donde se pueda trabajar con nifos con TEA en momentos
determinados para colaborar con su nivelacién en cuanto a lo

social y lo académico.

. Finalmente, expresaron la necesidad de que se detecte

tempranamente cualquier dificultad que pueda tener un nifio,

para establecer lo antes posible la ayuda que necesita.

Después de la revision de la literatura, lo planteado por las

entrevistadas estd aun por debajo de las ambiciones de las aulas
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inclusivas (Sapon, 2007) en las que se debe tomar en cuenta la
identidad de los estudiantes dado que cada uno de ellos esta
configurado por su pertenencia a muchos grupos, también Ramsey
(citado en Sapon, 2007), explica que se debe adaptar el curriculo
escolar para que tenga en cuenta las diferencias individuales,
explicando una serie de objetivos que se deben cumplir como por
ejemplo: ayudar a los nifos a elaborar identidades positivas de
género, raza, cultura, clase social e individual y promover el
desarrollo de una conciencia realista de la sociedad contemporanea, el
sentido de responsabilidad social y una preocupacion activa que se

extienda mas alla de la propia familia o grupo inmediato.

Sin embargo, lo puntualizado por las entrevistadas parece
relacionarse mas bien con un paso previo al establecimiento de las
aulas inclusivas, ya que si se revisa detalladamente el plan que
Ramsey propone (citado en Sapon, 2007) es necesario cambiar
primero las metodologias e incluso algunos paradigmas antes de la
transformacién de dichas aulas, que es justamente lo que estas

madres y docentes tienen como expectativa.

Toda esta revisién llama a la reflexion de cdmo se vienen
desarrollando en las instituciones escolares y especificamente en el
Colegio Bicentenario de Bolivar las metodologias de ensefianza y las
medidas sobre inclusion. No obstante se puede plantear Ila
interrogante éla institucion dentro del contexto venezolano en el que
se encuentra, estd en capacidad de transformar sus aulas en
inclusivas? Es necesario que para ello exista una disposicién, no
solamente de algunos docentes, sino de todo el personal que
conforma el colegio, siendo participes activos del cambio hacia la

inclusion y buscando innovar en la educacion regular de Venezuela.



VII. Conclusiones

Esta investigacion tuvo como objetivo principal comprender el
proceso de inclusiéon de nifios con TEA en aulas de clase desde la
perspectiva de madres y maestras en el Colegio Bicentenario de
Bolivar en el Paraiso, Caracas. Especificamente, se buscaba conocer el
concepto, las expectativas, las vivencias y roles de estas madres y
docentes en torno a la inclusion.

Segun lo encontrado en la investigacidn, las madres y docentes
establecen que la inclusién implica mucho mas que aceptar inscribir a
in nino dentro de la institucidon educativa, pues esto seria solo una
integracion (Barrio, 2008). La inclusién para las madres y docentes
entrevistadas es un proceso en el que todos los nifios que comparten
un aula de clase tienen igualdad de oportunidades, al tiempo en que
son cubiertas sus necesidades, evitando la discriminacion de otros por
sus diferencias y tomando en cuenta que al tener una condicidn
especial, un nifio requiere mayor atencion para nivelarse con el resto
(Echeita y Ainscow, 2011).

Para ello, insisten en que son los docentes los que deben
transformar sus aulas en inclusivas, siendo agentes activos en este
proceso (Sapon, 2007). Asimismo, agregan que los padres ejercen un
papel importante, ya que son quienes tienen el compromiso de guiar
su formacidon, su desarrollo y buscar para ellos las mejores
alternativas que los conduzcan a alcanzar su plena inclusién en la
sociedad (Papalia, Wendkos y Duskin, 2010).

Por lo anteriormente explicado, las madres y docentes
entrevistadas afirman que actualmente en el Colegio Bicentenario de
Bolivar no existe una inclusion de los ninos con TEA, no obstante,
plantean que tampoco ocurre en la mayoria de las instituciones

escolares, dado que en Venezuela se maneja un modelo integrador de
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la educacion (Pérez, 2010), y dentro este contexto existen
limitaciones como la falta de instituciones especializadas en autismo
leve y el poco conocimiento de la poblacion sobre la inclusidon y el TEA,
gue impiden que los nifios con este trastorno, tengan un ambiente
educativo propicio (Nunez, et al., 1997; Alemany y Villuendas, 2004;
Vasquez, 2006).

En este sentido, destacan que en las instituciones venezolanas,
no siempre es posible incluir y hasta integrar a todos los estudiantes
con TEA, debido a una serie de condiciones como por ejemplo nifos
con conductas agresivas extremas, casos severos de autismo o
niveles de inteligencia muy por debajo de lo esperado (Crespo, 2001;

Lépez, Garcia y Ordoifez, 2008).

En cuanto a las expectativas que se plantean las entrevistadas
con respecto al proceso de inclusién de nifios con TEA en las aulas del
colegio, se hallé que éstas parecen relacionarse con un paso previo al
establecimiento de una verdadera aula inclusiva (Ramsey, citado en
Sapon, 2007), siendo necesario un cambio en las metodologias e
incluso en algunos paradigmas que estan establecidos en el colegio.
Dentro de estos cambios plantean una formacion de todo el personal;
el manejo de nuevas herramientas que les permitan resolver
problemas de forma eficaz; mejores canales comunicativos entre
especialistas, docentes y padres, para una mejor ejecucion de las
intervenciones para el nifo; y la generacién de espacios necesarios

para la deteccidn y el tratamiento de trastornos y déficits.

Dentro de esta misma linea, se evallua la educacién que se
imparte en la institucién desde dos pilares fundamentales, el del
conocer, donde las entrevistadas, explican que estan satisfechas con
la formacién académica de sus hijos y cémo ellos comprenden,

conocen y descubren los contenidos educativos, y en el pilar del ser,
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relacionado con los valores que alli se ensefian, haciendo énfasis la
contribucion del desarrollo de cada individuo. En cuanto a los otros
dos pilares planteados por Delors (1996), se especifica que se debe
hacer un esfuerzo importante para mejorarlos, dado que los nifios con
TEA suelen tener mayores dificultades para el convivir y el hacer y en
este sentido el colegio no cumple del todo con sus expectativas, no

obstante, existe disposicidon del mismo para hacerlo.

Dada la experiencia de las entrevistadas con estos nifos, se
puede decir que para los nifios con TEA leve, como es su caso, el
estar en un colegio regular impulsa su desarrollo 6ptimo, poniendo de
manifiesto que los ambientes escolares regulares, les brindan
oportunidades para adquirir habilidades gracias a la presencia de
iguales que les proporcionan modelos y vias para aprender (Koegel y
Koegel, citado en Arce, 2013), estimulando constantemente las areas
mas afectadas en el TEA como son: la interaccion social, debido a
conductas como aislamiento, evasidén del contacto visual, dificultades
en el ritmo, entonacién y pronunciacion de las palabras y déficit para
reconocer emociones propias y de los otros, también el pensamiento y
el comportamiento, dada la presencia de patrones repetitivos como
ecolalia o los manierismos, intereses restringidos e intensos,
pensamiento concreto y sensibilidad ante estimulos fuertes (APA,
2014; Milld y Mulas, 2009; Lépez, Garcia y Orddénez, 2008; Crespo,
2001). Ademas, mencionan que los nifios con TEA pueden presentar
particularidades, que hacen disimil a cada nifio existiendo variabilidad
en cuanto a sus manifestaciones conductuales debido a las diferencias
y al grado de afectacién que presentan (Idiazabal y Boque, 2007;
Rodriguez Vives, 2002).

Especificamente con relacién a lo que han vivido las madres de

los nifos con TEA del colegio, se concluye que el aceptar el
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diagndstico ha generado reacciones en ellas como por ejemplo la
negacién ante la ante la primicia del diagnéstico, irritabilidad frente a
la impotencia y la falta de herramientas, ademas de algunos
sentimientos de pesimismo vy tristeza (Martinez y Bilbao, 2008). Todo
esto dentro del marco de asimilar y ocuparse del diagndstico de su
hijo, haciendo referencia a que estas reacciones son variables en el
tiempo e intensidad, segun las dificultades que se les presenten
(Canal, et al., 2010).

Lo anterior no ha restado al hecho de que las madres y en
segundo plano, las docentes tengan un rol claro con respecto a lo que
deben hacer para el beneficio de los ninos con TEA, lo que implica
conocer en profundidad las caracteristicas de dichos trastornos, dando
importancia al la formacidon de las personas significativas que rodean
al nifio, siendo esto fundamental para propiciar avances en ellos
(Canal, et al., 2010; Riviere y Martos, 2000; Martinez y Bilbao, 2008).

En este mismo orden de ideas, las entrevistadas enumeran una
serie de terapias, tratamientos e intervenciones a los que se debe
llevar al nifio, resaltando que son necesarias para optimizar su
desarrollo, dentro de las cuales estan: terapia de lenguaje,
psicopedagogia, terapia conductual, terapia ocupacional, cambios
alimenticios y en algunos casos medicacion (Gonzales, 2015; Mulas,
et al., 2010; Fuentes, et al., 2006).

La satisfaccidon identificada por las entrevistadas como la mas
importante se deriva de los avances que tienen los nifios autistas
dentro y fuera del contexto escolar. Esto se debe a que generalmente
tienen cuestionamientos sobre si ellos lograran independizarse,

defenderse ante el desconocimiento de otros sobre su condicién y el
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gué sera de ellos el dia de mafana, viviendo cada pequefio logro

como una victoria (Morales, 2013; Martinez y Bilbao, 2008).

Con respecto al contexto venezolano actual se puede afirmar
que sin duda ha sido desfavorecedor para las entrevistadas vy
especialmente en lo relacionado directamente con los nifios con TEA,
dado que existe una gran escasez de alimentos, informacién e incluso
de especialistas que conozcan sobre el autismo, lo que produce un
desconcierto en ellas y las hace dudar sobre si es posible incluir a los
ninos con TEA dentro de esta sociedad, a lo que ellas mismas
responden que se requiere de un gran esfuerzo por parte de los

padres y de las instituciones escolares para lograrlo.

Pero este esfuerzo requiere ademas de la participacion de todos
los sectores de la comunidad si reconocemos que la inclusién es
fundamental para la convivencia en toda sociedad y que no hay
sociedad sin diversidad. Las personas con TEA representan solo un
sector de los muchos que existen y se desenvuelven en todos los
contextos sociales y de esta realidad deriva la importancia de que los
ninos en su primera experiencia en comunidad representada por su
aula de clase y liderada por sus docentes aprendan a relacionarse con
sus pares, reconociendo en ellos las diferencias, pero también
aquellas cosas que tienen en comun y principalmente lo que cada uno
desde su particularidad puede aportar al grupo, de ahi que los
esfuerzos que se realicen en este sentido sin duda contribuiran a una
mejor sociedad en la que se reconozcan y se respeten los derechos
propios y de los otros. Una sociedad fundamentada en el
reconocimiento, el valor y el respeto del otro es sin duda el resultado
de una experiencia inclusiva durante el crecimiento y desarrollo de los

ciudadanos desde su infancia.



VIII. Recomendaciones

A partir de esta investigacién, se derivan una serie de
recomendaciones para futuros trabajos relacionados con este tema,
también para padres, docentes y personas del sector educativo,
interesados en apostar a la inclusién como un proceso que beneficia a

todos los integrantes de cualquier grupo, comunidad o sociedad.
Recomendaciones a futuras investigaciones:

La ampliacidn de la muestra utilizada en este trabajo de
investigacidn, en la que se puedan entrevistar a otros integrantes de
la comunidad educativa y especialistas en inclusién y TEA, podrian
aportar nuevos puntos de vista que contribuyan a enriquecer la
comprension de la perspectiva sobre este tema, dado que la inclusién
requiere de la participacién de todos los miembros involucrados en
beneficio, no solo de los nifios con TEA, sino de todos los que

conforman el aula de clase y el colegio en general.

Realizar nuevas investigaciones a modo exploratorio sobre
experiencias inclusivas que puedan servir de base para la creaciéon de

nuevos programas factibles y aplicables al contexto venezolano.
Recomendaciones a la institucion educativa:

Compartir los resultados de este trabajo de investigacion a
través de charlas y conferencias, tanto en el Colegio Bicentenario de
Bolivar, como en otras escuelas que compartan contextos similares,
con la finalidad de difundir estas experiencias de madres y docentes y
asi problematizar el hecho de que muchos nifnos se estan viendo
afectados por la ausencia de una verdadera inclusion en las aulas de

clase.
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Invitar a especialistas de nifios con NEE, como psicélogos,
terapistas y docentes con experiencia en inclusién para contribuir en
la formacién de padres y maestros de cara al inicio de la implantacion

de este proceso en el colegio.

Abrir espacios dentro del ambiente escolar para que los padres
de nifos con TEA compartan sus experiencias con otros padres y
personal del colegio en general, en pro de la sensibilizacion y empatia

dentro de esta comunidad.

Propiciar actividades con los niflos en las que se refuerce la idea
de que las diferencias se pueden convertir en fortalezas y ganancias

para su grupo.
Recomendaciones a instancias superiores:

Se recomienda a las instituciones de formacién pedagdgica,
integrar al curriculo asignaturas que profundicen en el manejo de
nifos con NEE que contribuyan a la formacion del docente integral,

ademas de la preparacién para el manejo de aulas inclusivas.

Se hace necesario que los entes gubernamentales encargados
de la administracion educativa en Venezuela realicen registros
estadisticos de los ninos con NEE y sus trayectorias en las escuelas,
tanto especiales como regulares, con el fin de que futuros estudios
puedan, con el manejo de estos datos, realizar propuestas especificas
que beneficien a los nifios que se forman en el sistema educativo

venezolano.
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Anexo A: Guion de Entrevista a Madres
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Guion de entrevista para Madres

Soy estudiante de Psicologia de la Universidad Catdlica Andrés
Bello y estoy realizando una investigacion que sera mi trabajo de
grado. El objetivo de dicha investigacidn es comprender el proceso de
inclusidén de nifios con TEA en aulas de clase desde la perspectiva de
los padres y maestros en el Colegio Bicentenario de Bolivar. El estudio
supone, entonces que cada persona tiene una vivencia propia sobre
la inclusion, asi como unas expectativas particulares de este proceso y
del colegio. En ese sentido su punto de vista, juntos con el de otras
personas que entrevistaré, seran muy valiosos para entender lo

comprendido en el objetivo antes mencionado.

Nuestra conversacion es completamente privada. El contenido
de la misma, es de mucho valor para entender este tema, sélo sera

utilizado y analizado por el equipo de investigacion.

Estimo que el tiempo de nuestra conversacion sera
aproximadamente entre 30 y 40 minutos y la entrevista sera grabada.

¢Esta de acuerdo?

Quisiera darle las gracias por el tiempo que me va a

proporcionar.

¢Cuando se enterd que su hijo tenia TEA?

¢Cémo fue el proceso para el diagndstico?

¢Cémo describiria a ? ¢Qué caracteristicas tiene?
¢Qué le gusta y qué le disgusta?

¢Cémo reacciona ante estas cosas?

¢Coémo ha sido su experiencia con ?

¢Cual ha sido la experiencia mas dificil?

¢Y cuadl ha sido la experiencia mas gratificante?

© ® N O U A WN =

¢Qué entiende usted por inclusién escolar?
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13.
14.

15.

16.

17.
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¢Qué la llevo a inscribirlo aqui?

¢Cree que se toman en cuenta las necesidades de en las

aulas del Colegio?

¢Estd conforme con el sistema educativo empleado en esta

institucion?

¢Qué le cambiaria?

¢Cual es su rol con respecto a la inclusiéon de en aulas de

clase?

¢éQué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de
?

¢Cual ha sido la experiencia mas dificil que ha surgido a raiz del

proceso de inclusién de ?

¢Hay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia que le

preguntara con relacién a inclusidon de nifios con TEA en aulas de

clase?

Muchisimas gracias
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Anexo B: Guion de Entrevista a Docentes
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Guion de entrevista para Docentes

Soy estudiante de Psicologia de la Universidad Catdlica Andrés
Bello y estoy realizando una investigacion que sera mi trabajo de
grado. El objetivo de dicha investigacidn es comprender el proceso de
inclusién de nifios con TEA en aulas de clase desde la perspectiva de
los padres y maestros en el Colegio Bicentenario de Bolivar. El estudio
supone, entonces que cada persona tiene una vivencia propia sobre
la inclusion, asi como unas expectativas particulares de este proceso y
del colegio. En ese sentido su punto de vista, juntos con el de otras
personas que entrevistaré, seran muy valiosos para entender lo

comprendido en el objetivo antes mencionado.

Nuestra conversacion es completamente privada. El contenido
de la misma, es de mucho valor para entender este tema, sélo sera

utilizado y analizado por el equipo de investigacion.

Estimo que el tiempo de nuestra conversacion sera
aproximadamente entre 30 y 40 minutos y la entrevista sera grabada.

¢Esta de acuerdo?
Quisiera darle las gracias por el tiempo que me va a proporcionar.

1. ¢Ha trabajado antes con nifios con TEA? éCémo ha sido su

experiencia?

2. éCoémo son estos nifios? Caracteristicas, comportamiento en
general.
3. ¢Cémo describiria a los nifios con TEA que actualmente estan en

el colegio? En este caso Samuel y Tiago... Asdrubal...
4, ¢Cémo ha sido su experiencia con ellos?

5. ¢Qué entiende usted por inclusion escolar?
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6. ¢Se incluyen a todos los nifios en el aula de clases? éPor qué o
Como?
7. ¢Cree que se toman en cuenta las necesidades del nifio con TEA

en el Colegio? éPor qué y COmo?

8. ¢Qué rol desempeia usted frente a la inclusidon de nifios con TEA

en su aula de clases?

9. éCudles han sido las experiencias mas dificiles y las mas

afortunadas dentro del proceso de inclusion de sus alumnos con TEA?

10. ¢Qué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de los

ninos con TEA?

11. ¢Cual es su opinidn con respecto a cdmo se maneja la inclusion
en la institucion educativa? Esto incluye al resto de las maestras vy

personal...

12. ¢Hay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia que le
preguntara con relacion a inclusion de niflos con TEA en aulas de

clase?

Muchisimas gracias



156

Anexo C: Entrevistas
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Las entrevistas son transcritas por mi (Samaris Patifio)
textualmente del audio, incluyendo diferencias en las pronunciaciones,
repeticiones, cambios en el tono de voz y gestos que se observaron
durante la misma, esto con el fin de contextualizar lo mas posible las
entrevistas. Palabras todas en mayuscula indican que la persona hizo

énfasis aumentando el tono de voz, incluso algunas veces gritando.
E: Entrevistadora

Representante: Gloria mama de Samuel (5°grado). 1°

Entrevista

E: Hoy me gustaria que hablaramos un poco de cdmo ha sido su
historia con Samuel, qué ha vivido, cdmo ha sido todo... Que me

hablara un poco de su experiencia...

G: Es un cuento largo... lo de Samuel comenzé al rededor... El
comenzd aqui a los dos afios y medio, pero antes de eso yo a él no le
notaba nada que él era disperso, que le molestaban los ruidos, en
ningln momento, porque incluso a él lo cuidaban en una casa de
familia, y habian varios nifos, y él era un nifio que se integraba, este,
jugaba, decia pocas palabras, pero decia. El comienza aqui, si, dos
anos, ya a punto de cumplir los tres afitos, eh, la primera vez que me
llaman es en... enero, me llama la maestra Jenny para informarme
que Samuel era disperso, que se aislaba, que se colocaba en los
rincones, que le molestaba el ruido, que se iba hacia el parque, y yo
lo que... lo tomaba era que, como a él primero lo cuidaban en un
apartamento, yo decia, bueno a él lo que le gusta es el parque, lo que
le gusta es el parque y por eso este, sale, se distrae con el tobogan,
esto y lo otro, porque es un nifio que yo decia bue... lo tomaba yo en

ese punto. Ella si me dijo en varias oportunidades que lo llevara a un
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psicélogo, okey, yo no, no... a veces los padres, no, no... N0OS ponemos

como una pared, no puede ser, mi hijo es nhormal, nada que ver.

Este... yo lo inscribo en, ya en julio lo inscribo en un plan vacacional
en el parque del este, okey, él tampoco se adaptaba nada, nada que
estaba con los nifos, se aislaba, si estaba lloviendo se tiraba en la
grama, se mojaba y de ahi me lo retiraron. A raiz de eso es que yo
tomo, este, la iniciativa de llevarlo con un amigo que es psicélogo y
trabajaba en el, en el seguro social, al lado del oncoldgico, cerca de
prado de maria, por ahi por el cementerio, y él si me recomienda que
lo lleve a hacer unas pruebas auditivas, que si... este... dibujaba,
mostraba trazos y si, pero no le veia nada, no reflejaba nada en
cuanto al autismo. Okey. Lo llevo a hacer su, su prueba del tallo
cerebral... auditivo, y me dicen que él lo que sufre es de... tension alta
en los oidos. Primera vez que yo escucho eso. Tensién alta en el oido,
gue le hace dafio el plomo, este, cuando el nacid todavia existia la
gasolina con plomo y bueno, debe ser, como vivimos en la avenida
Baralt y pequeiito yo lo trasladaba de aqui al sitio a donde me lo
cuidaban, sera por eso, nacié sensible al plomo... uno no conoce de...
ni del autismo, ahora es que uno escucha con mas auge. Yo no, en
ningun momento... Entonces me mandaron unas pastillas que eran a
base del cogollo de pifia, calostro de la vaca, para que le echara, ah
bueno, okey, hice el tratamiento y no, el nifio seguia aislandose, lo
inscribo en las tardes, me recomiendan que lo inscriba en la tarde en
otras actividades, lo saco de aqui de las tardes y lo inscribo en el Don
Bosco en natacion, en futbol, en karate, bueno, todo los dia tenia algo
gue hacer. Pero qué sucede, el nifo llegaba mas estresado porque
llegdbamos a las ocho de la noche, venia para acd, seis y media de la
mafiana, de aqui el papa lo llevaba para, este, boleita norte que es el

otro extremo, comia en el carro, llegaba super estresado y cuando se
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montaba en el metro el ruido le, le molestaba, a veces decia que lo
gue se le iba a salir era el cerebro. De ahi me hacen otra evaluacion y
ella si me dice, la persona que me le hace la evaluacion me dice
llévalo con un psicélogo que te hace una prueba que yo en este
momento no la estoy realizando porque me estoy especializando, y
ahi te va a diagnosticar realmente qué es lo que tiene él, yo no lo
noto que tiene un autismo elevado, pero, si hay que hacerle un
tratamiento y hay que hacerle una evaluacién mas a fondo. Bueno, de
alli, yo a los tres meses lo voy al CEDIAD, no sé si lo conoces, en el
CEDIAD me hacen una evaluacién, le hacen una evaluacién muy a
fondo, pero el resultado tampoco es que tiene autismo. Me dicen que
era una nifo hiperactivo, este, que si necesitaba terapias de lenguaje,
eh, porque él no, no se le entendia muy bien lo que decia, porque
pensaba mas rapido de, de como le salian las palabras, la fluidez...
bueno, quedé yo peor... (Se rie), si, este... lo llevé a varias terapias
alli, pero ya era muy, muy lejos émju?... era salir del trabajo y llevarlo
a Chuao, este, ahi estuvo como cuatro meses mas o menos avanzo...
mju, tuvo un avance pero... yo estaba, bueno, no es autismo, es
tensidon en los oidos, le estoy haciendo el tratamiento, el nifio sigue
igual, sigue disperso, no entiende, no muestra iniciativa de, de

adaptacién cuando no le gusta el sitio.

Lo cambio nuevamente y lo inscribo en, cerca de mi casa, en... écdmo
es que se llama?... en prevision del nifio, aja, ahi en sus terapias de
lenguaje; porque no hacian terapias ni conductual ni cognitiva; en sus
terapias de lenguaje, pero eran todos los nifios, este, desde tres afos
hasta doce afios, un mismo grupo, aja.. y a todos le, le daban el
mismo ejercicio, yo digo, no todos tienen el mismo problema, hay
unos de verdad tienen problemas de lenguaje, problemas de

pronunciacion, este, el cual no es el de mi hijo, mi hijo ya tenia otra



160

cosa. Yo bueno no... esto de hacer el ejercicio de soplar la vela, okey,
soplaba la vela, soplaba la bomba, este, le daban leche en polvo para
gue se pegara en el paladar y tuviera una movilidad... aja, le hago
todos los ejercicios y... y se le enreda mas la lengua. No, esto no es,
no es, esto es para niflos que, que le hayan operado la lengua, el
asunto... mi hijo no es de colocarle masa en un platico, no, esto no es.
De alli lo llevamos a... me recomendaron ahi mismo en el Don Bosco
otra psicéloga. Okey, ella si me dice si... si necesita un tratamiento
pero te voy a recomendar que lo lleves a INVEDIN. En INVEDIN entre
una y otra cita, perdi la cita, me tocaba la cita en seis meses... no lo
llevamos, no logramos llevarlo a INVEDIN. Cuando ya aqui me dicen
que el nino no se adapta, que ya en tercer nivel estaba muy, muy
poquitico para pasarlo para un primer grado yo este, voy a retirarlo y
lo voy a inscribir otra vez en tercer nivel. Buscando que ese fuera la,
la solucidn, la cual no fue ninguna solucidn, sino que lo que hice fue,
este, no atacar el problema como tenia que ser. Okey, lo inscribo en
un preescolar que supuestamente iban a dar primer grado, pero como
eran pocos nifios, yo digo bueno tal vez alli si, él se adapta. Okey, si,
llego a un proceso de adaptacion, porque nada mas eran dos nifitos
en tercer nivel, pero no le gustaba porque él decia que era el nifio
mas grande, mju... eh, como era un colegio nuevo, relativamente
nuevo, esta, una, el ministerio de educacion mandd a una psicéloga,
aja, ella evalué a los dos nifios, uno de los niflos tenia problemas
porque sus padres se estaban divorciando y observo, le hizo una
evaluacion a Samuel y si me recomendd que lo llevara al ortopédico
infantil, para que le hicieran una serie de examenes, porque si... lo
notaba, que, que tenia este, el espectro autista, este, me mandé la
referencia para alla y si, este, lo vio el neurdlogo eh, lo vio la
terapista de lenguaje, lo vio la psicéloga vy... el de terapia ocupacional,

entre todos ellos trabajaron si y después de la tercera cita me dijeron
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gue si, que él mostraba un sindrome del espectro autista, aja, que
tenia trastornos sobre el espectro autista, que tenia que llevarlo a sus
terapias, este, que no me lo iban a medicar en ese momento, sino
gue tenia que hacerle una serie de examenes con el neurdlogo, el cual
nunca llegd porque la cita, eran para el siguiente ano, el siguiente
ano, este, no, el doctor se fue de alli, y bueno, transcurrié el tiempo y
él seguia yendo a sus... Estuvo alli afio y medio yendo a su terapia

ocupacional, su terapia de lenguaje y con la psicopedagoga.

Okey, si, mostré cierto avance, okey, ya de alli este, lo retiramos
porque era fuerte éno?, fuerte de, dos dias a la semana estar desde la
mafNana hasta la, hasta las tres, cuatro de la tarde y ya no, no
dabamos pues, no rendiamos. Empezamos a buscar otro sitio,
conseguimos un sitio en Chacaito... este, por la calle de los hoteles,
aja, ahi también lo, lo evalud la psicéloga, la terapista de lenguaje y
tenia su terapia ocupacional, este, se mostrd, fue mostrando avances,
esto, lo otro. Pero, ya... él estuvo en sus terapias, pero ya se estaba
mostrando agresivo, que fue cuando él tuvo un problema aqui, mju.
El tiene el problema aqui y es cuando yo le digo a mi esposo, Luis, es
que esto ya no es normal, porque, este, Samuel, okey él era disperso,
ahora se estd mostrando es agresivo, este, tenemos que ir a algun
sitio donde en verdad nos digan éiqué es lo que realmente tiene
Samuel? Si, si es autista es autista, ya, ya yo me quité esto de que mi
hijo no tiene nada, no pero équé vamos a hacer? Y un tratamiento, no
que lo estén dopando, sino que lo bajen émju? Y que él se adapte, se
adapte y que nosotros lo, hagamos que él no lo excluyan, que lo
incluyan, que él no se sienta menos, que no tenga esos ataques de
ira, porque yo he leido que los autistas, son nifos que, que viven
este, asi, como, como... que les duele todo pues, ellos son muy,

sensibles... si, demasiado sensibles, aja y porque tu les dices cualquier
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cosita mju, para ellos su mundo se acaba, aja. A ellos los tienes que
tomar en cuenta, tenemos que llevarlo es a algo que, que esté bien y
gue no se llene de ira, porque eso, a mi lo que me da, el temor que
me da, es que asi como él hizo lo que hizo en el colegio que sea peor

y ahorque a un nifio o este, atente contra su integridad.

Entonces bueno, ahi a él lo llevaron, aqui a la clinica Vista Alegre, le
hicieron una evaluacién lo mandaron con un doctor que se llama Pablo
gue esta ahi en la clinica, él le hizo una serie de evaluaciones, nos
mandd con una psicéloga en la California, ella otra vez le hizo un test
pero de los que ahorita se, que ella dice esto es lo que se esta usando
ahorita, a raiz de que el autismo este, el porcentaje de autismo va en
crecimiento. Entonces bueno, le hizo su cuestion, le hicieron una
prueba neuroldgica, y si resulté que tenia, espectro autista leve y otra
vez lo medicéd. Le mandod la strattera para que le baje los niveles de,
de intensidad, que no, porque él es muy monotematico, es esto, es
esto, es esto y si no igual es esto, aja y viene la ira, okey; y otra vez
sus terapias conductuales y cognitivas, este, su terapia ocupacional,

terapia de lenguaje, reforzamiento escolar okey y todo eso.

Hasta ahorita estamos en todo eso, incluso desde el ano pasado yo
me retiré del trabajo, porque era el momento de yo dedicarle mas a él
porque el tiempo me arropd, entre los... cuatro anos que no quise dar
a entender que, que, que era lo que le estaba sucediendo a mi hijo,
después a los seis afios tratando de dar, qué exactamente tenia y cual
era el... las terapias que realmente él necesitaba. Bueno, me arropd y
bueno el afio pasado dije no trabajo mas, hasta que yo no me vea...
resultados. Hasta ahorita, bueno yo, creo que esto, el queso a la
tostada y bueno ya. No es que... esté adaptado cien por ciento porque
ellos no tienden a adaptarse completamente con un grupo mju,

porque ellos mismos, tu le dices un no como respuesta y ellos se
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autoexcluyen, no me quieren, ya esto, ellos ya me sacaron del grupo,
porque para ellos un no es que me estan excluyendo un no es que ya
no tengo amigos, un no es que mi mundo es un fracaso mju.
Entonces bueno, ahi estamos, ahorita él estd en un grupito que se
llama audiologia y lenguaje, estd con reforzamiento escolar, con
terapias de lenguaje; tenia terapia ocupacional, las terapistas
ocupacionales se fueron del pais y bueno, estan tratando de buscar
terapista ocupacional. Este, en terapia conductual y cognitiva, pero es
cada tres meses y tengo que buscar una que sea cada quince dias o
una vez al mes, entonces bueno, en eso estamos. El esta, le
mandaron un medicamento para la memoria, le mandaron el
magnesio y le mandaron la strattera que es atomoxetina para que le
baje los niveles de intensidad. Le habian mandado el ridal que es para
dormir y para relajarse para dormir, pero ya esa se la quitaron y
bueno, le mandan a hacer ejercicios, a meterlo en natacidon y bueno,
estamos en eso, en natacidn mju, que es el Unico deporte que le
gusta, porque estuvo en karate, él con la emocion, ahi mismo él se
inscribid y a los ocho meses, nueve meses dijo ya, ya aprendi lo que
era el karate y ya; ahi me pegaron muy fuerte y ya, hasta aqui llego
yo (Se rie), si sigo de cinta naranja a la otra cinta me van a dar mas
duro y no, y ya yo no quiero mas esto, okey, asi como usted se
inscribié que le gustod, bueno, ya no le gusta vamos a tratar de buscar
otro, otro deporte que te guste y bueno le gusta es la natacion y
bueno... ahi estd en lo que es natacidon, aparte de que le mandan a
fortalecer los musculos porque ellos no tienen mucho, mucho
musculo, no tienen masa muscular mju, ellos son muy flojitos,

entonces bueno.

E: Pero ¢No siempre estuvo la hipdtesis de que era autismo? Los

primeros psicologos...



164

G: No, no, no. Al comienzo, al afio incluso, Samuel camind, una
semana antes de cumplir su afiito que se soltd a caminar él solito y él
hablaba, incluso yo llegaba a las siete de la noche del trabajo y él lo
primero que gritaba era “por fin”... y lo que me dice una de la ultimas
psicdlogas que yo acudi es que ese trastorno cuando viene, ellos
pueden hablar y después empiezan como a... retrasarse, aja. Y él, yo
veo que eso empezd como de los dos afos, porque al afo él, no es
gue hablaba corrido, pero si decia agua, tetero; éque era un nifo
hiperactivo? Si, demasiado hiperactivo, porque nosotros ibamos a
visitar a su tio y en vez del perrito morderlo a él, él mordia al perrito.
El se subia en el fregador y se metia y se bafiaba alli, y lo tomadbamos
como un nifio hiperactivo, pero lo que me dice la, la psicologa, no que
ellos comienzan asi, que no se detecta, hay uno que no se les detecta
ahi mismo, sino que cuando van creciendo es que va avanzando. No

sé si es porque yo no lo ataje a tiempo, no sé. No, no.

E: Bueno, todo esto de los sintomas que presentaba Samuel, quisiera
indagarlos un poco mas... Por ejemplo é¢Cémo jugaba él cuando era

chiquitico? Y ahorita ¢Cémo juega?

G: Ahorita a él si, si lo noto que, él de repente esta jugando en grupo,
pero de repente agarra un palito, que eso si lo he notado, que agarra
el palito y empieza con el palito y empieza a jugar solo, mju. Pero...
anteriormente, jugaba con dos nifitos que él dice que le caen bien,
porque cuando él dice “a mi no me caen bien estos”, ni que tu le digas
mira anda, toma, no, no me caen, no me gustan, es dificil de integrar,
ves. Este, anteriormente, yo con mis compaferas de trabajo, da la
casualidad que tenemos nifios contemporaneos y él si, ibamos a las
fiestas o nos reuniamos los fines de semana y si jugaba con ellos, no

lo notaba porque si jugaba.
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E: Y écuando jugaba solito?

G: Este... Con los carritos, poner los carritos en fila, mju. Eh, que si el
aparatico que eso es, que yo digo que eso es... Odio los aparatos esos,
gue su papa le comprd uno cuando tenia cuatro afos y eso no, porque
eso es un, él se encierra mas en si mismo mju. Y bueno llegaban los
nifos a jugar, Samuel vamos a jugar esto, aja, corria dos veces y ya,
“estoy cansado” y se iba... “aqui estoy yo” y se encerraba, prendia el

aparato o empezaba a colocar los carritos en fila. Pero no...
E: Y esto de la sensibilidad auditiva, écdmo es? éSigue teniéndolo?

G: No, ahorita no lo ha mostrado, porque él incluso agarro los zapatos
que tienen cierre magico y empiezo a shh (imita el sonido) y no,
antes cuando nos montabamos en el metro que chocaba el riel con el
tren, sonaba... (Imita el sonido), hacia “uishhh”, la cabeza le da, “ay
no, no aguanto esto, no soporto esto” mju. Lo que si no soporta y
creo que nunca ha soportado es ir a comprar que es que, que esté
mucha gente, hace no, no, no, no, no, eso lo perturba, se siente mal,
quiere como salir corriendo; nunca le ha gustado comprar nada. Tu le
dices vamos a ir a comprarte unos zapatos, no, ahorita que calzamos
lo mismo me dice midetelos tu o que se los mida Luisana (hermana
mayor) pero yo no voy, no le gusta, no le gusta que esté mucha

gente. Le gusta estar pero con muy, poquitos grupos, mju.

Y de jugar ahorita, poco, lo ejercicios asi de si estan en natacion y
hacen este, carreras, competencias, pero de esos juegos asi que, yo
le digo a él, te voy a inscribir en los scouts, no, él quiere ir pero es a
subir al Avila pero los juegos no. Le hace falta integrarse, pero él, lo
gue yo digo, cdmo yo lo mando, lo inscribo y después él se va a sentir
mal, no, no sé cdmo hacer en, hasta ahi, no, no sé. Me siento équé

hago? Le hago un dano o équé? Pero no lo puedo tener encerrado. A
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veces le digo, baja y juega que te estan esperando unos nifiitos para
jugar, él baja con la pelota y él juega con la pelota y ya, me cansé,
subi con la pelota y ya. éCon quién jugaste? No, yo solo, con mi
pelota. Dificil de integrar, si ve que, este... no es que me van a ver
mal porque yo no, no se pronunciar... Samuel pero eso no da pena,
este, tu no ves que hay veces que ni yo misma me entiendo qué es lo
gue yo hablo, hablo y hablo tan rapido que yo no entiendo y entonces
no, no, no, pero me da pena, después me pueden decir que no y no

me gusta. Entonces es dificil, esa parte si es, es dificil.
E: Me imagino. éCOmo es él con las rutinas diarias?

G: Uy... rutinario, él llega del colegio, se quita la ropa, prende la
computadora porque tiene que hacer unas tareas, tenemos que ir a
las terapias, este, nos vamos a las dos y media y ya a las tres, tres y
cuarenta tenemos que regresarnos, ya él va cronometrado y toda,
toda su rutina, y si llegamos a las cinco él dice aja, tenemos que estar
aqui a las cuatro y media... mju, todo muy rutinario. A las ocho vuelve
a bafiarse, porque a las nueve y cuarto, nueve y media se tiene que

acostar, todo una rutina.
E: Y ¢écOmo reacciona ante los cambios de esa rutina?

G: Le pega, le pega muchisimo, si. Y si no le gusta... le pega. Ahorita
que viene carnaval, nosotros vamos, vamos de viaje para una playa
en el campo, en Falcén pero es en el campo, es un pueblito que se
llama el Supi, no le gusta, no le gusta, porque él dice que, que esa
playa no, no hay wifi, los nifios juegan es entre ellos mismos y a él no
le gusta eso, que si colocan musica a todo volumen, a él no le gusta
ese ruido... es dificil para él, adaptarse a un cambio. Incluso, yo le
estaba consiguiendo un cupo a él un cupo en un colegio que esta por

aqui por donde esta la bomba, por donde esta el INCRET, que es del
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seguro social, mju. Le digo Samuel si tu dices que te va tan mal,
vamos a inscribirte, que ahi hay pocos nifios... Entonces dice no pero
yo estoy adaptado mama, aja estas adaptado pero a veces me dices

|\\

gue no puedes hablar aqui porgue son del “club de comadres” y tu no
eres del club de comadres, dices que te sientes mal que... entonces
vamos, que alla hay cupo, pocos nifos y esta la psicéloga y te hacen
los exdmenes... No pero es que yo estoy adaptado, yo ya me adapté a
que si no puedo hablar con ellos entonces no hablo con ellos, hablo
con ellos el dia que ellos me dicen que yo puedo hablar... y yo, no
pero de aqui sales directamente al liceo y dice, no porque yo sé que
yo voy a estudiar es en La Candelaria (liceo cercano al colegio), y le
digo que en La Candelaria no porque son muchos nifios, tu no vas a
estudiar con tantos nifos... Mmm no bueno pero yo me voy a graduar
en el bicentenario, pero yo no voy a otro colegio. Mmm le digo yo... A
él le pegan mucho los cambios. O sea, este, no sé qué iremos a hacer
cuando él salga de aqui porque él es rutinario, su rutina y su cambio
él, este, él conoce este, cuatro personas, llega una quinta y a él le

cuesta tratar a la quinta persona. Es dificil. En eso ellos si son...

E: Y ¢{Cuando hay cambios inesperados? Tipo que van a un lugar y

algo pasa, écdmo reacciona?

G: Mmm... también es dependiendo de lo que consiga en ese lugar,
porqgue si en ese lugar, consigo como que, la motivacién y “vente,
vamos, que tu eres lo mejor, viniste de Caracas”, esto... En diciembre
estabamos en Barinas y él no queria ir para Barinas, él no queria ir
para ese sitio, para esa casa, sino que queria ir para un hotel que
tenia piscina y le digo “no Samuel, vamos a ir a la casa de tu madrina
gue nos invitd, tenemos tiempo que no la vemos”, este... “no pero ahi
estan los niNos y son menores que yo y, y esos nifios seguro me van

a molestar” y digo “épor qué te van a molestar si no te acuerdas de
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ellos? No los conoces, anda, a Saul y esta Enrique”, “no pero Enrique
es muy chiquito y es capaz que me moleste y si llora me va a
molestar” y le digo, “vamos a ir a visitar a tu madrina y yo me voy a
quedar esta noche en casa de tu madrina si usted quiere, aja”... que
no queria... llegamos y el hijo de la madrina “Samuel, Samuel vente
vamos a jugar, mira yo tengo esto, tengo lo otro”, le da aja... vamos a
hacer estas partidas mju y ahi si decia “ah si me gusto”...
dependiendo como él sondee el ambiente. Si juegan algo que a él le

gusta si, esto es lo mejor, si no, no mira ya yo no quiero, mju.

Después de alli nos fuimos a San Cristébal y en San Cristobal recogen
mucho dinero para quemar el afio viejo entonces los, todos los nifios,
lo primitos los colocan ahi a que recojan dinero, entonces, él todo
estaba muy bien porque iban a quemar el afo viejo, que si la polvora
que ya no le da asma, esto, lo otro... pero “ay no, lo que pasa es que
mis primos son muy falta de respeto porque llega alguien y entonces
todos ellos se le quiere montar a la gente encima, a mi eso ya no me
gusta”... Y digo “Samuel, pero esa es la tradicién aqui”... “No, no, no,
no, esa tradicion no me gusta porque uno tiene que ser respetuoso
para pedir el dinero”, y digo, “no Samuel porque cada nifio quiere
comprarse su polvora para metérsela al afio viejo, el que mas recoge,
le dan un obsequio”, entonces “no, no yo ya no estoy ahi, voy a estar
con mi abuela”, su abuela tiene como un restaurantico de esos

I\\

pequenos, él “no yo voy a estar con mi abuela ayudandola y este, voy
a trabajar con mi abuela”, pero si la abuela le dice "Samuel no recojas
tantos platos porque se te pueden partir”, este, “ya yo no voy a estar
mas con mi abuela, porque ya se puso, no, no... a ella lo que le gusta
€s no, no, no, mejor nos vamos de esta casa porque en esta familia
todo es negativo conmigo”. Entonces no le gusta que tu le digas un

no, para €l un no es como que ya no te quiero ya, ya eres un estorbo,
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ya estoy molesto... y a veces dice “yo no entiendo por qué yo naci asi,
¢Cual es mi problema? No entiendo, no entiendo cual es mi problema,
porque yo siento que nadie me quiere, como que es de raticos, ah si,
llegd Samuel pero ya Samuel es fastidioso, ya Samuel molesta, yo
como gque mejor voy a tomar una decision después de que pase la
adolescencia”. Que tiene algo que dice “yo quisiera como morirme”,
gue eso si hay que atacarlo de una, yo “épor qué?, no Samuel tu ves
gue a Luisana no le va bien todo el tiempo y a mi tampoco me va bien
todo el tiempo, con la edad que yo tengo, no todo es maravilla, lo que
pasa es que yo no vengo a ustedes a decirles que me fue mal, que vi
esto, que alguien me dijo que no, que no pude hacer esto.. no
Samuel, eso no, las cosas no son asi”... “Ah ok, pero hay cosas que

me dicen que si pero, la vida es dificil”.

El es muy negativo, que ahi es que dale, jugando con eso y ver,
vamos a hacer tal cosa... A veces pierdo la paciencia, porque no es
facil, mju, no es facil, de poco a poco, pero cuando él empieza que no
quiero esto, ya no lo voy a hacer y yo bueno. La psicdéloga me dijo
que no le podia ser tan negativa, que no ah... que me contuviera, que
hay que contenerse respirar, que, que mientras uno a ellos les grite o
le forme un peo ellos se llenan de ira y se sienten peor y yo bueno,
vamos a trabajarlo a él y vamos a tratar de trabajarnos nosotros... y
ahi voy y Samuel, y busco la vuelta, y busco la vuelta pero bueno hay
veces que pierdo la paciencia que él dice “no de verdad, yo como que
me voy a ir de esta casa, no se para dénde me iré a ir porque si voy
para casa de mi abuelo, mi abuelo a veces no me soporta, si es mi
papa, mi papa se, este, es amargado, estresado... si es Luisana,
Luisana también es una nifla amargada” y yo digo aja digo “y si nos
vemos en el espejo équé tienes tu?, vete la cara, tienes cara de

amargado y de estresado mju, ¢Quién es el amargado y el estresado?
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Eres tu, vamos a hacer el ejercicio en el espejo, veme a mi y vete tu”.
Entonces es ahi cuando mas o menos le voy bajando los decibeles que
él “ah si, ah no pero yo no tenia esa cara” y digo éviste?... Pero es

dificil, dificil como dice él.
E: (COomo expresa Samuel sus emociones, sentimientos?

G: Este, cuando... si estd molesto se llena mucho de ira. Si hay algo
que le, que le duele mucho llora demasiado, se pone demasiado
triste, es, poquitico, poquitico, mju, épor qué... yo no invito amiguitos
a la casa?, épor qué Luisana si tiene amigos?, ipor qué ella si va a
fiestas?, ipor qué, este...? ahi eh es, muy nostalgico, mju. Asi de,
este, es extremo, muy, demasiado extremo. Y cuando esta molesto es
que demasiado, que, que se llena de ira. Cuando le pega la nostalgia
es que ese nifo llora, llora, llora, que por qué, por équé yo soy asi?,
épor qué? este, incluso, tu tienes un pedazo de torta, llega con esa
emocién “Voy a comer torta”, no puedes, “épor qué?”, tiene trigo,
tiene chocolate, no puedes, tiene leche no puedes, la caseina también
te hace dano... Yo estoy molesto, a veces dice, “Yo estoy molesto
hasta con Dios, porque Dios me hizo asi, épor qué yo no puedo hacer
esto?, épor qué?”, mju. Es muy, se va mucho a los extremos, pero,

hay que trabajarlo.
E: (Y sus sentimientos hacia ustedes? ¢Hacia su familia, amigos?

G: Mmm... El... a mi me dice “no es que tU eres mi todo”; a su papa lo
ve como que, eh, “Yo a veces no lo quiero a él porque él es muy
amargado, muy estresado, él... se llena de ira”, lo que pasa es que
Luis no lo sabe manejar, que a veces yo le digo, shh ya, si vamos con
el psicélogo, y no vamos a utilizar todas las herramientas que él nos
da, no estamos haciendo nada, émmm?, no estamos haciendo nada,

mas bien lo estamos perjudicando mas, entonces tienes que, que no
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ser tan explosivo; porque él es explosivo. Samuel es monotematico,
porque ellos tienden a ser MUY monotematicos, si es que... vamos a, a

n

salir para tal sitio, "no porque es que yo no quiero ir”, “no pero
vamos”, “no porque yo no quiero ir por esto, por esto, por esto”, yo
digo “aja, si Samuel pero de todas maneras vamos”, “no porque es
que yo no quiero ir por esto, por esto, por esto, por esto...”, entonces,

” \\

“aja si pero si vamos” “por esto, por esto, por esto”... Llega el papa
“"AHH QUE...” y yo “nooo, le digo tienes que saber manejar las
emociones Luis, okey, respira aja, si él dice que no, aja, si Samuel,
esas son tus explicaciones, las mias son estas, aja, tu no quieres esto,
pero esto es lo que vamos a hacer, pero no asi tan explosivo que a la
final, tamos cayendo en el terreno de la ira y no estamos haciendo
nada”. El dice: “no es que mi papd, yo para mi papa soy un fastidio,
él como vive gritando” y yo, “si Samuel pero si yo te digo a ti que
ay
no, es que eso es un fastidio” y le digo aja, vete en el espejo, ées un

A\Y

vamos, vamos, vamos Yy te agarro y te, aja, écdmo te sientes?”,

fastidio?, ¢te molesta?, “si”, “ahh bueno ¢y entonces?, asi se pone tu
papa”, “ah okey”. Asi es que él lo entiende, pero es... hay que irlo
trabajando. Igual que Luisana a veces pierde la paciencia y dice “"Que
es que tu no puedes con...” y digo, “él nooo te va a entender asi, él no
lo entiende asi, porque es igual, yo a ti te digo, estas sufriendo de
acné, no puedes comer mucho chocolate, te mandan un tratamiento
por esto por otro... tal, tal... si estds haciendo el tratamiento y sigues
comiendo chocolate y tu eso no lo entiendes imaginate Samuel que no
puede comer ni un caramelo, ni una chupeta, ni un chicle, ni, ni torta,
ni gelatina, nada, nada porque tiene quimicos, que si tiene esto,
écdmo se siente éI? ¢Ah?... No lo sabe manejar y tu vienes con un
pedazo de torta bien grandote a comértelo en frente de él écdmo se
va a sentir? éMmm?”... “Ah bueno, si mama” y ya. O lo sabemos

manejar todos o el barco se va a hundir éMmm? Pero es asi, él es, es
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chiquitico, a pesar de que ha madurado un poco todavia es pequeiiito,

muy, muy... pequefito y demasiado susceptible, mju.

Este, a veces, que si va para una fiesta, “aja, si voy”, con la alegria
“vamos”, a media hora “ya, vamonos de la fiesta, ya, ya vi lo que
tenia que ver en la fiesta, ya, vdmonos” émmm? Asi, es... a los

extremos, pero ahi.

E: Claro. Bueno y écomo se ha sentido usted a lo largo de todo esto?,
ya no hablo de Samuel, sino quisiera saber écOmo se ha sentido

usted? ¢Cémo ha sido su proceso personal?

G: AY, a veces... estoy como Samuel (risas).. en los extremos. A
veces, te digo... hay momentos que digo, bueno, SI se puede, y leo
libros, y digo, ah. Pero hay otros momentos que te digo (cambia su
tono emocional)... Viene la adolescencia, de aqui para aca, équé
hago?... Lo tengo que soltar ¢qué hago? Después de mi, équé?... Esa
es mi incertidumbre, eso... (Se le aguan los o0jos) Y soy fuerte, pero,
uy no, no, no; hay momentos que, que me pongo a pensar, aja,
Samuel en el liceo... Samuel no va a durar todo el tiempo en un
transporte, émmm?... Lo suelto a la calle y es chiquitico, es un
muchachito... un... un muchacho grande, pero que no se sabe
defender porgue él no se sabe defender y digo, aja, adolescente...
Estoy yo, ahorita estoy yo... después équé?, no sé, este, ahorita estoy
luchando contra el tiempo para darle las herramientas para que, que,
gue él se sepa defender y tratando de, de, de leer, lo que yo le digo a
la psicéloga, aja, écdmo son ellos de adultos?, émju?, écdmo ellos
enfrentan la vida?, éah? Yo ahorita lo, lo, lo meto en, en muchos
cursos de esos que si dibujo, lo que a él le gusta de programacion,
este, creo que tu conoces, porque estudias en la catodlica, el proyecto

este de supérate, émju? Ahi lo meti en, en el centro comunal de
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Catia, en un curso de, de programacién, porque a él como le gusta la
computacion, le tengo que dar las herramientas para que Samuel se
defienda. La psicologa me dice, “Si, pero es que si hay nifios con
sindrome de Down que se defienden, épor qué tu a él lo pones...?”,
digo, “no porque este es mi mundo y mi mundo es el que me esta
arropando a mi”. Este... A veces... amanece y yo veo el sol yo digo si,
el dia va a estar bonito pero de repente estoy cocinando y yo digo
miércoles... que tengo como la nube negra este... no sé qué, qué iqué
sera de aqui a tres anos? ¢A cuatro anos?...Cuando uno esté... no, no,
no sé como voy a, cdmo él lo va a afrontar. Estoy es tratando de darle
todas las herramientas, para que él se suelte y aja y, y sepa andar en
el mundo. Pero, yo digo, aparte de la inseguridad que nos esta
arropando y él que es muy chiquitico, no, no sé, no sé, no sé.
Momentos que si, estoy como el pais, si se puede, pero de repente,

ay, se puede éen donde?, no sé... Aqui vamos... Es fuerte, es fuerte.

Dias que digo si, incluso hasta me he leido el libro que me ha servido
de autoayuda de, este, el nino que fui, este... un, es un senor que,
gue él ya tiene ¢é46? é47 anos?, a él lo pasan en... yo vi el micro
primero fue en Venevision, este, un sefor de Guatire, que él se sentia
excluido y aja, incluso formd su familia, tiene una hija y resulta que,
gue él era excluido, porque él es autista ¢aja?, él tiene un autismo
leve, él es graduado de, de, de contador y un dia tomd la decision de
retirarse del trabajo a pesar de que con la situacion que estaba,
bueno, le empezaron a hacer estudios, la esposa lo llevé a, que fuera
para un psicélogo y resulta que él es autista; entonces él cuenta ahi
su historia, que con razén él nunca tuvo amigos, este, todos
caminaban, porque vivian cerca, y todos caminaban, pero él siempre
iba detrds; él, cuando se integraba, todo, todos isuaz! se iban... y, él

dice que bueno, que a pesar de todo eso, él estudid, él trabajo y
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ahorita bueno, que tiene su fundacién, tienen una fundacion para
ninos con autismo o jovenes, adolescentes y hasta personas como él
gue... muy tarde se dieron cuenta de que sufrian de autismo. Yo digo,
¢serd que mi hijo es asi? o éserd asi? El es una persona que si, recibié
la formacion y bueno, que, este, se sentia solitario pero salid
adelante, tiene una familia y esta ahi, echandole pichdén a la vida, que
es lo que yo, que es mi incertidumbre, es lo que yo pienso... équé sera
de aqui a cuando yo no esté? éMmm?, porque yo ahorita estoy,
mafana no sabemos ¢Mmm? Entonces no sé, eso... eso es lo que yo,
tengo ahi ese, ese conflicto emocional; aja, puedo, aja, vamos a
hacerlo, este, aja, eh lo hicimos pero es que, {qué serds tu manana?

Mju, ahi esta.
E: Debe ser muy duro lidiar con todo eso...

G: Aja, iSi!, cuando tu tienes emociones encontradas tu dices iAy
Dios!, mju, uno es fuerte, uno dice esto y lo otro y por dentro iay mi
madre!... El palo de agua. Pero si Diosito lo mandd, es porque
podemos y algo, de esto algo bueno vamos a sacar, mju. Por lo

menos se saca lo, lo bonito, mju.

E: ¢Como fue esto de los diagndsticos?, me dice que le dieron varios.
éComo se sintid durante todos esos momentos que vivid desde

pequenito Samuel?

G: Este, al principio yo decia, iNo!, esos son ataques de malcriadez,
incluso, mucha gente decia “agarra a ese muchacho y le das dos
nalgadas y ya” y yo decia, si, yo no sé por qué los varones son tan
malcriados y malcriados por mi no mijo porque, eh, este... que ese es
el error que uno a veces comete de comparar a uno con el otro,
porque yo decia, ni siquiera la hembra, que fue la primera, que, este,

que a los seis meses la tuve que inscribir en una guarderia, con todo
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y transporte porque ni siquiera era que, que, que yo la llevaba porque
no me daba tiempo, sino montarla en un transporte, bajarla y que el
transporte, me la bajara de Santa Mdnica hasta Las Tres Gracias y yo
buscar a la muchacha a las 7 de la noche si se me hacia tarde, o la
sefiora del transporte se llevaba a la muchacha, entonces entrar en
esas comparaciones... este, en cambio Samuel lo cuida Maria, aj3,
esta en una casa, no recibe frio, ah, y salid6 malcriado este muchacho
émmmp?... este, es dificil porque yo decia, no ese es que Maria lo tiene
mal acostumbrado, no es que Maria esto, que aja, demasiado, es un
muchacho tufieco, aja, ah si, después que sabia hablar, ahora no sabe
hablar. Mi papa era el que me decia, “aja pero Gloria, écdmo es eso
que el muchacho que sabia hablar ahora no sabe hablar?, algo debe
tener, porque eso es igual que un muchacho que camina y ya, aj3,
dejo de caminar, si y ya, dejo de caminar porque él decidié que no va
a caminar mas... eso es, hay que buscarle el porqué de las cosas, todo
tiene un porqué”. Ah bueno, vamos a ver y bueno, se empezaron a
hacer ahi las... aja, no es, no es esto, es, este, es frenillo, es el loro,
gue si el loro le, una sefiora que tenia un loro que lo veia y (risas),
Samuel decia “hola” y el loro le decia “Samuel, cdllate Samuel, callate
Samuel” y iAy!, el muchacho que habla poco y el loro que tampoco
deja que el muchacho hable... este... es, es eso, okey. No ya no es
eso, es, aja no tiene frenillo, el tallo cerebral auditivo esta bien, aj3,
ahora es que, es la, que sufre de tensién en los oidos, okey, es
tension en los oidos por eso los ruidos, las palabras le, el sonido le
entra de un solo trancazo y por eso es que se aturde, vive aturdido,
aja, debe ser eso. Pero todo eso, llegaba como tres meses, después
de que pasaban los tres meses, un tratamiento de tres meses, mju,
ah ok, pero no evolucionaba ese tratamiento, qué... ahora équé esta
pasando?, ya no es malcriadez porque ya lo estoy tratando, ya es

esto. Ya no es este tratamiento, ahora es otra cosa, entonces vamos
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a buscar, entre buscarlo y buscarlo hasta que... Y que uno también
tiene una, como una pared, aja, una Santamaria que tu la abres a
medias, cuando tu dices, eh, no, esto es lo que me gusta, esto es lo
gue vamos a dejar entrar, esta parte del diagnéstico no me gusta,
esta no, ésta la sacamos y cerramos la Santamaria; aqui entra lo que
yo quiero émju?. Entonces te, te, te, te pones como que esa coraza y
esa coraza no te deja y no buscas como que otras opiniones porque...
tal vez el que me va a dar la otra opinién es la que a mi no me va a
gustar, entonces vamos es esta, esta porque a mi esta es la que me
gusta, esta es la que a mi me gusta y yo la puedo manejar émju?,
esta es a mi conveniencia, pero, ya resulta que bueno, ya todo fue
pasando y... ya, aqui tienes que dejar entrar lo que te conviene y lo
que no te conviene porque tienes que saberlo manejar, porque te
estas volviendo un ocho... Tanto con tus sentimientos, como con tu
muchacho. Que tienes que saber cual es, que, que te digan, en
evaluacion, qué es realmente lo que tiene para que sepas como lo vas
a tratar y como lo vas a aplicar émmm?, no es que vas a estar brava
con el mundo porque no, ese es tu mundo y tienes que saber cémo lo

vas a manejar.

Hasta que bueno, si vamos con esta psicéloga que es la que esta
haciendo estos tratamientos, estas evaluaciones tal cual como, lo que
esta pues, ahorita, lo que estd en auge, que es el Asperger, el
autismo, vamos a ver ese. Y si, fuimos, bueno me dio el diagndstico,
a ella fue la que yo le dije, ajda después de esto équé?, ciesto
empeora?, y dice “no esto no empeora nunca, esto no empeora”,
¢Mejora?, "Mmm, esto con tratamiento, lo incluyes, pero ellos en todo
momento se van a sentir poquitico, mju, ellos no son unas personas
que son muy brutas, este, son unas personas muy inteligentes, mju,

pero si, son unas personas que son muy tematicas y que todo es, es
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esto a esta hora, a esta hora lo sigo haciendo, no, tienes que
cambiarle la rutina para que él sepa adaptarse al mundo”, pero como
yo le digo, aja, le quito la rutina, pero yo a veces no le puedo quitar la
rutina porque el dia a dia de lo que estamos viviendo no, es decir,
aja, Samuel, tu ahorita te, te vas a ir solito a practicar a dos cuadras,
“no”, émmm?. Si a veces lo mando y yo voy detrds asi, aja, a ver si
cruza bien la calle, porque entre tantas motos y el muchacho que se
gueda asi (gesto), se lo llevan por el medio... entonces bueno, ahi, ahi
estamos trabajando yo creo que los dos en eso mju, los dos estamos

ahi, trabajando. El, él es mas fuerte que yo.
Aja, équé otra cosita?

E: Bueno, queria saber éicuando fue que lo diagnosticaron? ¢Hace

cuanto tiempo?

G: Este... En junio del dos mil... no, en junio del afio pasado fue que
me dieron el diagndstico que yo dije, si, es este, En junio del afio
pasado, 2016.

E: {Y ha notado alglin cambio con este nuevo diagnostico?

G: Si, porque incluso hablé con él. Le dije Samuel, este, porque él
“Pero {qué es lo que yo tengo?” y yo “no, aja, es que, para podértelo
decir”, yo dentro de mi, “tengo que yo saber qué es lo que tiene y yo,
yo, yo tengo que tener, aceptarlo. Si yo no lo acepto no te voy a
decir, tienes esto”. Ya al momento que yo lo acepté, “aja Samuel, qué
sucede, que tu qué tienes, aja, que tu eres autista, autista leve”. Aja
“y ¢Qué es eso?”, aja, “son personas que no se integran mucho a los
amigos, bueno, no amigos, porque si no te integras no van a ser
amigos tuyos, no te integras a la sociedad, a veces te molestan
muchas cosas, te molestan los ruidos, este, tienes problemas en el

tracto intestinal, por eso no puedes comer ni, ni el gluten, la caseina
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gue es la proteina de la leche”, este, “ah, y écdmo tratamos esto?” y
digo aja, no, no, nosotros vamos a empezar a ver una serie de
peliculas donde tu vas a ver varias personas que sufren de autismo y
como ellos son, este, en su vida cotidiana y tuU me vas a decir si tu
vas a ser asi o vas a vivir lleno de ira. A raiz de todo esto, bueno que
yo lo acepté, porque primero lo tenia que aceptar yo para podérselo
manifestar a él, qué era lo que él tenia. A raiz de todo esto, bueno,
este, él si, él, incluso él dijo “Ay lo voy a colocar en mi Facebook, que
ya yo sé qué es lo que tengo, que por eso es que me lleno de ira, que
es que soy Asperger, que soy autista leve. Que no soy del fuerte, que
soy del leve” y le digo, “bueno papi, si quieres lo colocas”, “Ah pero,
no vamos a ver primero las peliculas, para saber explicar qué es eso,
porgue yo lo coloqué y me estan preguntando qué équé es eso? y no
lo sé explicar”... Entonces bueno, le digo, son, “cuando te digan asi tu
dices bueno es que nosotros lo que necesitamos es motivacidén para

|II

no sentirnos mal”... "ah bueno mama”. Ya lo hemos aceptado y ahi

vamos, integrandonos todos.
E: Y ¢él le ha dado curiosidad? éHa buscado en internet?

G: El si, él investiga bastante, él si escucha algo o el sefior Williams
gue se pone a hablar con él “hay Samuel ¢éviste esta pelicula? Que se
trata de...” él llega “ah bueno, déjame meterme en internet a ver por
gué la pelicula es asi”. Hay una que se llama el contador, que trata de
un muchacho que era autista e incluso él fue para la guerra, este...
gue se la recomendo el seifor William y él la comprd, entonces se

puso a ver la pelicula. Otra, la de... No soy terrorista...
E: Ah, Mi nhombre es Khan

G: Mi nombre es Khan, esa también la... esa... “pero él no es de los

autistas leve, él es del autista fuerte porque él no, no, tiene
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problemas de motricidad” mju. Si ha ido investigando, pero mi, mi, mi
cuestion esta de aqui a... a cinco afios, que tenga 18 afos équé? Pero

en eso estamos...
E: Bueno, {quiere decirme algo mas?
G: Ah bueno... no, listo.

E: Muchisimas gracias.
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Representante: Rosa mama de Tiago (5°grado). 1° Entrevista

E: Hoy me gustaria que habldaramos un poco de cédmo ha sido su
historia con Tiago, qué ha vivido, como ha sido todo... Que me hablara

un poco de su experiencia...

R: Este, mira, mi situacién con Tiago, desde pequefio, fue como algo
extrafo, porque él antes del afio ya comenzaba a hablar, ya, no es
gue decia palabras continuas, pero ya, como todo nino, ya sabia decir
agua, decia mama, decia papa, decia todo, totalmente. Para mi
concepto, y yo se lo he dicho a todos los médicos, que fue que, se,
después de que se le colocd la vacuna, la pentavalente, de ahi Tiago
dejé de hablar y comenzoé fue puro a hacer sefias. Este, en vista de
eso, que ya no hablaba ni nada por el estilo, comencé a hablar con la
pediatra que él tenia anteriormente... para ella siempre fue normal, no
eso es normal eso es comun de todo niflo, cuando él suelte labia él lo
va a hablar, hasta muchos vecinos me dijeron dale sopa en un
cucharon, dale remedio en un cuchardn para que él vaya soltando la
lengua. Hice mil y una cuestion y el nifio nada. Cambié de pediatra, al
cambiar de pediatra, porque me di cuenta pues, algo estaba pasando,
si él ya me decia agua, decia mama, decia papa por qué ahora era
mm, mm, mm... y aparte de eso tenia movimientos extrafios, su vista
ya no era la misma, diciendo, no me miraba, sino miraba siempre era

al techo, tenia movimientos raros, estaba muy encerrado.
E: Eso fue ¢a qué edad exactamente?

R: Eso fue, el cambio fue bastante drastico, como al afio y los dos
meses, casi, seis meses que fue cuando le colocaron la vacuna, ponte
td, no es que le colocaron la vacuna y una vez le pasoé el efecto, no,
pasdé como un tiempito pero, cuando él iba para los dos afnos el

muchacho se me tranco, pol completo él se trancd. Tonces, este, esa
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pediatra me dijo, mire para poder realmente verificar lo que usted
estd diciendo llévelo para un neuropediatra, lo llevé para el

neuropediatra de la Vista Alegre... fue lo peor que pude haber hecho.
E: (Por qué?

R: Polque, el doctol me traté tan mal, que yo sali fue destrozada, que
si no hubiese sido que tenia a mi mama y a mi papa en ese momento
viva, yo me hubiese lanzado con Tiago para el metro... porque mi
intencion fue llegar decirle a mama “cuidame a Lauri (hermana mayor
de Tiago), porque como la Unica que tenia era a Lauri primero y
después Tiago y olvidate que tienes una hija y a otro nieto”. Cuando
yo le estoy diciendo a mi mama eso, destrozada, mi papa no me dejo
salir de la casa y mi mama empezd a preguntarme que qué paso.
Alberto nunca estuvo en ninguna de las consultas... fuertes, o sea,
gue es el papa del nino ¢Qué sucedié? Cuando el doctol lo vio, lo
primero que me dijo el condenado doctol de la, de la Vista Alegre no
me acuerdo ahorita el hombre, porque son tantos, pero es un sefor
mayol él, chivuo, lo debes de conocer porque él es el que tiene mas
afnos ahi en la Vista Alegre. Me dijo “sefiora éusted no se da cuenta?
Nada mas cuando usted entro me di ahi mismo cuenta que ese nifno
vive en un mundo negro, ese nifilo de ahi no va a evolucionar, ese
nifio es un ser inservible, ese nifio tiene todas las, él tiene un autismo
y demasiado grave ese no va a funcionar, eso no va a servirle al
mundo”, no, me dijo de todo que para mi fue... maginate tu yo sola
gue te estan diciendo que tuviste un hijo... que es como que si fuera

casi vegetal édime tu cdmo te sentirias?

Entonces era como que se dice un peso en el mundo. El dia de
mafana el que va a sufrir es él porque yo no le voy a durar toda la

vida, y me cuesta ahora, este, tratar de que él fluya... porque fijate tu
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ahorita lo acabo de ver, y veo que estan jugando todos los nifios, él
esta pegado en un rincén. Cuando él estaba en preescolar hable con...
Creo que era la Directora, la mas goldita, le dije “profesora, el otro
neuropediatra que tiene, me dice de que a él tienen que obligarlo a
gue comparta porque él no compaltia”; tanto es asi que a mi no me
gusto la primera maestra que él tuvo de preescolar, ella la defendid a
capa y espada, a la chiquitica (haciendo referencia a la maestra
Jenny), no es que no tenga nada en contra de ella pero no me
gustaba porque siempre aislaba al nifio. Si me estan diciendo que
tengo que obligarlo al nifo y te lo estoy diciendo éiqué es lo mas
l6gico? (aumenta significativamente el tono de voz y su postura
corporal se vuelve amenazante) UNELO. No lo unia, tanto es asi que
hubieron mil y un acto aqui en el colegio de primer nivel y Tiago
nunca asistié a ninguno, A NINGUNA, porque ella nunca lo obligo.
Hubo otra maestra en el segundo nivel una morenita, que no la he
visto mas, pequeiiita también, ella si me lo obligd, tanto es asi que a
ella en uno de los actos, visualmente, si tu ves la, las grabaciones ella
hasta lo empujo para que estuviera en el acto, y él équé mas le
quedd? Como ella si me, o sea, yo dije tienes que obligarlo, si no va a
seguir estancado en el mundo, va a seguir aisldndose del mundo, no
se va nunca a incorporar y yo sola no hago montafas, o sea ustedes
me dan las herramientas, es para que segun estudie, pero no, si yo te
estoy dando a ti las herramientas que me dicen los médicos para que
el nino me evolucione, no, no me ayudas, entonces no podemos hacer
nada porque nada hago con tratar de que el nifo aprenda cuando tu
me lo estas aislando en todo. Entonces la morenita si me lo, buscé la
manera y él, es mas Alberto estuvo en esa cuestidon, Alberto hasta
llord, me dijo colle Rosa definitivamente esta maestra fue mejor y yo
le dije, te lo dije. Yo no le tengo rabia al Bicentenario, pero me

molesta es eso, que no obligan a Tiago a hacer las cosas y no es que
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es obligarlo, es que es buscarle siempre la vuelta porque hasta la
profesora, este, Marisol, ella antes, le buscaba la vuelta y después
una vez en tercer grado llegé y me dijo que lo pusiera en una escuela
especial y yo llegué y discuti con ella alld afuera y le dije esto
“Mientras el doctol me diga que él puede y que no lo meta en un
colegio especial su consejo, me va a entrar por aqui y me va a salir
por el otro lado (se sefala los oidos) porque yo tengo que hacerle
caso es a los médicos y yo necesito que el nifio me evolucione”. {Qué
me dijo a mi el neuropediatra? El doctor Moreno, que es el que lo esta
viendo, que si yo lo llevaba a un colegio especial él me iba a
disminuir, porque hay muchas cantidades de nifios, acuérdate de que
estamos en una Venezuela que cada dia estd peor y él me dijo,
“ahorita esas instituciones, no hay una que diga solamente autismo vy,
y que, este es de primer grado, de segundo grado, no, sino los meten
todos, sea autismo, sea mongdlico, retrasado mental, sea de todo, de
todos los tipos los estan metiendo en una misma institucidon y a veces
sin querer por la misma... los recursos los meten todos igual”,
entonces, antes de mejorarme, me va a empeorar; porque Yo
pequefo trate de colocarlo y Tiago yo ya lo estaba ensefiando a
comer y después dejo de comer como tal, {por qué? Porque me lo
estaban era, no adelantando, sino atrasando éves?, entonces, para mi

no me ha sido facil.

Tener a Tiago especial, no he podido. No lo asimilo. No se me es
facil, es mas a veces hasta yo misma explicarle los estudios, para mi
fatar, fatar, polque yo no tengo paciencia, si no yo te puedo explicar
algo pero paciencia asi como lo tendran ustedes que tienen, no sé
cémo haran si es que las ponen a estudiar pedagogia de que tengan
un caracter demasiado docil o... porque él entiende, lo que pasa de

gue hay momentos de que se tranca, te explico, a él le estan dando
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ya ahorita fracciones... entre comillas se sabe la tabla de multiplicar,
la que le ha costado mucho es el 7 y el 8, no hay manera de que se lo
aprenda, ni que le haga lo que le haga y lo, y hasta le he pegado
porque no te voy a decir que no le he pegado, lo he maltratado como
no tienes una idea con el 7 y el 8... entonces él ya sabia el minimo
comun multiplo, cuando ayer yo lo vuelvo otra vez a retomar, no se le
olvido en si el minimo comun multiplo, pero no se sabia la tabla del
dos, queria matalo, tu me diras, entonces volver de nuevo el proceso
desde la tabla, cuesta... Claro, él te capta, gracias a Dios ya de tanto
proceso, entre la psicologa, la psicopedagoga, este, la terapia de
lenguaje, la terapia ocupacional, este, son dos neuropediatras, porque
no solo lo ve el doctol Moreno sino que también lo ve el doctol del
Pérez Carreno, ah, écomo se llama ese sefiol? Porque esta la doctora
Te... Teran que lo ven en el Pérez Carrefio, porque en el Pérez Carrefio
es asi le cae la doctora Teran lo ve la doctora Teran sino, lo ve, pero
mas siempre lo ve es un sefior mayor él, que es el que mas me dice
“obligalo, obligalo, obligalo”, porque yo hasta lo, lo tenia en natacién,
él no queria... logré, pero qué sucedid, que Lauri sin querer una vez
jugando, no sé si era jugando, yo sé que se molestd, me lo lanzé a, a
la piscina en el lado mas hondo, como todavia no sabia bien nadar le
agarro... tu sabes. Lo cambié, lo tengo en basquet, no te creas tu que
se me es facil, es obligar, todo es obligado, en el sentido sea, o
diciéndole que le voy a pegar, que ya tengo tiempo que no le pego,
pero es la manera pues, o diciéndole no te voy a dejar utilizar la
computadora, no te voy a dejar utilizar los DS, no te voy a dejar
utilizar nada. Este, ya no tengo tantos recursos como antes, porque
antes si tenia pe, este, PlayStation, tenian Wii, tenian de todo, pero
se le han ido dafando, o al papa, este, por lo menos los, los DVDs
portatiles, cuando yo me los llevaba al trabajo yo tenia DVD portatil,

como yo estaba antes con el papd, el papa se los llevaba, me decia
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préstamelo, porque me toca gualdia y yo ah okey dale, uno segun se
le cayd de la moto, el otro se lo robaron del locker y el otro sabra Dios
que lo ha hecho, entonces se han ido peldiendo las cosas, el
PlayStation se le dafid me dijo que lo iba a mandar a arreglar, hasta
ahi llegd el PlayStation que mas nunca lo vi, y ahora que estamos
separados, menos todavia. Lo Unico que medio me queda, polque
hasta la laptop Lauri me lo dafid, entonces ya con lo que medio lo, lo
manipulo es con la computadora o con un DS que utiliza, todo lo que
yo tenia tecnoldgico, porque eso es lo que a él mas le gusta, las cosas
tecnoldgicas, ya no lo puedo manipular por ahi, entonces si veo que
no lo puedo manipular por ahi entonces no me queda mas ninguna
que entonces mostrarle el cable, te voy a joder.. Que no es la
manera, porque me lo ha dicho la psicdéloga, me lo ha dicho, no lo
puedes manipular por ahi, pero si no hallo mas cdmo hacer, seria,
porque castigo de sentarlo... como fijate te repito, como esta ahi
pegado hacia un rincon sentado, es como si el castigo no le hiciera
absolutamente nada, porque el mas bien vive de esa cuestidon, porque
a veces yo le digo “no te quiero ver mas vete para tu cuarto”, no lo
encierro con puerta, porque he visto peliculas, he leido que cuando tu
encierras a un nifio en una... mas le da como... entonces no es mi
idea, yo a mis hijos si los castigo en su cuarto, los dejo libres, pero no
salen del cuarto, no tienes derecho a televisor, no tienes derecho a
nada, puedes sal “mama puedo ir al bafio” “yo no te estoy
prohibiendo no ir al bafo, usted puede salir de ahi, va, anda al bafo,

coma, pero del cualto no te quiero ver echando varilla”, éives?

No asimilo lo de Tiago, no logro asimilarlo, tanto es asi que yo
sigo con mi psiquiatra, él me tiene muchas veces dopada,
ultimamente no consigo los medicamentos a pesal de que él gracias a

Dios si con, con los écdmo es que le dicen? Esos que llevan muestras
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médicas, los visitadores médicos le dan, entonces el a mi me los
guarda, sino las personas que saben que si las consiguen y eso, pero
él si a mi me los gualda, gracias a Dios el doctol Correa esta ahi...
Pero no lo asimilo, no lo asimilo, a veces... eh, eh tratado, he buscado
de no suicidarme, porque él a la hora del té esta solo, te explico el por
qué, el papa de él dice “yo lo quiero” pero si te das cuenta y buscas
en el historial de aqui mismo, toda la familia de él han estado en los
actos de Lauri, porque es su nieta preferida y esa es su hija preferida,
pero en la de Tiago no, porque ni siquiera en la primera comunién
estuvieron, ni él, ni ella, ni ninguno de la familia de él, o sea no... Y te
voy a ser sincera, mi mama me lo dijo una vez y yo lo que hice fue
verla y en el momento le dije: tienes toda la razén... y hoy en dia
todavia digo, sigue teniendo toda la razén, pero no me queda de otra
sino aceptarlo, asimilarlo, tragarlo y echa adelante... Este, me dijo fue
“Definitivamente a Tiago, es un nifio huérfano, porque ni td lo
quieres”, porque ella se dio cuenta como lo trata Alberto, como lo
trata hasta el hermano de Alberto, como lo trata su abuela y como
hasta lo trataba yo, porque a veces le decia, por lo menos el pap3, el
hermano de Alberto le decia “muchacho mongdlico” y yo se lo
permitia, algo que yo defendia a Lauri y a Rosner (hermano menor)
los defiendo a capa y espada y a Tiago yo lo dejaba que lo ofendieran
y mi mama llegé y me lo dijo “tu dejas que humillen a Tiago, que es
al que tu no debes de dejar hacer eso, asi que ni tu quieres a tu

propio hijo”, me lo dijo mi mama.

Y no es que no lo quiera sino que no lo asimilo, no lo asimilo, no
logro, a pesar de que me digan “busca ahora no solamente un
psiquiatra, sino a un psicélogo, para que asimiles”, no lo logro, no lo,
no es facil, o sea, con Tiago no es facil porque te repito verlo ahi

pegado hacia un rincbn no me gusta, o sea todos los nifios
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disfrutando, jugando, haciendo un esfuerzo y él é{pegado hacia un
rincén?... no gusta, o sea no sé, tu no eres mama todavia, gracias a
Dios, por los momentos este, y espero que nunca pases por esto,
pero es desagradable, o sea es desagradable que el mundo entero te
lo as, te lo aisle, como si dice hacia un lado solo porgue él es un nifio
especial, no busque aludirlo... él aqui le han hecho bullying hasta mas
no poder, todos sus compafieros lo tratan... y yo a veces le digo: hijo
pol Dios trata de estar, porque eso es lo otro... él estd aprendiendo a
asimilar ya la realidad... pero le dura como que muy poco, porque él
vive mas en su fantasia, en su mundo de niflez, en su mundo, porque
él tiene ahorita... 11 anos, va para 12, y qué me dijo el doctor, él
ahorita va para 5 anos, mentalmente va para un nifno de 5 anos... el
en si no ha crecido, crecera de tamano, crecera de edad, entonces es
eso pues. Por lo menos él todavia tiene la ilusidon de que su papa y yo
volvamos y yo ya no quiero tener nada con el papa, pero NADA, y te
digo hoy en dia, nada porque hasta se lo dije a mi sobrino, el papa
quiere que él y yo seamos amigos okey yo puedo ser amiga pero me
molesta de que o sea tu quieres ser mi mejor amigo, épero tratas mal
a tus hijos? Entonces dime tu évale la pena ser un amigo de alguien
gue no trata bien a sus verd, a sus hijos? No sé, éYo estoy herrada
entonces en negarle mi amistad, cuando te la doy para que estés con
tus hijos, pero no estas? Y quien sufren son ellos, porque Lauri trato
de, hace poco me llamaron, creo que no lo traje, hace, hace, Lauri
esta otra vez con psiquiatra, con psicologos y psiquiatras y tomando
hasta medicamentos también polque ella traté de suicidarse, por
culpa del papa... traté de suicidarse, épor qué? Porque el papa no los
atiende, el papa no los ve y tu lo ves como él habla aqui maravillas,
esos son sus hijos, él trabaja por sus hijos, él da todo por sus hijos, él
paga, pero no porque él me dice, sino porque la mama lo obliga. El te

compra los uniformes de aqui, pero los uniformes ponte tu, de que el
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pantaldn, la camisa que se tiene que comprar por fuera, los zapatos
todo lo demas, él se hace el bobo... entonces le digo, tu muy bello, te

gusta aparentar que todo es un tu, pero en si, no das nada...

Entonces, eh, tu, se, yo te pongo a que hables con él y él en si
no te va a dar una guena explicacion de cdémo ha sido Tiago en si, ni
Tiago, ni Lauri, ni Rosner, ni como han sido todas sus consultas
porque tampoco ha estado, el en el momento, es mas mira hubo una
vez que él tratd de ahorcarme a Lauri y Lauri estaba con una
psicologa en el hospital de nifos... y del hospital de nifios lo mandaron
a llamar... no fue... no fue. Y la doctora Milena lo ha tratado de llamar,
no va. Porque ahora con el nuevo suceso que tiene Lauri de intento de
asesinato, con mis pastillas, porque Lauri me agarro las quetidin, yo
no sé si conoces esas pastillas, ellas son para dormir, pero son muy
fuertes, mas de 6 pastillas tu puedes entrar si es posible en coma,
porque agarras un suefio muy profundo y la nifia agarré mas de 10
pastillas. Gracias a Dios de que ella tenia examen, pidid6 permiso para
ir pal bano, ahi si, entre comillas, no digo que aqui no, la verdad no
sé cOmo es aqui en eso, pero vieron que tenian mas de 10 minutos en
el bafo y la mandaron a buscar, cuando la consiguieron fue de largo a
largo... la llevaron a la Loira, gracias a Dios en la Loira le hicieron un
lavado estomacal porque si no mi hija se hubiese muerto, é{gracias a
gué? Entonces, ahora édime tu si yo estoy actuando mal entonces
ahora, negarle la amistad al papa?, donde el papa quiere que yo

tenga una hermosa amistad con su nueva mujer, dime tu...

Mis hijos van primero, si no fueran mis hijos primero, fijate, tu
me para venir el viernes y yo te dije no porque es mi dia de comprar,
antes ellos nunca venian los viernes, puedes preguntar, el afio pasado
para nada venian los viernes, no habia manera porque madrugaba vy

no los podia traer, le pedia el favor a él y era muy raro cuando él los
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podia traer.... En vista de eso ellos no venian. Ahora équé hago yo?,
veo a ver como consigo comida y los traigo, de ahi me voy a
comprar... A veces llego tarde, porque si, lo puedes preguntar, llego
super tarde mas los viernes pues que vengo de comprar los vengo a
buscar los dejo en la casa y sigo yendo a comprar... los dias viernes. Y
ahora no me voy tan lejos, porque antes me iba lejos, que conseguia
de todo, conseguia hasta por cantidad y tenia como que se dice
estaba muy relajada, en el sentido de que ya tengo comida para toda
la semana, porque pa donde me iba compraba siempre 4 harina pan,
4 arroz, 4 pa, aqui se compra es puro de a dos... Entonces, vy si lo, y si
lo logro comprar, porque aqui los bachaqueros son horrorosos, pa
donde yo me iba era lejos, me iba pal Hatillo, me iba pa Santa Fe, me
iba lejos, entonces no podia quedarme, traerlos pues... Diciendo o los
traia pa que cumplieran o les buscaba la comida... Pero como ahora el
neuropediatra me dice “sintiéndolo mucho Rosa, este, Tiago no puede
seguir faltando mas, él tiene que seguir de traerlo al mundo, éhas
hablado con la maestra?” pero écomo hago? diciendo y te repito,
écdmo hago?, ponte tu, yo no hablo con las maestras porque no
tengo que hablar con todas, ellas tienen una maestra guia. El afio
pasado creo que era ¢Geraldine? la gordota que era la maestra guia,
yo hablé con ella, mira yo creo que le entro por aqui y le salié por
aqui, porque no le vi... es mas, él... me mandaron a que ella llenara,
porque siempre lo hace, mas la doctora Milena, que llene un formato
de que como ha ido Tiago y ella puso a Tiago super excelente y yo le
llevé los cuadernos... “mira entonces ella écdmo pone excelente?” y
dije no sé, cuando le llevé el boletin (alza significativamente el tono
de voz) ni hablar del peluquin, me dijo “entonces épol qué ella hizo
esa evaluacion?” diciendo no mientas en una cosa cuando me estas
demostrando otra. No es que Tiago ha veni, ha sido malo, no. Gracias

a Dios te repito, este, busco la manera de ensenarlo en la casa, no es
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gue aqui no lo ensefian, si lo ensefian porque por mas que sea si lo
ensefian, pero... cuesta, a mi me cuesta y muchas veces yo prefiero
pagar. Ponte tu que tu me digas “mira yo estoy libre, yo puedo
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hacer...” entonces yo ¢éserda que le puedes dar dos horas a Tiago?
porque ya que tu sabes tratar con niflos autistas, no sé qué, no sé
gué mas... Porque traerlo aqui de nuevo a tarea dirigida no, porque
ellos estuvieron aqui todo el dia y Tiago es una persona que, que no
dormia y tenia quejas de la directora cada vez que me decia o Tiago o
Lauri no dejaban dormir a los nifos, diciendo si es tarea dirigida mi
concepto, (alza la voz) si es tarea dirigida es para que ellos estén
haciendo su tarea, le dije a Alberto no me los traigas mas, porque si
ellos los van a poner es mas a dormir, yo lo pongo a dormir aqui en la
casa y listo. Y yo en la casa nunca los pongo a dormir porque Tiago no
te puede dormir, porque.... este, neuroldgicamente, Tiago con dormir
una hora es suficiente, que yo mas bien le doy a él respirina para que
él descanse en la noche y cuando le vas a hacer los
electroencefalograma, que nifio normal tu lo pones a que dure hasta
las équé? 1 de la mafana, después lo paras a las 4 de la manana, el
nifo esta cansado, en cambio yo lo pongo tres dias y tres noches sin
dormir y mas me estoy durmiendo yo que Tiago... Entonces no me ha
sido facil, ni me es féacil... Entonces en el Pérez Carreno él tiene...
ahorita tiene 5 médicos, porque la foniatria, la doctora de foniatria
porque también tenia foniatria, se jubild, segin es que vya..
consiguieron a otra que la sustituyera, segun, realmente no sé. Lo
ven también en el hospital militar, a él si no, no lo, veian era a Lauri
en el hospital de nifos que la doctora que la, la estaba viendo en el
Pérez Carrefio también se jubild, entonces mientras tanto ya la estaba
viendo en el hospital de nifos, ahora la vuelve a ver, la esta viendo

igual que Tiago la doctora Milena... y eso pues.
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Representante: Gloria mama de Samuel (5°grado). 2°
Entrevista

E: Muchas de estas preguntas ya las respondid en la primera
entrevista, pero de igual forma se las voy a hacer por si quiere

agregar algo que no me haya dicho antes...
éCuando se enterod que su hijo tenia TEA?

G: En... en junio del afio pasado, si en 2016.

E: ¢Como fue el proceso para el diagndstico?

G: Si bueno, eso ya te lo dije... al principio me decian una cosa, otra y
yo no lo aceptaba, pero después lo que queria era saber como lo iba a

manejar... Y si le hicieron una serie de examenes... Si.
E: £Como describiria a Samuel? éQué caracteristicas tiene?

G: Eh... uy, es que es dificil porque un, un nifo con asperger es muy
dificil, eh... también depende de la alimentacién tu, tu los puedes a
ellos describir de acuerdo a la alimentacidon, si ellos te consumen
mucho gluten, que, que eso lo, lo, lo he visto a, a raiz de, de, de todo
este tiempo, de un afo y medio para aca, este, ellos te consumen
mucho gluten o muchos lacteos o caseina, lo que se le dice la proteina
de la leche, eso contiene unas peptinas, que, que van hacia la sangre,

eso lo que hace es que los altera, aja.

Cuando él sigue su dieta él es un nifo... muy, muy timido, este...
introvertido muchas veces. Eh, solitario y... que quiere mucho carifo,
quiere dar carifio y... y recibir, mju. Pero eso es cuando tiene su
alimentacion, su dieta tal cual como lo dicen los nutricionistas, que de
estos hay muy pocos en el pais, nutricionistas que sepan del
asperger, porque es algo muy... muy raro, porque no, no todo, ni, ni

las mismas personas que te tratan el sindrome conocen
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bioldgicamente de donde viene, qué este, porque todos son distintos,
no a todos les afecta el metal, no a todos les afecta, este, la lactosa,
émmm?, entonces por eso te digo que es muy distinto, pero en
cuanto a mi hijo, lo que te puedo decir es que si, es un nifio a veces
solitario, un nifio décil, este, timido, este, que bueno, que hay que
incluirlo y hay que buscar todas esas herramientas que hay, que
existen para que él, este, se integre pues, se integre y sea
socialmente involucrado en todo, tanto él, como que las otras
personas lo entiendan, lo comprendan, porque es dificil de
comprender. El que no conoce de esto dice que es un nino grosero,
que es un nilo mmm... aparte de grosero como... esto, maleducado,
impertinente; son muchas cosas pero, el que no conoce el autismo,
porque tu a ellos les recriminas algo y para ellos es algo explosivo,
mju, no me quieren entonces ellos toman como una fijacidén, “esta
persona, épor qué me dijo esto?, es que esta persona no me quiere
yo voy a ver cOmo es esa persona para yo buscarle sus defectos”

émmm?, asi, asi es mi hijo pues.

He conocido otros nifios, a raiz de que él estd en sus terapias,
he visto cdmo se comportan otros niflos. Hay otros que son muy
ddciles y son... ingenuos, mas ingenuos que el mio, el mio es ingenuo,
pero este, hay unos que ya tienen 18 afios y son demasiado ingenuos
émmm? Este, si soportan los chistes, el mio no soporta el doble

sentido...
E: ¢(No lo entiende o le molesta?

G: Le molesta, muchas veces le molesta porque cree que ese doble
sentido es hacia él, no, tu estas diciendo un chiste, dices un doble
sentido pero eh, hacia su hermana o hacia un amiguito y él no, él

todo lo toma que es hacia él éimmm?, en contra de él y le busca la
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vuelta de lo que tu estas diciendo qué se parece a él y eso “como esta
parte se parece a mi, tu lo dijiste fue por mi” mju, asi es mi hijo pues,

este...

Ahorita bueno... lo metimos en unos scouts de nifios con
asperger mju, que es de la fundacién Asperger de Venezuela, se ha
integrado, incluso ya se esta preparando porque son los sabados y va
a haber un campamento, este... le gusta, esta tratando de integrarse,
en el primer dia que llegd frustrado porque no habia hecho ni un
amigo y le digo, eso no es asi, eso es poco a poco éah?, yo lo que, yo
te llevé el primer dia a ver si te gustaba, todo lo que hacen alli, si te
gusta, si te llevo el proximo sabado y aja, tal vez el préximo sabado
no haras tres amigos, haras uno émmm?, pero te involucras con todo
lo que estan haciendo, que si el amarre, cobmo cocinar, el tipo de
comida que tienen que conocer ustedes, que no te hace dafho a ti,
este, lo que es un campamento, una integraciéon, como hacer una
fogata, cdmo estar sin tus padres émmm?, como tu te puedes
desenvolver en este momento sin tus padres y si, si estd motivado,
en esa parte esta motivado. Ahi he visto muchachos de, ya de 21, 22
afios ya universitarios, si van a la universidad y todo, pero... eh, la
mama de uno de estos muchachos esta alli y el muchacho si, se
integra, pero esta (hace la imitacion como de buscar), si esta su
mama, aja, se desenvuelve, pero en un momento la mama fue para el
bafio, el muchacho, no, no da, tiene que estar ella alli y ella dice que
para la universidad también es lo mismo, entonces eso es lo que yo
digo, este, é¢Samuel ird a ser asi? Ya, aja, faltan 7 afos por eso es que
estoy... aja, vamos a empujarte, el sabado va para sus scouts, el
domingo vamos a una, en una compartir en la fundacién asperger que
son también este, nifios con el espectro autista tanto, este, leve como

ninos que ya lo tienen muy desarrollado, para que se integre y para
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gue vea cual es, cual es su condicion émmm?, que él conozca ya
como adolescente, él conozca cual es su condicidn y que él no se
puede cerrar las puertas si él ve que otros nifios tienen su condicién y
estudian, juegan, hacen amigos ¢émmm?, entonces ahi va, ahi vamos,

él estd entusiasmado y yo también (Risas)...
E: £Qué le gusta y qué le disgusta?

G: Bueno a él le disgustan mucho las reglas, de por si este, tu tienes
que ser muy estricto con ellos y hacerle un plan de trabajo, para que
en... un mes, dos meses ellos se acoplen a lo que es una regla aja,
porque a ellos no les gusta que los manden, todo lo, lo toman como
que es que lo estas regafiando o que... lo quieres sacar de sus

cabales, o que no lo quieres... son asi pues, su reaccion es asi.

Y équé le gusta?, a veces (risas) le gusta que le hagan carifo,
pero, este, en oportunidades creo que, que lo no sé, que se siente
como mal que lo abraces, este... el roce no, no le gusta mucho, mas
sin embargo, le gusta que le digas que lo quieres, que él esta alli, que
tu estas con él, que lo tomes en cuenta mju. Eso si le gusta, que lo

tomes en cuenta.
E: éCOmo reacciona ante estas cosas?

G: Lo que no le gusta, cuando, este, es demasiado explosivo émmm?,
y tienes que saberlo manejar, no caer en su terreno de también ser
tan explosivo como es él, mju, sino irle hablando poco a poco, mira
aja, lo que me ha funcionado a mi, vete en el espejo, ve tu cara en el
espejo, habla viéndote en el espejo, ¢TU crees que eso es una
reacciéon normal? ¢TU crees que tu estas contento? ¢Ah? éCoémo lo
tomas tu si yo te hablo asi, de la manera que tu estas hablando?
Pero, fijate en el espejo... entonces él ahi empieza a bajar la guardia.

Porque, antes si te digo que no es facil, yo también explotaba,
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entonces lo que era una bomba de tiempo, pareciera la, la hoya de
presidn que se aja, se le vold la tapa y ya explotamos los dos y dije
no. Entonces bueno, si con las terapias, la psicéloga “estas cayendo
en el terreno y no, no, si tu caes en ese terreno él se va a poner peor,

III

mju. Empieza poco a poco, no es facil”, y si, si, si ha dado buenos

resultados.
E: Y éCuando le gusta algo?

G: iAy! Monotematico, eso lo repite y lo repite, son muy
monotematicos y... empieza este, aja pero, si es algo de proyecto que
va a hacer “aja pero ¢ési lo vamos a hacer?” este, “faltan dos dias”,
entonces llega del colegio y "menos mal que ya faltan menos de dos
dias” y vuelve y lo repite “bueno me voy a bafiar” y le digo “bueno,
pero te vas a banar pero eso es dentro de dos dias (risas) asi que

” \\

banandote...” “no pero es que, para estar mas limpio” y digo “no
bueno te bafias hoy y te estas bafando en la noche para estar mas
limpio équé, te vas a ir sin la piel porque...?” Es muy monotematico se
enfrascan en un tema y nadie se lo, se lo quita. Igual que él estuvo en
un taller de dibujo en el sindicato de la prensa, también le gusté
mucho, este, incluso vi que habia madres que también tenian hijos
con... autismo leve. Claro como son cuestiones que, que le llaman la
atencion, si, se fijan en eso y no, no, no interrumpen ni nada; este,
también le gustaba y decia que por fin habia conseguido un grupo de
amigos, que se habia tomado una foto, porque eso si, a él no le gusta
foto y si no le gusta el grupo con que esta menos, dice que no porque
él no los conoce y no son sus amigos, que no todo en la vida es amigo
émmm? En eso si es claro y es radical y... si bueno, con lo que le

gusta si.
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E: éComo ha sido su experiencia con Samuel?

G: Bueno mi experiencia al principio ruda, dificil, este, algo que uno
no comprende, no entiende, porque como te comenté, la cuestidon no
es el aqui y el ahora, la cuestion es équé va a hacer? Mju... aja, el
después éah? ¢A qué se va a enfrentar? no uno como padre, éQué va
a dejar uno como padre? Esa era mi reaccion que a veces no lo
comprendo, no lo entiendo y pierdo hasta bueno, pierdo todo. Pero
bueno, gracias a Dios todas estas herramientas que he ido buscando,
que si Soy Aspie, que si Fundacion Asperger, que si los Scouts con
ninos con TEA, que si grupo de amigos de Una Voz en Silencio, tantas
cosas que he buscado, tantas herramientas y a tantas charlas que he
ido y he observado muchos, muchos chicos, ya, pasados ya de
adolescentes, que si, que han funcionado porque los padres estan alli
pues, echandole el empujén y... integrandolos, no es que se integren
ellos, sino que uno también se involucra y los integre a ellos también.
No es que te voy a llevar, aja, si no te gusta, bueno vamos a buscar
otra cosa, no, vamos a involucrarnos todos mju, la tarea es de todos.

Y bueno, ya, ya ahorita la veo... ahi rudo pero mju, que se puede.
E: ¢Cual ha sido la experiencia mas dificil?

G: Bueno lo mas dificil fue (risas) el diagndstico, yo creo que eso fue
lo mas dificil, ya a raiz de que lo vas asimilando lo digieres y bueno
y... dices bueno, esto no, si existe es porque no es tan dificil. He visto
otros casos que, que son mas dificil y el muchacho esta ahi,
encaminado. Lo mas dificil fue el diagndstico y asumirlo. Ya después
que lo asumes vy dices si, esto es, mira, ya lo demas es bueno, vamos

a echarle pichodn.

E: Y éCon él especificamente, tiene una experiencia que haya

sido dificil por sus conductas o sus reacciones?
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G: Lo mas dificil, lo que ha sucedido aqui, eso si es lo mas dificil...
Cuando a él le han dado esos... esos ataques, esos, este, eso si y él
lo, es mi temor pues, que él vaya a agredir a un nifio, vaya a agredir
a una maestra aja. Eso es lo mas dificil, porque en viajes, paseos, no,
él esta con uno y uno, esta bajo la observacidon de uno. Lo mas dificil
es aqui y lo mas dificil es, este, que otros ninos no saben, como
muchos adultos, qué es el sindrome y lo tomen asi como se dice el
bullying mju, y la reaccién que él tenga, eso es lo mas dificil, la
reaccion de él o la reaccién d e los maestros que no estan preparados
aja, porque aqui si es, es cierto que te dicen que tienes que tienes
que tener una escuela regular pero el maestro no esta preparado, no
esta preparado para lidiar con un nifio con asperger, porque tienes
gue tener un nivel de tolerancia muy grande, y mas que ellos son tan,
tienen tanta fijacion y son tan monotematicos, que a veces dices
bueno, ya, pero no ellos ahi, en su mente esta mira hasta que, que
esto no entre ahi en este, no encaje donde va aqui en mi mente, mira
no me ha dado respuesta, no y sigo y sigo y sigo. Entonces eso es

una cuestidn pues que los... que aqui en Venezuela no se conoce.
E: ¢Y cual ha sido la experiencia mas gratificante?

G: Mmm... mira, este, que lo que le gusta, él va, echa hacia adelante
y me ha demostrado que él puede mas de lo que yo (risas) me

imagino.
E: £Qué entiende usted por inclusion escolar?

G: Este, ¢épor inclusidn?, es que tenemos que, que aceptarlo,
aceptarlo y adaptarlo, este, a la manera de ser del sindrome como tal
émmm?, este, por decirte algo, eh, ellos son de, de escribir muy
lentamente, écdmo lo puedes tu incluir? Okey, si tu escribes

lentamente yo el examen, no es que yo te voy a favorecer, pero por
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tu mismo sindrome, te sabes toda la materia, para incluirte, para
saber que tienes los conocimientos yo te lo tengo que hacer verbal,
no es que, no, no lo copiaste, no terminaste el examen, no, pero aj3,

I\\

entonces ahi estad la fijacion de él “pero es que yo me lo sé&” miju,
porque aqui lo tiene (se sefala la cabeza), pero ellos, este, la
motricidad son, ellos son lentos, ellos son lentos, ellos nho mueven
muy bien la mano, porque por mas ejercicios que haga, son lentos y
gue cualquier cosa lo distrae, entonces ellos estan copiando y ellos
escuchan algo, entonces aja, voltean, entonces aparte que son lentos,
se distraen de todo. Entonces para mi la inclusién es esa, mira tengo
gue buscar las herramientas para que él también sepa que el maestro
le da las oportunidades... no es que se acabd el tiempo, esto y lo otro
porque para eso estan todos esos examenes, para eso estan las
terapias, para eso hay una serie de evaluadores que levantan unos
informes para que el maestro, la escuela y el entorno como tal sepa
como tratarlo. Y, aparte de que el maestro si haga como una
motivacién, no es que “el pobre nifo” porque ellos no son pobres,
sino que “éste nino no tiene la misma capacidad de reaccién que los
otros”, vamos a tratar, para poderlo incluir de que los otros ninos
conozcan de acuerdo a su edad, qué es este sindrome. Eso es lo que
yo ahorita digo que es como una inclusién, no que el maestro pierda y
se le vuelen los tapones como uno a veces se le vuelan (risas), como

se le vuelan a los padres.
E: ¢Qué lo llevo a inscribirlo aqui?

G: Ah pero es que cuando yo lo inscribi aqui, este, no sabia ni siquiera
que Samuel tenia... porque Samuel empezd aqui desde maternal.
¢Qué me llevé? Que mi hija la inscribi aqui y mi hija... la educacién es
muy buena, los valores que uno le da en la casa, lo, lo, aqui los

refuerzan pues y los forman unos nifios integrales, tanto en educacion
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como en arte, como en el desarrollo deportivo, todo, todo, es muy
integral. Para un nifio normal, un nifio tipico, es excelente mju. Y a
raiz de que, qué bueno, que Luisana estudié aqui, él venia, él decia
gue queria estudiar en el colegio de la cafetera, el colegio de la
cafetera, que tienen una cafetera de, de, aja (risas), hasta que

estudid aqui y queria estudiar en el parque émmm?

E: Usted me habia dicho que se lo habia llevado y lo vuelve a

traer...

G: Aja, este, por.. yo me lo llevo porque no sabia leer, no sabia
escribir. ¢Qué sucede? En el colegio donde lo inscribo iban a crear un
primer grado y era un colegio de pocos nifios, incluso, eran la primera
promocion y se graduaron nada mas 3 nifitos, porque eran 3 nifitos
gue nada mas estaban en tercer nivel. ¢Qué me lleva?, a raiz de todo
esto, que a él le hacen un estudio alli, la psicdloga me dice que yo
hice muy mal al sacarlo a él de su entorno, porque para él, esto era
parte de su dia a dia, su familia, que mas bien estaba retrocediendo,
le digo si pero es que entre todas las herramientas que busqué, los
consejos que busqué, en ningun momento me dijeron que eso lo iba a
afectar. El estudio que ella le hizo, me dice que no, que eso mas bien
lo afecté a él, si, aprendi6 a leer, aprendid a escribir, pero él
emotivamente, este, estaba muy, muy triste pues, porque a él lo
habian sacado de su entorno, y mas que, el colegio quedaba como a
una cuadra de la casa, pero en las tardes, claro, yo no tenia quien lo
buscara, el transporte lo buscaba a él y pasaba por aqui, entonces él
vivia como que “yo estaba ahi, y a mi me sacaron, Luisanana todavia
sigue, ya perdi mis amiguitos, por culpa de mi mama ya yo no tengo
amiguitos, porque esos eran mis amiguitos desde que yo era un
bebé...” y bueno, todos me dijeron que no, que yo lo habia afectado a

él emocionalmente pues, porque para él esto era parte de su vida, era
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su otra casa mju, que fueron cuatro afios que él estuvo aqui y era

parte de su casa, porque él estaba manana y tarde.

E: éCree que se toman en cuenta las necesidades de Samuel en

las aulas del Colegio?

G: No... no es, no es las de Samuel como tal, porque aqui no podemos
hablar de Samuel, la cuestién es de la, la persona que tenga la
condicion, aja, yo te puedo decir Samuel porque si, es lo que estoy
viviendo, es mi hijo. Creo que, que no, porque las maestras no estan
preparadas, aja, y puede ser aqui, como puede ser en otro colegio
émmm? Porque los maestros, porque tiene que ser un colegio
especial, donde se trate a los nifios con asperger, pero équé sucede?,
cuando tu lo llevas y él, su nivel intelectual no es tan bajo, lo inscribes
en un colegio que sea para ninos con autismo, que sea leve, que son
fuertes, entonces él también va a retroceder, épor qué?, porque ellos
ven que ellos tienen mas capacidad que esos otros ninos, entonces
équé piensan ellos?, que si siguen alli, ellos van a llegar a ser como
los niflos que tienen el autismo muy fuerte. Entonces aqui équé
sucede?, que, aqui y en cualquier colegio que tu inscribas a un nifo
con esa condicién, el maestro no estd preparado. Al maestro no lo
estan formando para, para esa pandemia que hay, que existe, porque
yo me pongo a ver ahorita, a raiz de que tengo a Samuel, ver tantos
nifos, que si hay muchos nifios con esta condicion. Pero el maestro,
los planteles, no estan preparados para a nifios con, porque es como
te digo, dicen “este nifo no es que tiene una condicidn, es que este
nino es un grosero, es que este nifio es un maleducado” y mas a su
edad que tienen la condicion y aparte ya es adolescente, que ya un
adolescente es un problema, porque ponte tu, tienes que tratarlo
suave, tienes que saberlo llevar, entonces aqui chocan esas dos.

Entonces la cuestién es esa, no es aqui el colegio, es los colegios
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como tal, no estan preparados para recibir a nifios con autismo,
porque tu no sabes como van a reaccionar y no todos son iguales, no
todos son iguales, mju, hay, estan los que son amorosos pero son
dispersos o son mas dispersos, dispersos, dispersos, dispersos, que se
distraen, aja, y estan los explosivos, estan los que les gusta nada mas
el deporte pero aja, estan los que escriben rapido, los que aja, los que
intelectualmente son (sefala arriba), estdn por encima y esto no, es

una condicidn que no sabemos.

E: ¢Estda conforme con el sistema educativo empleado en esta

institucion?

G: Es que... es que es lo que te digo. Si, yo estoy conforme, mi hija
estudié aqui y mira... pero de acuerdo a un nifio con una condicién lo

que estamos hablando, no... mju.
E: £Qué le cambiaria?

G: Este, es que lo que hay es que formar, formar a que los docentes,
hasta, todo el personal conozca qué es el Sindrome del Autismo, aja,
qué es el asperger, qué es, aja... como tratar a las personas con esa
condicion. Eso es lo que, no es que lo cambiaria, este, informaria,
prepararia al docente a que conozca. Bueno al docente nada mas no,
a todo el que esté en la institucion que conozca de lo que es el

sindrome.

E: éCual es su rol con respecto a la inclusion de Samuel en

aulas de clase?

G: Bueno, mi papel es llevarlo a una serie de terapias donde él
conozca lo que es sociabilizar, lo que es, que él conozca lo que es
adaptarse, que él conozca lo que es tener reglas émmm?, ese es mi

rol, como madre para este plantel y para, para al que él vaya.
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E: éQué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de

Samuel?

G: Este, équé espero yo?, que a raiz de todo lo que ha sucedido con
él, que él sea como que un ejemplo, algo que llegé asi y algo que nos

sirvido de ejemplo para conocer y para incluir a mas nifos, mju.

E: éCual ha sido la experiencia mas dificil que ha surgido a raiz

del proceso de inclusion de Samuel?

G: Bueno, yo ahorita tengo una experiencia medio dificil porque, no
sé qué... Yo vine hace tres semanas ¢icierto? (se le salen unas
lagrimas). A raiz de eso, después que yo vine, a Samuel le dio un, no
sé, fuimos a una fiesta y bueno le dio un ataque una cosa ahi, aj3,
hubo un problema con él, que la agarré con la maestra y ay le dio de
todo no, no, no; este, bueno, yo opté por no traerlo dos dias a clase y
esos dos dias que no vino a clase “Samuel, usted no va a clase
porque sucede esto, usted no puede decirle esto a la maestra, porque
los maestros tu tienes que mantener el respeto, ellos te estan
formando, ellos, eso no es una guarderia, que ellos van a cuidar
nifos, ellos van es a formar ninos” aja, él decia que bueno que fue
gue la maestra le eché la culpa que él y que rompié un cuaderno, y él
se arrodillaba “que no, que él no rompid el cuaderno que él le dijo...”
le digo “Samuel pero mientras yo estuve alli, usted en ningun
momento fue y me dijo mama yo no fui, éah? Y eso que usted me
esta diciendo a mi, usted tenia que subir, no quedarse en un patio
diciendo que no queria ver a la maestra, si usted tiene la razén, usted
sube, que alli estd su mama y usted me dice mama yo no fui, que
esto, lo mismo que me dice, maestra demuéstreme éen qué momento
usted vio que yo estaba rompiendo el libro de la nifia?” que incluso él

dice que, porque eso si cuando ellos le tienen carifio a una persona
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mira dan, y dice “no porque esa nifia no tiene mama, écdmo yo le voy

a hacer eso?, si esa nifia no, no”, okey, yo ah bueno.

¢éQué sucede?, a raiz de todo esto, él dice que, como todo
muchacho, “Ay me voy a aburrir hoy”, que la maestra le dice
“Entonces no vengas, quédate en tu casa, no vengas a molestar”
entonces le digo “ési Samuel? Y épor qué la maestra te dijo eso?” “no
porque es que yo dije que me iba a aburrir, yo dije tal cosa, que no
iba a hacer esto y la maestra me dijo bueno ¢y tl no y que no ibas a
venir, por qué viniste a molestar?”, entonces eso es lo que yo te digo,
mientras la maestra se ponga de pico y pala, yo creo que este es el
momento que yo he vivido peor éah?, porque esta la cuestién de que
écdmo?, yo no puedo enfrentar a la maestra con él, porque ir y decirle

|II

“maestra venga aca, aqui esta Samuel” ¢y decirle? no, no, no, no, no.
Pero lo mas dificil es que, okey, la maestra no lo tolera, pero no, ella
dird “Bueno yo no tengo por qué, okey, conozco el sindrome, pero no
tengo por qué, este es mi trabajo y no tengo tampoco por qué
calarme a este muchachito y no...” no tiene feeling o no sé, es como

todo, es como todo.

Este si es un momento que si es bien dificil para mi, porque él
llega todos los dias “es que no le puedo ensefar ni la tarea que le hice
a la maestra porque la maestra me dice déjalo ahi” y le digo “Si
Samuel pero usted le dice aja maestra, este, anéteme que si hice la
tarea, anoteme”, “queria intervenir y la maestra no me tomd en
cuenta para intervenir y eso que me preparé y no sé qué y me dice
gue para después, para después y si hablo me dice no se te entiende

nada”.

Entonces eso si es dificil, es dificil émmm? Tratar de prepararlo

y que llegue el muchacho frustrado, aja, me prepare épara qué?, para
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gue la maestra me diga “épara, qué viniste a hacer hoy para aca?”.
Eso si, es dificil, es dificil como madre y, este, como persona pues
porque yo puedo ver a un maestro que émmm? y étu estds preparado
pedagdgicamente para tratar un muchacho asi? Por mas que tenga o
no tenga condicion, no te puedes poner de pico y pala con un
muchacho, por mas que, que esté en quinto grado, porque entonces
el muchacho nunca te va a respetar, nunca. Entonces eso si es,

ahorita es lo peor.
E: Y esto que cuenta é{pasa con todas las maestras?

G: No, no ahorita con una sola, porque ni con la maestra Marisol que
él decia “Uy lo que no me gusta es que esa maestra es demasiado
brava”, pero le imponia respeto, era la cuestion de que el respeto,
“usted hace esto, usted se sienta aqui, esto es asi, esto es asao”,
pero no de ponerse de pico y pala con el muchacho porque tu no, tu
puedes caer en el terreno del muchacho, tienes que decirle “aja, no
quieres venir y épor qué? Explicame que épor qué usted no quiere
venir?, équé le he hecho yo para que usted diga que no quiere venir a
un aula de clases? ¢éAh?”, porque eso es, el trabajo de un maestro,
“épor qué no quieres venir? ¢Ah?”, porque tienes que ver tu, tu como
maestra no puedes ver nada mas a todos los nifios que te quieren,
sino al que te detesta, “épor qué me detesta?, tal vez este esta
viendo mis errores que no ven los demas”, entonces porque, esa es la
vida éah?, y mas que tu estas formando, tu no estas para ponerte a
nivel émmm? Entonces, con los otros maestros si, él dice “Uy esta es
brava, la de musica, uy no, esa maestra menos mal que da clases de
musica porque si no fuera mas brava” y digo “Ah ves, es que ella
estudid musica, es para que le aplaque porque ella es de caracter
fuerte, cuando uno estudia musica eso lo, lo alegra”, “ah no si porque

es que si ella no hubiese estudiado musica ella seguro estuviera
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matando a todos los nifiitos” y digo “éah ves?”, pero ella esta para dar
musica, pero, también para que el muchacho respete, porque ella

esta es trabajando mju. Y si, es eso pues, es eso.

Sé que otros veran que bueno si, pero el muchacho de repente
hace todas estas cosas y digo si, pero es que, es como esto, esto es...
si no lo conoces no sabes cdmo ellos van a actuar, pero tampoco tu te
vas a poner a actuar como actuan ellos, porque no estamos haciendo
nada, y es eso pues. Ese si es el momento mas, después del
diagnéstico, es el momento de ahorita que... Aja, incluso él “Ay, la
maestra cumplié anos, déjame regalarle unos ponquecitos, una torta”
y yo “Samuel écomo td vas a llevar una torta si tu estas en un
transporte, como tu vas a ir con una torta? Y digo, si quieres le llevas
unos ponquecitos, llévale varios ponquecitos que tu los puedas
manipular porque yo no puedo ir a llevar una torta y menos en un
carrito por puesto”. Este, bueno, trajo la torta, después fue el
incidente y bueno, a raiz de todo esto, yo digo que la maestra dira
bueno (Risas), lo peor le dijo “épara qué tu me regalaste eso? lo que
hiciste con las manos lo echaste a perder con los pies” entonces él
“bueno si yo lo eché a perder pagueme mis 5mil bolivares” (risas) y
yo digo “Ay Dios mio, no Samuel, si la maestra le dijo eso que lo que
usted hizo con las manos lo eché a perder con los pies, digale que
bueno, que todo ser humano tiene errores, que bueno que disculpe,
pero no te pongas tampoco a cobrarle porque también Samuel estéas

ahi echando para atras doblemente las cosas”.

Entonces es eso pues, que todos los dias es un cuento, que si...
aja hiciste esto pero, “no vale chico no, no puedes estar preguntando
nada, aja si de tu casa no, no trajiste el sacapuntas bueno, ve a ver
como haces” aja y yo le vuelvo a preguntar en la tarde y digo

“Samuel pero écodmo fue?”, A ver si me cambia, y me explica. Le digo
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“Luisanana hazme un favor, preglntale a Samuel écdmo fue la..?" y
le vuelve a decir la historia tal cual. Entonces yo digo bueno, sera que
yo tengo que esperar el dia de la entrega de boletas y hablar con la
maestra y decirle “mire maestra équé pasa?, no te estoy diciendo que
me cambie al muchacho pero tampoco... vamos a tratar de que, usted
es el docente, él es el alumno, okey, este, no es que cacheticos y
besitos, no, sino con respeto. Si él dice ay no quiero ver clases, usted
espera y le dice venga aca Samuel épor qué usted no quiere venir a
mi clase? Aja, escuche a ver qué, o a ver si él tiene una fijacion tal
cual como usted también la tiene, porque no me parece, no me

parece”
E: (Esto habia pasado en afos anteriores?

G: No, no, no, no, la primera vez. No porque él lo que no le gustaba
en anos anteriores era que alguna maestra le mandara una tarea, él
decia ahi era que, porque todos eran “ah si, si me gusta esta maestra,
me gusta mucho esta maestra. Uy pero esta maestra ya me mando
una tarea, ya no me esta gustando la maestra”. Yo digo que ni con
Nairet que era una maestra que era pequeiita delgadita, nunca se
dejé intimidar por él y eso que en tercer grado fue el problema que

tuvo él fuerte...
E: {Cudl fue ese problema?

G: Que, uy unos nifitos que le hacian bullying y ese dia él vino como
que, aqui, le dijeron que no sabia hablar, que no sabe hablar... él llegd
y agarrd a golpes a uno de los ninitos, al otro lo estaba ahorcando, la
maestra Hilmar se metid y él agarré una mata y se la tiré en los pies,
si fue algo muy, muy fuerte, incluso, asi estaria que en el transporte,
ese dia yo estaba trabajando y me llamé el seifior William que 7 afios

con ellos en el transporte, y me dice “mira tu hijo lo suspendi del
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” \;

transporte” “ési William? éQué pasd?” “no mire, resulta que se monté
en el transporte un nifito le dijo algo y él llegd y lo agarrd a golpes y
yo le dije Samuel quédate tranquilo y cuando vine a ver él le daba
golpes al nifiito que el nifiito estaba conmigo en el volante, que casi
chocamos” y yo digo, “no bueno, si William tienes toda la razén, esas
son tus normas, tus reglas, yo las acato y bueno, déjame preguntarle
a Samuel qué fue lo que paso...” Entonces si, okey, cuando llego a la
casa, no era que estaba suspendido del transporte sino que aqui
también habia hecho algo por la mafiana. Le digo “Samuel iqué fue?”,
aja, lo llevamos a, después a hacer una serie de estudios y una
psicologa decia “aja, si pero es que también estda que él se siente
como que ha aguantado mucho, mucho, mucho y ya esto explotd”,
eso fue, lo que se dio, que yo digo que habian como cuatro mamas
que me querian mandar creo que para la Lopna (risas). Que yo tenia
todos mis papeles que él estaba en tratamiento, porque como yo
también, este, hablé, expuse y aja pero y éddonde estan esas madres
cuando tu le dices que tu hijo se estd metiendo con otro?, tu la
atiendes como “guapo de barrio” y dices ah no, no importa porque él
esta en un grupito échenle broma, pero sabes que ese vay vay vay
digo éah?, y ay el dia que explota no hay quien lo contenga, entonces
tl como madre tu tienes que ver aja “me haces el favor, si tu vienes
otra vez con un chiste de esos ya sabes”. Porque yo recuerdo que
Luisana estudiaba con Emma, la nifiita que tenia problemas auditivos,
como en segundo grado Luisana “ay que Emma...” y yo “écdmo es la
cosa?”, entonces ella pensd que yo le iba a aplaudir el chiste y le digo
“que sea la ultima vez, porque la préxima te saco los dientes y te
vuelo la cabeza, usted no va alld a meterse con nadie, si la nifla no es
tu amiga tampoco tiene porque ser el payasito del salén, usted
respeta”. Pero cuando tu como padre, te dicen algo “ay si, ay que

bello, mi hijo es lo mejor, mira que hizo esto”, no, tu tienes que
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aprender a que el muchacho respete, para tu pedir respeto tienes que
también que tu hijo respete. Entonces bueno, las madres si oye lo
tomaron como que, ay que los nifios tenian miedo de venir al colegio
y digo “ah pero no tenian miedo de venir a burlarse del muchacho,
porque y que tenia problemas de lenguaje, éah?, entonces ahora si
tienen miedo de que el muchacho le dé un golpe y bueno, pero eso no
va a pasar porque yo sé como controlarlo y trato como controlar y
estoy buscando todas las herramientas y acudiendo a todas las
instancias para que eso no suceda, pero también tienen que controlar
a sus muchachos, porque en el momento en que se decia, aja estos
se estan metiendo con él, usted... Ah no porque nosotros somos un
grupito de cinco, ah pero cuando este quiso venir a darle a los cinco
entonces, ah no, vamos a buscar que lo lleven para alld para aca
porque... mandamos papelitos, llévenlo a este psicologo, llévalo a
esto, llévalo a la psicopedagoga y a este sefiora, tenemos la solucién
y digo no, la solucién no es nada mas mia, la solucién también es de
ustedes, aja, porque ahorita es aqui, pero el dia que vayan sus hijos a
un colegio, que... porque aqui hay muchos nifios que son de padres,
aja, con familia, pero que lo lleves a una escuela publica y tu hijo le
salga con eso a un muchachito de esos que el papa con los tapones
volados es que vas a salir tu y va a salir tu hijo. Por el bien tuyo y
desde la sociedad tu tienes que criar a tu hijo a que respete, que
respete. Aja, que el nifiito no te gusta por su manera de ser, porque
habla, no se le entiende lo que dice porque a veces de verdad no se le
entendia lo que decia, aja si, pero, anda con tu grupito, pero tampoco

te metas con él”. Entonces si, si...
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E: éHay algo que quisieras agregar? o éHay algo que desearia
que le preguntara con relacion a inclusion de nifos con TEA en

aulas de clase?

G: Este, no, con respecto a la inclusidon no... Espero, yo lo Unico que
espero que tu trabajo sirva como para que aqui, o en el distrito
porque este colegio pertenece al distrito 3, de que en el distrito en
verdad traten de, asi como dicen que hay que incluir a los niflos, que
informen, porque tu no vas a, aja, tu vas a decirle, “vamos a incluir
gue el ser humano viva con un ledn”, pero mientras tu no estés
domesticando al ledn, tu no puedes, aja. Dicen vamos a incluir, pero
mientras que no formes a un personal no puedes, porque tu ahorita te
ves en, uno como padre se ve entre la espada y la pared, porque tu
dices aja, lo meto aqui, donde son nifios con autismo, pero que son
un autismo muy elevado... y a ellos los forman mas que todo es para
el trabajo... Tu dices okey, pero el mio estd un poco mas avanzado y
équé hago? Porque él se va a sentir como que... équé es esto? Aja, y
emocionalmente también va a estar mal, éientonces? ¢Qué hago?,
estamos como que, los que tenemos hijos con asperger nos vemos
con el hijo asi como un circulo pequefio, cerradito, que tenemos que
buscar todo, todo, todo para irlos formando. Aparte de que aqui el
venezolano que existen las, las, todas esas terapias son costosisimas,
tu, lo llevo a sus terapias, eso y lo otro, aja me dicen que lo lleve a un
colegio normal, pero resulta que mi hijo se puede adaptar pero los
docentes son los que no se adaptan a la forma de ser de él. No sé, a
veces estamos como en un callejon sin salida que tu dices aja, lo saco
de alli y éa doénde lo llevo?, lo llevo a otro sitio... igual, el docente no
esta capacitado. Te dicen “ah no si, nosotros somos inclusivos”, aja

14

pero... “ah no es que porque como él es asi..”. Entonces ¢estas

incluyendo qué?, lo que estas es aceptando a inscribirlo. Pero no, tu
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tratas de incluir, que, que, que él se incluya pero el que no te
incluyes, a veces el que no se incluye es uno. Porque lo que yo decia
era, aja okey, cuando a mi me dan el diagndstico, okey si, hay que
incluirlo, yo digo, pero para incluirlo a él yo me tengo que incluir,
porque si yo no me incluyo y yo no conozco qué es el autismo, cdmo
son ellos, cual es el tipo de alimentacién que hay que darle, mientras
yo no me incluya y yo no me forme en eso tu puedes decir “lo estoy

aceptando”, pero no lo estoy incluyendo.

Para incluirlos a ellos lo que hay que incluir es uno, tienes que
incluir a la sociedad, tienes que formarlos, porque no todo es una ley
que te dice, aja la ley del autismo, si, aja, y esa ley te habla de
inclusion... pero de inclusidén para que tu lo inscribas en... mientas tu
no te incluyas, mientras tu no hagas una propaganda, que todas las
personas sepan qué es el autismo. Porque tu ves a los muchachos y
tu dices “aja, dautista?, pero yo lo veo grandote, gordote y mju, aj3,
lo que es, es un malcriado”, entonces no, mientras tu no hagas una
campana de concientizacion, nadie va a saber lo que es el autismo. Te
puedo decir aja hablemos de la inclusidn, pero la inclusién no es que,
si tu no fomentas campafias de concientizacion nadie las conoce.
Bueno es que aqui ahorita no existen campafias de nada, nada mas
campafas politicas (risas). Aja, exacto, es que estamos en un pais
que en verdad... Pero mientras todos pongamos un granito de arena,
creo que si; y bueno con estas, todas estas fundaciones que yo he ido
y todas estas charlas, si hay muchas personas que, que estan dando
un granito de arena y.. que es una pandemia porque nosotros
estamos ahorita en un grupo, que ellos en octubre eran y que 20
ninos y ahorita son 150 nifos de los scouts, son 150 nifios que
incluso, la chica que esta en, la presidenta de la fundacién asperger

de Venezuela, que ella es de los scouts, ella tiene autismo. Claro, yo
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le digo, claro tu lo estas desarrollando porque tu sufres del autismo y
sabes lo que te ha costado éah?, igual el de, el sefior este Manuel
Cedefio de Soy Aspie, porque él también es autista, yo digo aja, tu
estas tratando de integrar porque tu te viste limitado en la
universidad, en el trabajo, y a él se lo diagnosticaron hace poco, ya
después de 40 afos... pero tu dices “ah si, vamos a hacer una
fundacidon” pero, si no tienes el conocimiento no, ahi estd, quedd,
letra muerta, pero, es asi, es triste y sera que uno ahorita quiere
concientizar, no sé si es porque uno se ve afectado, que si yo no
estuviera afectada yo en verdad no conoceria del autismo, yo no
conoceria el autismo; empecé a conocerlo, si, yo escuchaba el autista,
pero todo el mundo decia que el autista era el que se daba golpes en
la cabeza que no hablaba, aja y vivia en si aja, no, no hacia mas
nada, pero hay muchos tipos de autismo mju, entonces, uno se siente
involucrado porque esta afectado que es lo que nos sucede. Pero si,
en cuanto a esto, no sé, en cuanto al colegio (risas) ya esperaré

hablar con la maestra...

E: Muchisimas gracias.
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Representante: Jezzury mama de Asdriabal (Grupo 1A). 1°y 2°

entrevista.

Es importante resalta que el nifio tiene 2 afios y 11 meses y
actualmente lo cambiaron a una institucion especial, sin embargo
cursé 5 meses dentro de la institucién con tutoria de su mama en el
grupo de maternal (1A) donde hay nifios desde 1 afo y medio hasta

los 3.

E: Primero me gustaria que hablaramos un poco de cémo ha sido su
historia con Asdrubal, qué ha vivido, cdmo ha sido todo... Que me

hablara un poco de su experiencia...

J: No bueno, él fue un nifo deseado, nosotros lo planificamos, lo
tuvimos, no hubo ningun tipo de complicacién, solo a los 5 dias que
tuvo ictericia, pero con fototerapia dos dias él estuvo muy bien. Pues,
yo lo vi desarrollandose normal entre lo que cabe, lo que a mi me
parecia normal, sin embargo cuando él ya cumplié un afio yo me doy
cuenta que él no me prestaba atencién en lo absoluto, o sea, yo lo
llamaba por su nombre y no me hacia caso, parecia que siempre
estaba como disperso, en un mundo paralelo al de nosotros, eh... no
decia nada, ni mama, ni, nada, no decia absolutamente nada ni emitia
ninguna palabra, entonces yo ya empecé a sospechar pues, o sea me
parecia extrafio entonces claro, empecé a buscar informaciéon por
internet, porque yo soy docente, pero no soy docente de nifos
pequefos y tampoco tengo amplios conocimientos sobre eso éno?
Pero bueno, empecé a buscar en internet y empez6 a salir mucho la
palabra “autismo, autismo, autismo”, claro, me asusté,
evidentemente en eso me asusté, eh, pero bueno, tomé la decisién de
ya cuando él tenia como un afno y tres meses, dije no, voy a ir al

pediatra, entonces consulté con el pediatra y él me dijo “mira



213

pareciera que si, pero yo no te puedo dar un diagndstico”, asi que
entonces me remitid al neuropediatra, ya cuando la neuropediatra lo
vio isi!, me dieron el diagndstico, él tenia un afio y cinco meses mas o
menos; y bueno, ya a partir de ahi comenzamos entonces a hacer, a
trabajar con terapias, empezd con terapia conductual y con terapia de
lenguaje. Ya posterior a eso empezamos con terapia ocupacional
porque también era un niflo muy sensible, porque no le gustaba que
lo abrazara, ni que lo acariciara, ni que me acercara mucho, entonces
ya esas son cosas que hemos ido superando eh, y ha ido
evolucionando bastante bien, por ahora ha ido evolucionando

bastante bien.

E: Okey, bueno podemos empezar.. Ya la primera pregunta la

respondié que es:

éCuando se enterd que su hijo tenia TEA?

J: Si, al ano y 5 meses aproximadamente.

E: éComo fue el proceso para el diagnostico?

J: Bueno con el neuropediatra... Y bueno la psicdloga que lo vio a él lo
evalué y evidentemente me dijo “Si, él estda dentro del espectro
autista”, no me dio un grado, porque me dice que estd muy chiquito y

ellos van cambiando mucho éno?
E: £Como describiria a Asdrabal? éQué caracteristicas tiene?

J: Eh, bueno, él es un nifio muy inquieto, eh, es muy inteligente, si...
le encanta, le fascina todo lo que tiene que ver con los nimeros, con
formas geomeétricas, cosas muy cuadradas... eh, las letras, todo este
tipo de cosas le encantan. Eh, él es afectivo pero, con las, como con
las personas con las que hace feeling pues, si una persona no le cae si

es muy distante, pero de resto es un niflo muy afectivo. Ha cambiado
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muchisimo también ¢éno?, porque no, de pasar a ser no querer
absolutamente nada a ser un nifio mas carifioso, busca ya busca por

lo menos acariciar a uno, tener contacto con uno.
E: éQué le gusta y qué le disgusta?

J: Bueno, le gustan, bueno como ya te dije, son este, que si todo lo
cuenta, todo lo de él es matematico, entonces todo lo cuenta, todo
tiene una simetria o todo tiene una figura geométrica especifica es lo
que he visto que mas le gusta. Claro como todo nifio le gusta ciertas
comiquitas, no es muy amante asi de ver asi comiquitas pero son
cosas mas que todo que tengan que ver con eso pues, con los
numeros, comiquitas que tengan que ver con eso. Es lo que mas le

gusta.

Eh, de disgustarle, no podria decir que hay algo en especifico
que le disguste porque no... O sea que a él le desagrade, por ejemplo
para comer y cosas asi, si, las texturas algo que tengan cosas
grumosas, eso si lo detesta, o sea no le gusta, igualmente o algunos
objetos que tengan como pullitas o que tengan, si, una textura

grumosa o rugosa, no le, no le agrada.
E: Y éQué lo hace molestar?

J: Este, las pataletas por decirlo asi o los berrinches que
generalmente arma, es cuando no tiene lo que él quiere en el
momento que él quiere, o cuando tiene que esperar, él, o sea, como
el factor mas detonante de él ahorita es que no le gusta esperar, él
detesta esperar, entonces el periodo de esperar por lo menos un
minuto, para él es un detonante muy grande, es lo que mas lo hace

detonar en estos momentos.

E: éCOmo reacciona ante estas cosas?
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J: Este... llora, este, generalmente es eso, llora y empieza a pedir lo
gue él quiere o hacer lo que él quiere o pedir hacer lo que él quiere. Si
no quiere esperar y lo que él quiere es correr por ejemplo “no, pero
es que tienes que esperar”, este, “no, correr, correr, correr (y llorar) y
correr”, ahora lo hemos intentado calmar diciéndole bueno “sin llorar,
primero sin llorar”, entonces el re, porque tiene ahorita mucha
ecolalia “sin llorar, sin llorar” y se calma, pero por lo general es eso,
solo llorar. En un momento si empezaba a pegar, pero ya lo hemos
controlado, eh, cuando agarraba rabias muy grandes si también se
golpeaba él mismo, pero ya lo, lo hemos controlado pues, ya no lo ha

vuelto a hacer.
E: éComo ha sido su experiencia con Asdrubal?

J: Eh, bueno ciertamente tener un nifo con TEA, pues es dificil,
primero asumirlo, entender que bueno, que él no... quizas el temor
mas grande que uno tiene es que tu hijo sea rechazado pues, que no,
no, el que todas las personas no comprendan y entiendan qué es lo
que él tiene, porque generalmente cuando tu hablas con una persona
y le dices “no es que él es autista”, entonces piensan en retardo
mental, o que la mal palabra utilizada como mongdlico, que él no
puede hacer ciertas cosas, o que es, va a estar muy limitado.
Entonces eso fue lo que, o es el temor mas grande que uno tiene
éno?, y que de cierta manera siempre lo tienes, porque no todo el
mundo entiende qué es, o que implica o qué es un nifio con autismo vy
gue todos los niflos no son iguales y que no, no reaccionan de la

misma manera.

Este, pero bueno, siento que dentro de todo, pues, mi vida ha
cambiado muchisimo. Yo era una mujer super activa en cuanto al

trabajo, este, hacer lo que me apasiona pues, yo era bailarina, pero
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tuve que parar todo, mi vida cambié por completo y dije bueno, nada,

a dedicarme a él, porgue él lo necesita pues.

Este... en ciertos momentos, claro uno tiende a recaer y te
deprime, pues, porque bueno a veces sientes que te faltan esas cosas
gue antes hacias y que a lo mejor ahorita no lo puedes hacer porque
estas dedicada a él, pero bueno. Sin embargo todo lo que él ha
evolucionado y todo lo que él ha mejorado, pues, siento que me

recompensa muchisimo en todas las cosas que he tenido que cambiar.
E: éCual ha sido la experiencia mas dificil?

J: Bueno, la mas dificil, enterarme que él evidentemente tenia
autismo pues... Y tratar de comprenderlo o entenderlo, porque

tampoco entendia muy bien de qué se trataba esto.
E: ¢Y cual ha sido la experiencia mas gratificante?

J: La mas gratificante, ver como ahora él sonrie, como, este, se
relaciona con su hermana, porque para mi era muy importante el
hecho de que él no, era como aislado totalmente de ella, este, y
ahora no pues, ahora él es un nifio que sabe quién es su hermana,
que la ama, que la acaricia, que la abraza, o sea para mi eso es, creo

gue esa es mi recompensa mas grande (risas).
E: £Qué entiende usted por inclusion escolar?

J: Bueno, eh... que bueno, evidentemente que no sea rechazado y que
de cierta manera se busquen las estrategias adecuadas para que ellos

se sientan comodos dentro de su ambiente escolar.
E: éQué lo llevé a inscribirlo aqui?

J: Bueno, yo en realidad no queria que él comenzara de lleno en, en

la escuela éno?, pero la psicéloga y la neuropediatra me decian que
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tenia que inscribirlo, este, inscribirlo en un colegio, porque, pues esto
podria, todo lo que tiene que ver con eh, el contacto social y la
integraciéon social. Yo tomo esta como primera opcidon porque bueno,
aqui estudia mi hija, sin embargo yo pregunté, porque primero hay
gue plantear que es un nifo especial pues, que no es como todos los
demds y bueno me abrieron las puertas y me dijeron que si pues,
entonces es por eso que yo lo inscribo aqui, primeramente fue por
eso, porque bueno, como estaba la nifla aqui, también por cuestiones
de comodidad, porque no es facil.. (Hace sefias con las manos)

dividirse.
E: ¢COmo cuanto tiempo estuvo aqui?
J: Como cinco meses.

E: éCree que se tomaron en cuenta las necesidades de

Asdrabal en las aulas del Colegio durante ese tiempo?

J: Bueno, eh las maestras si estaban pendientes, équé siento yo que
no ayudo a que él lograra integrarse?, el grupo en general, yo digo
que él tocd con la mala suerte de (risas) entré en un grupo que era
sumamente dificil, es un grupo dificil pues, de paso que hay muchas
diferencias de edades y entonces, eso también dificulta un poco el
trabajo de las maestras. Y, claro, me daba, a veces me daba cierta
cosa con ellas porque, sé que no es facil controlar tantos nifos, con
tantas diferencias de edad y de paso él tiene una actitud, este,
distinto pues, o sea, a él hay que o generalmente habia que instigarlo
a que él hiciera las cosas, porque por su voluntad no lo iba a hacer.
Este, no tengo ninguna queja acerca de las maestras, de verdad que
yo sé que ellas pusieron de todo de parte de ellas para que él se
integrara, pero siento que el ambiente no lo ayudod pues, no, él no se

sinti6 comodo, eh, él es un nifo, como dije muy activo, entonces esos
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tiempos de espera, por ejemplo entre una actividad y otra o por
ejemplo la ronda para él era fatal, o sea, odiaba por completo la
ronda, porque era un tiempo de esperar y cantar, que siento que para
él, y eso lo hablé mucho con la psicéloga, era como un tiempo
perdido, o sea era como perder el tiempo en algo inutil que él no le
daba importancia, entonces, y que es importante para ese nivel, pero
él no lo entiende. Y por otra parte entiendo que ellas no pueden dejar
de hacer una actividad con un grupo tan grande de nifios, para
dedicarse a hacer una en particular para él que a lo mejor lo haga
sentirse mejor a él. Siento que, que fue lo que pasd pues, pero en
general yo sé que ella tuvieron una muy buena disposicién con él,
intentaron ayudarlo lo mas que pudieron, en tratar de controlarlo, de
tenerlo con él, pero también ellas carecen de estrategias y es normal
porgue ellas no son maestras especiales y no tienen quizas la asesoria
de otra persona aparte de mi, que estaba yo alli, como que le dijera
“mira, o mejor planifica asi, o si quieres cambias este tipo de
actividades y lo haces asi y ayudamos mejor a todos en general”, o

sea, siento que también faltd eso pues, una ayuda externa.

E: ¢Cual es su rol con respecto a la inclusion de Asdrabal en

aulas de clase?

J: No bueno, mi rol es prestar mi ayuda en absolutamente todo lo que
sea necesario para que él vuelva a incluirse dentro de un sistema
regular éno?, eh, aportar ideas, eh, si necesitan algun tipo de asesoria
también, o sea yo busco por todos los medios. Yo intenté muchisimas
veces que la psicdloga viniera, pero ella estda muy full pues, es una
sefiora que tiene muchisimos afios trabajando con chamos con
autismo y ahorita generalmente lo que tiene son ciertos nifios en
particular y asesora a otras psicélogas, entonces de verdad no tenia

tiempo, intenté planificar varias veces y varias veces y estaba
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insistente, pero ella de verdad no pudo en ningdn momento venir.
Este, pero si es necesario buscar, este, alternativas o buscar, de
hecho yo busqué otra, otro tipo de asesoria, yo busqué otro sitio, fui a
SOVENIA, alli me, me ayudaron de otra manera, porque también yo
estaba como, por decirlo asi cegada por la neuropediatra que me
decia “no, ningun tipo de dieta, ellos tienen que comer normal, comun
y corriente” y empecé a hacer una dieta diferente y el nifio ha
mejorado muchisimo, ha mejorado notablemente pues, entonces
quiere decir que si influye, entonces a veces hay que buscar otras
opiniones y estas otras opiniones también yo lo hago porque recibi
también ese impulso de la maestra Jenny (coordinadora de
preescolar) y de la maestra Julia (auxiliar del grupo 2) que también
hablaron conmigo muchisimo, porque bueno ya la maestra Julia
también habia tenido una experiencia similar con su hijo, entonces
bueno, ese tipo de apoyos también a veces son importantes éno?,
pero, este, no bueno yo estoy dispuesta a hacer lo que sea para que
él sea incluido y él esté bien dentro de un... proximamente en un
colegio regular, sea aqui, sea en otro sitio, sea donde pueda y deba

estar.
E: éQué le cambiaria del Colegio?

J: Yo siento que siempre es necesario el apoyo de un, o un
psicopedagogo o un psicélogo dentro de un colegio éno?, no sé si tu lo

estas haciendo ahorita actualmente (risas)...
E: No bueno, ahorita estoy con mi tesis (risas).

J: .0 estas comenzando, aja. Pero si es fundamental, creo que si es
primordial, es, es muy importante ahorita. ¢Por qué?, porque en todos
los colegios se estd viendo que, hay muchisimos niflos con autismo

que pasan desapercibidos y los papas no nos damos cuenta, unos no
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se dan cuenta a tiempo, otros si, pero siempre necesitan ese apoyo,
siento que es necesario, si, que exista un psicélogo o un
psicopedagogo dentro de la institucion... en lo que respecta a cambiar

éno?

E: ¢Qué esperaria usted del Colegio con respecto a la inclusion
de Asdrabal?

J: Este, yo siento que el colegio tiene disposicion a incluirlos, yo no, o
sea, yo en ninglun momento senti rechazo, ni de los directivos, ni de
las maestras, en lo absoluto. Eh, si este, quisiera que a lo mejor
tuviesen algun tipo de preparacién, no estoy diciendo que las
maestras tengan que estudiar mas o, pero si de repente, de vez en
cuando hacer un tipo de taller donde a ellas se le den orientaciones,
tengan cercania con un psicélogo, o un terapista, o sea hay muchos
talleres que se dictan y mucha gente no sabe pues. Este, como para
que tengan ciertas nociones quizas para saber cdémo actuar, este,
ante un nifio con, que presente este trastorno o como manejarlo, eh,
gué decirle o qué actividades hacer o como modificar ciertas
actividades que ellos se sientan a gusto, o sea, porque tampoco
vamos a cambiar toda la planificacién por ellos, pero, si bueno, ver
como podemos moldear ciertas actividades, donde ellos quizas se

sientan mejor.

E: éCual ha sido la experiencia mas dificil que ha surgido a raiz

del proceso de inclusion de Asdruabal?

J: Este, yo siento que mas, quizas fue adaptarme a, porque siento
que siempre senti como, no era porque los demas me Ilo
manifestaran, sino porque sentia como, como, no sé cémo decirlo,
pena o... yo sé que es ser docente, yo sé qué es que tengas un agente

externo dentro de tu aula éno?, es incObmodo y yo sé que es super
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incomodo, este, y en, por momentos sentia asi como que uy, estoy
como estorbando o estoy, ellas no se sienten a gusto porque yo estoy
aqui o sea, siento que fue como lo mas dificil, el proceso de
adaptarme yo al colegio pues o a la rutina de los nifios. El hecho de,
bueno de tratar de explicarles a ellas por qué a veces yo tomaba
ciertas actitudes de firmeza con él, por ejemplo que él armara un
berrinche porque él no queria estar en la ronda y yo tenia que
instigarlo y obligarlo a que si, él tenia que estar en la ronda, entonces
gritaba, se alteraba, se tiraba para atras y yo alli, entonces tenia
(hace gestos de agarra), entonces ellas me miraban asi como que “ay
pero no, pero mejor déjalo que se vaya o que haga lo que él quiere”,
entonces explicarles que no que él no podia hacer eso porque no
podiamos dejarlo que él hiciera lo que quisiera. Entonces, ese proceso
de adaptacion de que yo me adaptara a ellas y ellas se adaptaran a

mi, creo que fue lo mas dificil de este proceso o de esta experiencia.

E: éHay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia
que le preguntara con relacion a inclusion de nifios con TEA en

aulas de clase?

J: No bueno, yo siento que lo mas importante para mi, siempre va a
ser el apoyo de, de los especialistas pues, eh, dentro de cualquier
institucién. Porque ciertamente, y yo siempre lo hablé y los mismos
maestros lo dicen, no somos especialistas en ninos especiales, pero
también de una u otra manera, este, tienen que entender que ellos
son especiales, pero ellos no, no estan.. como para entrar en un
colegio especial, porque su, por lo menos en el caso de él, hay otros
que si lo requieren, pero su nivel cognitivo es alto pues, él es un nifo
muy inteligente, eh, aprende muy rapido, pero, este, no actua igual
que los demads, entonces, quizas este proceso de que los maestros

entiendan todo, todo lo que conlleva porque muchas veces yo puedo,
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yo como maestro yo puedo leer aja qué es el autismo, pero no lo voy
a entender leyendo cuantos articulos yo quiera leer, entonces, quizas
si me lo explica un especialista, si tengo la asesoria de alguien, si...
gue yo sé que la maestra de él, este, Ivaned lo hizo, porque ella
buscaba asesoria con otros, este, maestras en el pedagdgico, este, de
educacidon especial, pero que ellos reciban realmente un apoyo de
estos especialistas, para que ellos sepan cOmo manejarlo, porque
siento que este tema de la inclusidn y muchas veces la exclusién que
hay con estos nifios, es porque desconocen en realidad cual es la
realidad de ellos, cdmo se manejan, qué podemos hacer, qué
estrategias podemos utilizar; entonces estan por un lado los que si
sabemos que nuestros hijos tienen TEA y por el otro estan otros que
no lo saben o no lo asumen, como siento que es el caso por ejemplo
en particular de César, dentro del mismo grupo, que para mi, yo
viéndolo, quizas con mi experiencia con otros nifios que tienen TEA,
yo digo que él puede, podria estar dentro de este espectro, pero sus
papas no lo aceptan ni lo asumen, entonces esta bien, hay un error
por parte de los padres, pero por parte de la institucién entonces
vamos a ayudarlo a él, para que él se sienta mejor dentro de la
instituciéon, por ejemplo. No sé como le estara siguiendo yendo a
César, pero bueno, este, siento que a veces, cuando me fui con
Asdrubal, siento que parte de mi quedd con César, porque, aunque yo
no tenia tanta cercania con César, si me sentia muy identificada con
él, o tenia, me sentia cercana a él, porque sé que él necesita ayuda y
no la estd recibiendo, entonces, bueno siento que por ejemplo parte
de la institucidon, de alguna manera podriamos, no sé, presionar a los
papas, o que entiendan de alguna u otra manera, darles a entender
gue es necesario, que él necesita ayuda y que él lo requiere, porque

ahorita estd pequefio, pero mas adelante... écdmo va a reaccionar?,
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écomo va a afectar eso en su proceso de desarrollo social o

cognitivo?, no lo sabemos.

E: Muchisimas gracias.
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Representante: Rosa mama de Tiago (5°grado). 2° Entrevista
E: éCuando se enterd que su hijo tenia TEA?

R: En si, antes de los dos afios, ya iba para los dos afios. Como yo le,
te mencioné, él antes del afio ya habia dicho varias palabras, palabras
no oraciones y antes del afio y medio, un afio y seis meses, no estaba
diciendo nada, que fue cuando cambié de pediatra, y antes de los dos
afos fue que lo vio el doctor de la Vista Alegre y fue que me dijo eso...
como a los dos anos y medios fue que comenzaron a hacerle mil y un

estudios a Tiago.

E: ¢Como fue el proceso para el diagndstico?
R: ¢Hacia Tiago o hacia mi persona?

E: Hacia Tiago...

R: En si no te puedo decir, con certeza si ha sido drastico, si ha sido
dramatico, polgue como... él es un nifo que con, écdmo te explico?,
écomo te explico como me explicéd el doctor?, ellos no, no, no saben
demostrar si tienen ira, si tienen rabia, si tienen, este, en el
momento, no sabia, ya ultimamente ya si lo demuestra, no la ira
polque no es nifio de ira, si te demuestra es miedo, terror y mucho
asunto de carifio, de ira y eso no, no y el doctol me dijo que él, que
como él como ya nunca la va a llegar a demostrar, polque los nifios
autistas son pura amor, sinceridad y cuestién, cuestién no, vy, y... ay
se me olvidd la otra palabra, y... honestidad. Ellos no reconocen las
mentiras, ellos no conocen, todo lo que se llama relativamente malo
para ellos, no lo conocen o relativamente malo para uno pues, en el
sentido de decirte “Mira yo odio”, no lo entienden. El a veces cuando
me ve con la cara de que estoy super molesta, él me pregunta es

“émama qué tienes?” mas nada, pero no ENTIENDE cuando le digo
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“ESTOY SUPER MOLESTA” (sube el tono de voz), entonces lo que hace
es retirarse al cualto mientras se me va, pero no lo, no lo identifica
como tal asi que no te puedo decir, como estaba pequefio, no te
puedo decir qué tal le fue. O sea, él solamente se dejaba, y te repito,
como él, él cuando era pequeno ademas era aislado, miraba
demasiado al cielo, al techo, o sea no, yo lo llevaba a cualquier lado y
él estaba era asi (imita mirando al techo y se mese un poco), en su

movimiento y... y aislado por completo, él no tenia conocimiento en si.

E: Claro, y écomo fue el proceso en si, qué estudios le hicieron,

por cuanto tiempo?

R: Le hicieron tomografias, le hicieron los electroencefalogramas,
este, le hicieron, eh... ay Dios mio... plaguetas de no sé qué, le
hicieron mil y un estudio para poder verificar si era algo distinto al
autismo, pero todo daba la flecha de que era autismo, lo otro era
querian saber si era grave, si era leve, era suave o era, ah porque
hubo un momento de que una doctora dijo de que él no era autismo
como tal sino era aspelgel y después el doctol que realmente, el
doctol Moreno lo esta viendo a partil de los 5 afios y él me dijo “no, él
no es aspelgel, polque los nifos aspelgel son mucho mas inteligentes
y a él le cuesta captar a veces las cosas, él no asimila en si la
realidad, él en si no te analiza, todavia no analiza”, pero ya con los
anos que ha ido... no... se puede decir que no es que analice, pero si

busca la forma de dar una explicacion de lo que él te lee.
E: éComo describiria a Tiago? éQué caracteristicas tiene?

R: Mira él... te diria que es un nifo exageradamente tranquilo, tan
tranquilo que tu lo golpeas y él lo Unico que te pregunta es “épol qué
me golpeas?”, no le gusta para nada la agresividad, tanto es asi que

yo lo meti una vez en karate y para él fue fatar. Muy carifoso; no le
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gusta compaltil para nada con nifios, no le gusta pero lo que se llama
es nada dice que son muy tremendos, son muy inquietos, y él como
es muy pacifico... Asi es que yo describiria a Tiago dema, demasiado,
0 sea... te repito, lo de él es puro amor, pura, puro carino, no se da
cuenta, ponte tu de que de repente te, te, es capaz de decirte “Te ves
horrible con esos lentes”, él no mide sus palabras, no sabe de qué de
repente te puede lastimar, porque no conoce ese sentimiento como
tal, él conoce es ser sincero, no decir “Mira, si te buscas otros lentes
de repente te verias mas bonita”, no, él de una vez dice, sin medirse,
sin saber si estd lastimando, porque a veces dice unas cosas que me
hace pasar unas penas a las personas, “tu si eres gorda, tu eres
horrible, mira cdmo se te sale toda la grasa por todos lados”, y se lo
dice asi a las personas y entonces yo “Dios mio, trdgame tierra”,
entonces yo, “Mira disculpa”, porque no, no me, me toca es eso, pedir
disculpa después soy yo, porque él, él lo dice... normal, para él es una
conversacion normal, no es algo que, que entienda; todavia, a pesar
de que yo le explique y le explique y le explique y me, no entiende

toda esa parte.

E: éQué le gusta y qué le disgusta? éCoOmo reacciona ante estas

cosas?

R: Mira, de gustarle, creo yo que todo, aunque le gusta mas es vivir
en su, en su imaginaciones, las cosas ternoldgicas, todo lo que es,
eh... estos juegos, (hace sefias con las manos como de gameboy o
DS) los jueguitos esos le fascina, eh, habla mucho de... de la mitologia
ahorita, ahorita estd pe, instaladisimo con eso, habla de los dioses,
habla de los fantasmas, habla del hoyo negro, en eso ahorita esta,
porqgue como le estoy quitando toda la ternologia entonces ahora se
mete con todo eso, o sea diciendo, él siempre busca la manera de,

de, de, para mi concepto es como si fuera vulgarmente en jorobarme
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la vida porque entonces a veces me pregunta unas cosas que yo “Dios
mio”, y yo “sera que yo me sé todo”, porque a veces me dice “Mama,
los fantasmas, si pueden traspasar las paredes y a las personas, pero,
équé sienten?”... (Hace gestos de desconocimiento con la cara) ¢Como
es eso?, “claro porque el fantasma se mete en el cuerpo de las
personas y équé siente la persona?”, éyo qué voy a saber?... entonces
es como que buscarme como 80 patas en un gato donde no, no
puedo, pues, si no codmo le explico una cosa que no hay sentido
“Mama si los unicornios, si los caballos tienen un, un (hace sefias con
las manos de cuerno), éeso les duele?”, “papi eso no existe, eso es
algo que es un...” ay esa palabrita, o sea es que el unicornio es en si

A\

un... ay... que no existe pues, “es... creado por el hombre pero no
existe”, es lo que le digo a él “Papa eso es un, un, un mi, mito” aja,
exacto “es un mito, eso en si nunca, para mi concepto nunca ha
existido”, “ay mama entonces ¢épol qué hablan entonces del
unicornio?”, “polque el hombre lo cred para ustedes los nifios como
fantasias, este, los escritores, asi como Blanca Nieves y los siete
genanitos, hay personas que son enanos, pero tampoco es que Blanca
Nieves y los siete genanitos”, entonces trato de explicarle, pero él te
vive, él lo que ahorita esta es con la mitologia en su “mama es que la
gente, si viene el hueco ese que, de, de... y nos traga, équé nos va a
pasar? (A donde nos va a mandar?” (Risas), entonces es como

jorobarme un poquito la vida. Pero eso es lo que ahorita él le gusta.

No le gusta para nada los deportes, tengo que estar
obligdndolo, es lo que de verdad no le gusta, no le gusta, es mas, no
le gusta, él te puede jugar basquet, pero solamente lanzar la pelota,
no le gusta para nada trotar. En cuestiones en las que él se tenga que
esforzar no le gusta. Eh, de comidas gracias a Dios todo, todo, no...

en ningln momento por el tiempo que tenemos viviendo, no me ha
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dicho nunca “esto no me gusta”, jamas, ni me ha dicho como una vez
le dijo a una vecina que hizo una comida pero no te puedo decir si
sabia bien porque fue que le dio a él pues y me dijo “étd quieres?” y
yo “no, no quiero”, y él dijo “mama sabia asqueroso”... éno te digo
gue lo dice asi?... Yo de Tiago ni siquiera sé que si, porque ella llegd y
le dio fue de comer y yo no estaba, lo dejé con la vecina y le dio de
comer, “mama Diana me dio algo muy asqueroso”, me dijo “éRosa tu
vas a querer?”, me mird asi... y yo, me dio pena pues “épero no vas a
querer un poquito? Ya que estas llegando...” porque Rosner y Tiago,
digo, Rosner y Lauri tenian consulta y lo deje fue a él solo con la
vecina y le dije “no, no Diana tranquila, gracias mas bien porque le
diste comida a él y disculpa por lo que dijo, polque, ése lo comid
verdad?, entonces debe ser que no, antes de decir delicioso...” fue lo
que le dije, barajee la situacion “...antes de decir que estaba delicioso,
de repente dijo asqueroso, lo mas seguro, porque él no es asi pues, él
si se lo comid es que le gustd. Ahora, si no le hubiese gustado aleja el
plato”, tampoco nunca me lo ha hecho pero fue lo que yo le dije, “él
me ha hecho que no le gusta y aleja el plato”, “ah okey”, gracias a

Dios por ahi me le meti, pero es eso.

Lo Unico que en si no le gusta es tratar con niflos, no le gusta,
no le gusta, es que ni siquiera pa jode a su hermana, no le gusta, a él
lo que le gusta es la gente adulta, pero yo creo que es como para
hacerles preguntas pues, me imagino yo, como para buscar las
preguntas que yo, las respuestas que ér a mi me hace que yo no le
puedo pues, que no, porque eso es igual como que yo te pregunte a ti
“¢TU has visto a Dios?”, tu lo primero que puedes decir es “no, no lo
he visto”, entonces busca a otra persona a ver si ve a Dios, ha visto a

Dios.

E: £Como ha sido su experiencia con Tiago?
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R: Pero ¢Cuadl?, éLa mia?
E: Si, su experiencia con Tiago.

R: Drastica, fuerte, este, no aceptada.. Busco la manera de
asimilarlo, porque es mi hijo, ahorita estoy tratando de, de ver como
hago para que se defienda, te explico, lo que pasa es que cada vez
que salgo con Tiago, siempre se me pierde, salga con quien salga,
salga hasta con un grupo de pelsonas, se pierde, polque he salido con
él pal palgque con un grupos de pelsonas y a veces, ponte tu que yo te
diga “ojo pelado” polque te tengo al lado “ve a Tiago, no sé qué”
entonces tu como sabes que él es autista, entonces tu andas con
Tiago agarrado de manos, pero de momento tu lo soltaste (sube el
tono de voz y se rie), en esa soltada Tiago se te peldid, entonces se
me ha perdido en los palques, se me peldié una vez en la playa, que
también fui con los vecinos y éramos sin mentira ninguna ocho
personas, en ese momento Rosner me dijo, nos bajamos de la
camioneta y me dijo "mama tengo ganas de hacer pipi”, como es el
mas pequeno es el que mas cargo, este, las demas pelsonas me dicen
“yo agarro a Tiago”, polgue saben cuadl es la situacidon de Tiago y yo
me confio de ellos, pero ya por ultimo ya no me confio de nadie sino
yo prefiero (risas) “no agarren a Rosner, agarren a Lauri y yo me
agarro a Tiago”, porque ya me tiene ya hasta velde de tanto que se
me ha peldido. Entonces yo me quedé atras con Rosner para que
hiciera pipi y ellos si continuaron, yo lo estoy viendo que tienen a
Tiago agarrado, cuando llegamos al sitio, donde nos ibamos a quedar,
gue yo como diciendo llegue después, veo todas las maletas y veo la
maleta que tenia Tiago en un puesto, y cuando pregunto por Tiago,
ninguno sabia que hacer (risas), a buscar a Tiago en toda la playa
porque Tiago se me, entonces ya estoy como que se dice al borde,

todavia el sabado sali pal palque del zooldgico y dejé a Tiago en la
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panaderia de abajo de mi casa y le digo a Lauri y le digo a Tiago
“bueno los dejo a ustedes dos aqui, yo voy a llegar a la casa, compra
él pan” y le doy la tarjeta a Lauri, “paga con la tarjeta” le hago sefias
al muchacho y el muchacho me dice que si, porque como tenemos
tiempo ahi, me hizo si, o sea diciendo que la pasara ella. Lauri me ha
llegado sola a la casa, tuvo que regresarse a buscar a Tiago. Entonces
estoy buscando la vuelta en eso, de que... defiéndete, diciendo, llega
solo a la casa, busca la manera de que, porque él tiene que buscar la
forma, o sea como te repito, yo no le voy a durar toda la vida, con el
papa no va a contar, porque el papa para salir, quiere salir es con
Rosner, igual que la mama, la mama es peor, la mama quiere salir es
con Lauri... y Tiago équé? Entonces équién me lo va a proteger?
Porque todavia en el sol de hoy, ahorita acabo de hablar con el papa
para que coye... compalta no un fin de semana él y un fin de semana
yo, sino el fin de semana que él le salga del FORRO (alza la voz), no
lo hace. Polque para él no existe ningun fin de semana porque él tiene
que compartir es con su sefora nueva, con ella si se va para la playa,
gue conmigo eso era un lio, con ella si se va pa donde se vaya... que
no me interesa, no es mi problema, pero la idea es ellos, (baja tanto
la voz que no se entiende lo que dice), entonces no, iqué te puedo
decir?, cuando busco la vuelta de que Tiago me, me, busque la
manera pues de defenderse, porque necesito que se defienda,
necesito de que ya vaya y venga solo, aunque sea de, de, de la
panaderia hasta la casa, porque te pones a ver, la panaderia, te
explico la panaderia es como si quedara ahi en (sefala hacia donde
queda la plaza Washington desde el colegio), no es que yo creo que la
distancia es lalga, a que los chinos, es demasiado lalga, aqui, no
demasiado lalga tendria que ser no sé, desde el colegio, del liceo ese
gue estd aqui, de aqui cerquita, hasta aqui éél no sabe llegar? o sea

no seas malo. Entonces después, ahora lo mando si es posible con la
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basura, bote la basura, entonces estoy ahi como queda ahi mismo,
visual, porque te digo la distancia es corta, muy corta, son como, ah
no, ya se, te digo de aqui a Isglovi (tienda que queda a
aproximadamente 50 metros del colegio), que tu te asomas ahi
Isglovi y tu ves Isglovi, eso, de aqui a Isglovi, esa es la distancia y
Tiago no se me defiende. Entonces écomo quieres tu que sea para mi?

Es muy fuerte.
E: éCual ha sido la experiencia mas dificil?

R: Bueno la mas dificil es como ya te dije, siempre se me pierde,
diciendo, écomo hago? La broma es, él no tiene una campanita, no
tengo un teléfono, porque todavia no, no sabe utilizar el, pero es que
fijate, yo me voy de la casa y le digo a mis hijos “ya vengo”, Lauri
como ya tiene celular ella me, automaticamente busca el celular
“mama” y me llama, porque tiene el teléfono grabado, ya dentro de
comillas ya se lo aprendid... Rosner que es mas pequefio es el que me
llama, Tiago no, Tiago ni siquiera eso, y se puede saber el numero de
teléfono, pero no lo usa, no llama. Yo creo que se incendia la casa y él

se quema adentro, no llama.
E: ¢Y cual ha sido la experiencia mas gratificante?

R: (Gratificante?, Dios mio me estas pidiendo como un petrdleo.
Bueno, sera cuando me pasa de grado, no es porque me pase de
grado sino que logra aprender lo que se le estd ensefando y mas
cuando le dura, lo retiene pues, porque él a veces lo retiene, por lo
menos lo, lo literario si lo retiene mas, lo de matematica no sé si es
por ganas de jorobarme la vida o, porque te repito, si él se sabe la
tabla écdmo tu me vas a venir ahora 2x4? (hace cara de que no se lo
sabe) “no me hagas esto, tu te lo sabes” (golpea la mesa), entonces

es eso, sus estudios.
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E: éQué entiende usted por inclusion escolar?

R: Si es inclusion, no exclusidon es lo que yo te he dicho... es cuando
las maestras buscan la forma de que el nifio comparta con otros
companeros, no me lo aisles... Como hay profesores que lo hacen
aqui, diciendo, no es que lo aislan, para mi concepto es que lo dejan
gue él haga lo que él quiera, si él no quiere correr entonces no lo
dejan, si él no quiere cantar lo dejan, si él no... no quiere juga, este,
algo que no le guste, porque por lo menos bombas me imagino que si
y aquella vez que la profesora hizo aqui la piscina de espuma, en
veldad no sé, yo lo vi en la foto, vi que estaba ahi, pero no sé si le
gusto o no le gustd, porque él salié y (sube la voz) FUE INCAPAZ de
decirme “mama me fascino” no me dijo nada, fue como que si... para
él fue como (risas y sefias de no dar importancia). Lauri si salio
encantadisima, Rosner también que ay que disfrutaron, gozaron con
los amiguitos y todo lo demas “éy ta Tiago?”... “ah si, habia espuma”...
entonces no sé, esa parte no te sé decir. Si si le gustd, no le gusté.
Sé que por lo menos tirar los globos si, él *“mama yo quiero ir porque
quiero tirar...”, porque como le conviene la cuestidon del nifio Jesus,
para que le traiga la lista que él hace, polque entonces ahora la lista
gue me esta haciendo, quiere el “wii, wiin no sé qué broma” que vale
como 800 mil, tl me diras, diciendo no seas malo, ahorita nadie esta
ganando eso, diciendo en mis tiempos de antes, de repente yo se lo
podia comprar, pero ya no, porque para completar a mi hasta me
jubilaron del trabajo, como me jubilaron mi sueldo es una polqueria y
perdi mil y una beneficio, porque antes cuando estaba activa tenia,
hasta este problema de la comida, si estuviera activa en el SENIAT,
me llegara mi bolsa de comida, porque a todos los muchachos que
estan activos me dicen mira Rosa aqui llega la bolsa de comida, llega

8 harina pan, te llega 8 arroz, te llega... dime tu, claro, yo estoy fuera,
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éme llega a mi? No, a ellos les llevan el bulto de paper higiénico, les
llega champu, les llega jabon, les llega, éa mi qué me llega? Nada.
Diciendo, la jubilacion que me dieron no me esta resultando, para

nada y mas ahorita como estd esta situacion, entonces no te sé decir.
E: £Qué lo llevo a inscribirlo aqui?

R: Tenia que darle una educacién en algun lado.

E: (Y por qué aqui?

R: Mira, esa pregunta no deberias hacérmela a mi, deberias hacérsela
al papa, polque, en si, a mi me gustaba eran Los Proceres (Colegio
militar), es mas... yo saqué a Lauri una vez de aqui y me la llevé para
Los Proceres, pero el neuropediatra me dijo que era muy fuerte para
ella y mas para Tiago. Aqui quien lo inscribié fue el papa, polque fue
la mama de él y él como hace lo que dice su mama, bueno,
entonces... este, es asi. Diciendo no me preguntes polque aqui,
diciendo, a mi me gusta eran Los Proceres te repito no, no tengo
preferencias de ningun otro colegio. Asi que no, no te voy a decir “no
porque me hablaron de este colegio que era buenisimo”, no, diciendo
ellos venian de una gualderia, es mas, para mi concepto cuando
inscribieron a Lauri no me gustd, y cuando volvieron a inscribir a
Rosner tampoco me gustd polque lo que hicieron fue bajarmelo de
grado y bajarmelo de grado es que éa qué edad estan saliendo? Mas
tarde que nunca. ¢A qué edad va a salir Lauri del liceo? Muy tarde.
Gracias a Dios, este, la aceptaron pues, porque hay lugares que ya
mas de una cierta edad no lo aceptan, aunque seas muy pana, pero
me la aceptaron. Rosner fue lo mismo, Rosner antes de inscribirlo
en... en la seccidn, en el grado que le tocaba, lo que hicieron fue
bajarmelo y Rosner mas aprendido en Los Proceres que aqui en el

primer nivel, porque en el primer nivel ya ellos me lo estaban
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ensefiando el abecedario, a leer y todo lo demas y Alberto me lo sacd
para inscribirlo aqui, cuando yo comencé a vel rayitas y rayitas y
rayitas yo lo que hice fue discutirle y le dije fue “mira lo que le estan
ensefiando a Rosner, é{esto es lo que tu quieres que te ensefien en

14

Rosner?”, “coye que tu...”, “yo lo quiero en los préceres, épol qué me
lo sacaste?, él si daba para los préceres”, “Coye pero es que tu...”, “Si
Alberto, la idea es que ellos aprendan y mientras mas aprendan
mejor, no es que puras rayitas”, polque si a ver vamos la directora, la
primera vez que hablamos aqui cuando inscribimos a Lauri, lo primero
gue me dijo, Lauri no estaba apta polque te hacia un bichito asi, asi,
asi y ni siquiera lo vestia (figura humana), y hoy en dia Lauri esta en
el liceo y no te sabe dibujar, te sigue haciendo la mismita ridiculecita
de esto (hace las sefias con las manos) éme le ensefiaron a hacer algo
mejor?, no es que diga no, te estoy hablando es en el dibujo, porque
tu me cri, me criticaste fue el dibujo, no su, su, su aprendizaje como
tal, porque ahi yo no puedo decir “no, no me le ensefaron nada”,
porgue gracias a Dios me le ensefaron algo, porque la nifia esta ahi,
lo digo porque como me criticod fue el dibujo, entonces yo te repito te
estoy criticando es el dibujo (risas), porque en el momento, es que no
esta apta polque ella... entonces me salié con una psicologia de que el
dibujo, que la nifa no sé qué, que no estan aptos, que no estan
preparados, que si el pato que, y Lauri hoy en dia por ese dibujo,
Lauri no me sirve para el liceo, solamente te estoy es, no pol, pol, pol
malos estudios ni nada sino es eso. Entonces con Rosner cuando,
“coye”, yo hablé, no con la directora, ay es que en verdad no sé, la
directora, no, es que siempre hablaba mas era con la sub-directora no
con la directora, después yo hable con la directora y ella dijo “no pero
hay que darle chance, nosotros lo hacemos asi, porque no hay que
forzarlos, usted lo que quiere es que uno lo fuerce y no se puede

porgue entonces le vamos a hacer un...”, ya ella me hablé como que
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se dice la palte no, no como la sub-directora que me salié fue con el
dibujito y me metié una psico cuestién, sino, la directora fue como
mas, mas especifica, en el sentido de que si los esforzaba demasiado,
gue esa palte no la habia yo visto, si lo esforzaba demasiado, mas
adelante, él antes de agarrarle amor a los estudios, le iba a agarrar
era rabia, que no iba a querer seguir estudiando, por esforzarlo
demasiado, y yo “ah okey, estd bien”. Yo ahi entendi porque coye
acuérdate que tengo problemas con Lauri, mas con Tiago, para que
entonces el dia de mafana Rosner se me fuera a poner rebelde que
no vaya a querer los estudios porque yo lo estoy esforzando de que,
este, él de, de hacer dibujitos esos de rayitas quiera yo ya que sepa la
tabla de multiplical, no, no es tampoco la idea, entonces eso me lo

explicé la directora.

E: ¢Cree que se toman en cuenta las necesidades de Tiago en

las aulas del Colegio?

R: No sé, porque te repito, le han hecho mil y un bullying, y antes de
eso, he tenido mil y un problemas polque, cuando necesito de que me
lo cambien, lo siguen dejando, fijate tu ahorita he tenido problemas
es con Rosner, porque a Rosner me lo ponen es para atras, siempre
me lo ponen para atras, ér a veces no puede ver bien, sea porque los
ninos se a, este, sea porque visualmente no ve, sea porque los
compaferitos se levantan, sea por lo que sea. He hablado mil millones
de veces con la maestra, cuando ya, por lo menos esta semana tuve
que decirle tres veces y tengo de testigo a la secretaria que le dije

n”

“por favor..” como lo vengo a buscar es a esta hora, no quiero
interrumpir, ni meterme asi, porque se ve feo, entonces vengo
siempre a la secretaria, “por favor, dile a la maestra que no esté
colocando al nifio atras, porque me llega con, con el cuaderno

incompleto, no me llega con la tarea, y a quien yo esmofo,
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despescuezo, le caigo a golpes, lo castigo es a él. Porque entonces yo
le digo a él que tiene que hacer su cosa completa, y él mama pero es
que no logro ver”, y entonces, la que, la primera vez que la maestra
me lo cambié medio me dijo que si, que los nifos se paraban mucho,
gue a veces lo tapaban, diciendo, lo defendid pues, para que no lo
siguiera castigando porque y lo tenia mas de un mes sin nada de
nada, nada, porque siempre me llegaba incompleto, y tu le revisas a
veces y estaba incompleto, incompleto, no hizo la tarea, cofio pero
como hago pues, si €l no llega con nada écdmo hago yo para
ayudarlo?, o esa yo no te puedo ayudar a algo si tu no me llegas con
las herramientas en las manos, entonces, ya por fin lo volvié a colocar
un poquito mas hacia adelante, entonces es eso pues, como que si tu
hablas de las inquietudes que tu solicitas, lo pides, entonces équé, me
tengo que venir a hablar con la directora?, porque con la sub-
directora no puedo, con ella nunca la pego, con la sub-directora me,
me marea y todo lo demas y hablar con ella la mareada, no me
resuelve nada, entonces tengo que venir es a hablar con la directora
para que me resuelva (risas), entonces tampoco es asi pues, diciendo,
lo mas légico es que si uno habla con la maestra, este, sea ella la que

resuelva.

Y con lo de Tiago, el problema mas son los bullying, que, vy
antes mas lo sabia por Lauri, ya no, ya no sé qué sucedera, porque ér
hasta cuando compraba, que yo le daba dinero Lauri era la que
reclamaba el vuelto, es mas el afio pasado que estaba todavia Lauri
hubo un, no sé si un escandalo, no sé, realmente, pero Lauri me dijo
de que bueno, que ella hablo con la maestra que no sé qué e hicieron
gue las nifas de 6° grado, que salieron el afio pasado, le devolvieran
el vuelto, porque las nifas no le habian devuelto el dinero, creo que la

galleta costaba 120, él le dio 200 y las nifitas se quedaron con los
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200. Entonces “mama que son unas vivas” y yo “bueno yo no puedo
hacer nada, yo no estoy alla, no puedo decir si es verdad, era
mentira, reclama tu”, entonces “bueno voy a hablar con la...”, no sé si
le dijo a la directora, en verdad no sé a quién le dijo, te miento si te

14

digo “no le dijo a...”, no, no sé, yo lo Unico que le dije fue “no sé&”,
ahora écomo estd sucediendo?, no sé, yo lo Unico que trato es no
darle ya dinero, para evitarme ese pelcance. Aunque él a veces me lo
saca de la caltera, que lo estoy regafiando, polque ese es otro dolor
de cabeza, esta aprendiendo a sacarme las cosas de la caltera y mas
el dinero, que le dije “te voy a quemar las manos”, “"mama”, “te las
voy a quemar, porque asi aprenden los nifios a ser ladrones”. Te
repito no sé si me entendid, no sé, porque todavia me lo sigue
haciendo. Veré como hago con el neuropediatra cuando lo vea ahorita
en, estamos en el mes tres éno?, mes cinco, no me preguntes qué
fecha porque me lo avisa es el teléfono, porque yo soy muy olvidadiza
entonces yo anoto las consultas, me las anoto son en el teléfono para

que el teléfono un dia antes (risas).

E: ¢Esta conforme con el sistema educativo empleado en esta

institucion?

R: Por los momentos, si... yo no, no, te repito, no tengo asi porque
han aprendido, no te voy a decir “mira no saben es nada, estan
saliendo de aqui sin saber nada” no mentirte, ahi te miento, si han
aprendido, si me han dado las herramientas para ensefiarles y gracias
a Dios que como no soy tampoco, soy preparada, entonces he podido

ayudarlos.

E: éCual es su rol con respecto a la inclusion de Tiago en aulas

de clase?
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R: No, explicate un poquitico mas, porque esa partecita no entendi
bien. {Qué estas esperando tu de esa respuesta, de esa, de esa
pregunta qué es lo que realmente me estds dando? Porque de a ver

vamos yo0 casi hunca vengo.

E: ¢Cual cree que es su papel, es decir, qué cree que tiene que

hacer usted para que Tiago se incluya mejor en el colegio?

R: Okey, mira, por un lado me, este, mi rol deberia de ser, ya que
tengo mas tiempo libre, es como que se dice incluirme en eso que le
dicen cuestiones de padres y representantes, aja, este, para poder
como que se dice estar mas pendiente de Tiago, pero yo no sé si lo
pelmitan pues, polque acuéldate que, no sé si es la directora o la
subdirectora, dicen de que a veces, polque hay momentos que yo le
dije una vez, cuando estaba él mas nuevo aqui, que si yo tenia que
estar presente, para que el nifilo avanzara y me dijeron que no, que él
tenia que avanzar solo. Entonces como que si y no, diciendo, porque
yo trato de incluirme, antes no podia, porque tenia que trabajar, pero
busqué la forma pues, diciendo, si yo tenia que pedir mas permiso,
pedia mas permiso; que mis compafieros me siguieran, porque te
pones a ver, cuando trabajaba eso era horrible, horrible, aunque yo
llegaban momentos que les decia “vamos a hacer una vaina, me
criticas porque me la paso mas en la calle que trabajando, okey, aqui
estan todas las consultas de Tiago y de Lauri, ve tU y yo me quedo
trabajando”, “cofo no, ese huevo se lo cala eres tu”, “entonces no
vengas tu, si a ti no te gusta, no hables, porque tu no sabes el peso
que yo tengo encima”, entonces es como que... traté, pero me dijeron
gue no se podia, porque él en si tiene que hacerlo solo, entonces por
eso te digo, seria meterme en la cuestion esa de padres vy
representantes para ver en qué ellos se meten, porque fijate td, hasta

los, los paisajes no, la, la, los... ay, los paisajes no son, bueno si son
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paisajes pero, los viajes pero tampoco son viajes, son los que ustedes
a veces hacen... paseos, aja, este, que a veces hacen, he querido,
bueno no es que he querido ir, pero si he querido colaboral y dicen
no, no, ya estan las maestras que van a ir, no se permite ningun
representante polque ellos hacen su... estandar econdmico de las
personas que van, entonces incluir a alguien mas es como que... ves,

entonces yo “ah okey, esta bien”, o sea no estoy diciendo, un, no sé.
E: &Y cree que él esta incluido en su grupo, sus compaineros?

R: Mira, este, no sé, te repito, no sé este afio, todavia el afio pasado
cuando habia ese pelcance que te dije, hablé con ésta, (hace gestos
de “gordura”) no me gusta hacerle asi, pero bueno es que no me
acuerdo el nombre de ella, la maestra, Loreneys, creo que es
Loreneys, la que tuvo hace poquito un bebé, que se puso tres veces
mas golda de lo que estaba, pero ya esta otra vez igualita de golda,
de, de su contextura pues. Este, y le entré por aqui y le salié por aqui
(se sefala los oidos), pero, la que siempre estaba como que se dice

|\\

mas pendiente era Lauri, porque es que él, lo que me dice él “me
molestan mama”, pero es como que si... te repito, como no sabe que
€S, N0 reconoce, N0 €s que No sepa, Sino que no reconoce cuando es
algo malo, entonces no, no entiende, ponte tu que la nifa le puede
estar hasta, maximo lo que me dice es cuando le pegan, “un nifio me
golped”, pero hasta ahi, “¢éDonde te golped? Que no sé qué”, no, se
vuelve a ir y eso que te estd tomando medicamentos que,
ultimamente trato de no darselo mucho, que cuando se entere el
doctol me va a matar, polque es que lo duelme, entonces Marisol me
decia que se quedaba mucho dormido en clase, éves?, entonces trato
de darselo solamente en la noche, no se lo doy en el dia, que es la
strattera, como te digo la strattera y la respirina, el doctol dos veces

al dia, y se lo mandan en la manana y en la noche, en la noche para
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que duerma y descanse y en el dia SEGUN (alza el tono de voz) para
gue este altivo y concentrado, pero ese altivo y concentrado el nifio se
me ha quedado dormido en el salén y no te voy a decir, mira la
maestra Marisol ha sido la maestra mas de apoyo que he tenido aqui,
épol qué?, polgue me dice las fallas de Tiago, todas las demas tu le

14

preguntas y “Tiago es...”, hasta la directora, “Tiago es excelente,

n

Tiago es un amor, Tiago es...” coye no me lo pongan asi, porque
entonces no hallo como cambial esas fallas, en cambio la maestra
Marisol no, Marisol “se estd quedando mucho dormido, tenemos que
ver qué hace, porque no esta prestando atencién en clase”, éves?,
entonces ¢épor qué me lo dice solo una maestra?, deberian de
decirmelo todas, porque no se debe estar quedando en un solo saldn,
en una sola, diciendo ése le quedaba nada mas dormido a Marisol?
(alza mucho el tono de voz) NO, para mi se quedaba dormido
entonces en todas las clases, pero la Unica que, no era que se me
quejaba, era la que me decia y se lo, y te soy sincera, me gusta, por
mi es la mejol maestra, la maestra Marisol, polque es la que siempre
estd mas pendiente de todos, porque no es de Tiago nada mas, de
todos, porque a veces hasta me da, “mira Rosner no sé qué”, de
todos, sera chismosa, sera lo que sea, pero es la mejor maestra,
porque si tiene un nifno una falla te lo dice, no solamente dice “ay una
maravilla, es lo mejor”, porque fijate tu, ahorita me entregaron,
ahorita no, me entregaron el boletin de Rosner, Rosner salid super,
sUper, super bien, hasta excelente que yo le dije a la maestra si a la
goldita, a la chiquitica, le dije “étu estas segura que ese es el boletin
de Rosner?”, “Ay mama, épero por qué dices eso? ¢Es que Rosner
no?” y yo digo “si, yo lo pongo a estudiar, si yo sé que él sabe, pero
es que tanta excelencia me confunde”, “pero épor qué usted dice eso
mama3, si él va bien?” y yo le dije “polgque el afio pasado él iba asi, y

te pasdé con A, B, C, que me lo sacaron del, me lo iban a sacar de la
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beca de estudios de mi trabajo, y tuve que hablar con la secretaria
para que me hiciera el favor la directora y me le pusieran la letra C,
para que no me lo sacaran de la beca de estudio, entonces dime tu si
tu me estds dando una nota muy bien, el nifo sabe y de repente para
la institucion, estaba raspado”, entonces cuando me volvieron a dar el
boletin este semestre, yo “tu estas segura de que es de él o es de
otro niflo, porque no me cuadra”, tenia creo que 4 o 5 excelentes, y
yo “éEstas segura que es de Rosner?”, “mama pero que...”, “quiero
estar segura, porque si él ya va excelente, de repente para otro
semestre va otra vez excelente y de repente me sale que esta
raspado”, “bueno conmigo no serd”, y yo “bueno yo espero”. Y no te
guiero decir de que el otro boletin estuvo excelente, porque en verdad
no estaba muy excelente, pero él estaba, sabia dénde estaba parado
y de repente mira, para la institucidon, no te estoy diciendo para mi,
porque yo no entiendo nada de letras, pero para la institucién, él

estaba raspado. No sé si eso te aclaré la duda... (Risas).

E: éQué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de

Tiago?

R: Mira ahi si que no sé... que lo pongan mas asi como ahorita que lo
vi aislado haciendo depolte, que no me sigan aislando al nifio, eso es
lo que puedo decir, que no me lo sigan excluyendo. Claro, gracias a
Dios, sé que no ha habido ninglin, mas actos y es mas, ni lo traigo en
los actos, porque como sé que me lo excluyen demasiado, y yo no lo
traigo, soy yo la que no lo traigo, te soy sincera no lo traigo. Por lo
menos la semana que hubo, celebracion de no sé qué celebracion (se
refiere a la Semana Aniversaria), aparte de que me enfermé, porque
para completar, con la cuestion de que, yo soy operada del estomago,
de Ulcera, perforacion de Ulcera, todos los nervios me pegan en el

estdmago, la semana pasada no teniamos nada que comer, me dio
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vomito y diarrea, entonces a mi me tenia era cabezona, porque todo
era celebracion y no teniamos nada que comer, entonces, yo sé que
yo no lo iba a traer por el poco de celebraciones, pero entonces me
enfermé y Lauri también faltd el jueves porqgue también se enfermg,

no sé si fui yo misma, no sé qué paso...
E: éLe cambiaria algo a la institucion?

R: Si cambiaria, cambiaria es eso, primero que las maestras sean un
poco mMas sinceras... y que si realmente quieren ayudar a los nifios con
esta situacion, que no lo excluyan polque “no, él no quiere; no, sino
me va a pegar cuatro gritos; no, sino se va a poner a llorar”, no, que
no busquen excusas, sino busquen la manera de incluirlo porque asi
me lo dijo el doctol, “aunque él te patalee y no quiera hacer depolte,
usted lo lleva, polque él tiene que hacer depolte ”, porque eso me dijo
a mi, todos los médicos me lo han dicho, “obligatoriamente tiene que
hacer depolte ”, es mas tu lo vieras corriendo, eso se ve horrible, pero
lo quiere ver corriendo rapido, “mi amol, si tu corres hoy bien, yo te
doy el DS”, muchacho, eso pone todas las energias del mundo, pero
mientras tanto yo no le busco el estimulo tu lo vieras corriendo como
si lo estuvieras cayendo a, es como que si lo estuvieras dandole
latigos, porque te pone una cara de, pero un drama total, horrible y el
muchacho por lo menos, el de basquet, lo que hace es mirarme, y me
dice “Sefora dusted lo va a seguir obligando?” y yo “Si”, “Bueno si
usted lo obliga yo sigo”, polque el drama que te pone es horrible,
horrible eso bueno pues, se ve que va a llorar, se esta muriendo, esta
gue, tu lo vieras como respira, es como si le fuera a dar un infarto al
corazon polque (imita la respiracion), pero es horrible, horrible, el
drama que te pone. Entonces eso es lo que cambiaria de la
institucién, que no pelmitan, si un representante te dice que el doctol

dice, polque no es que salga uno, NO, mira NO, no es uno, porque yo
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no lo puedo como que se dice obligar si el doctol no me lo, porque
fijate, yo lo queria en Los Préceres, y queria a Lauri y a Tiago y a
Rosner en Los Préceres, équé me dijo el doctol?, “Lauri no da y Tiago
menos, polque es muy fuelte para ellos, en Los Proceres es
extremadamente, porque es régimen militar y en régimen militar lo
van a estar castigando, lo van a estar esto, lo van a estar...”, no,
diciendo, el doctol me dijo a mi “yo le estoy diciendo a usted
obliguelo, en unas cosas leves, pero ahi los militares le van es a
reventar y le van a atrofiar por completo y lo van a bloquear mas, y lo
van es a maltratar”, que fue como que te repito, la explicacion que
me dio la directora en referente a lo de Rosner, que si lo obligaba a
estudiar mas de lo normal se iba a bloguear. Entonces eso es lo que

trato de...

E: éCual ha sido la experiencia mas dificil que ha surgido a raiz

del proceso de inclusion de Tiago?

R: La subdirectora... No te estoy diciendo que cuando yo le hable mal
de la muchachita (haciendo referencia a la maestra Jenny), no es que
le hable mal, te repito, no es, bueno digo yo que no es hablar, porque
una broma es decir “es mala maestra, es de lo peor, es de lo ultimo”,
a decirle “maestra no me gustd, porque a ella bastantes veces le dije:
incorporelo, incorpdrelo, incorporelo, incorpoérelo... y ella no, ella lo
aislaba, lo aislaba, lo aislaba”, lo que si era darme quejas, quejas,
quejas, “Tiago lo que hace...”, polque ademas él parece que con ella,
este, dejaba caer agua y en las ranuras él veia, por eso te digo Tiago
estd muy aislado, demasiado, entonces ella lo que hacia era decirme
“El se aisla, el no hace nada, él lo que hace es puro dejar el agua y
ver como corre el agua”, “PERO SI TE ESTOY DICIENDO OBLIGALO”
(alza significativamente el tono de voz y golpea la mesa), “Pero iy

como lo hago?”, entonces “écOmo que me vas a preguntar td a mi
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como lo haces?, équién es la psicopedagoga, que le dieron...?”,
entonces yo llego y le digo “cuando estudian, polque eso me lo
dijeron, que a ustedes como, cuando estudian la licenciatura, de
educaciéon, una de las materias es esa”, segun, en verdad no sé
porque yo no he estudiado eso (risas). Este, este... “entonces no me
puedes preguntar a mi cdmo vas a hacer tu trabajo”, porque eso es
igual como que tu, yo te diga a ti mira écomo le ensefio a mi hijo a
decir A, E, I, O, U? o sea lo primero que tu me vas a hacer es
mirarme, me vas a decir “Sefiora, {usted no sabe lo que es A, E, I, O,
U, para que yo le tenga que decir como le va a ensefiar a su hijo a
decir A, E, I, O, U?”, ¢ési?, bueno no sé digo yo, en verdad no sé si
estoy erro, porque a veces yo digo las cosas y en veldad no sé si es
que estoy errada o estoy mal. Entonces fue eso, entonces yo llegué y
le dije “Coye, no me gustd la maestra, polque no me lo... no llegd
pues; la segunda maestra si”, y ella la defendié, mira eso fue “ella es
mi mejor maestra, esa es mi no sé qué, no sé qué mas” y yo lo que
hice fue verla, cdmo me la defendia y yo queria estrangular a la
subdirectora. Entonces la subdirectora (risas), no es que sea mala,
sino de que coye, écomo te explico?, dame un poquito de razon,
polque si tu estabas viendo de que, y en los videos tu puedes ver, ella
me lo excluia, ustedes tienen aqui un millon de videos, no sé si
tendran una copia, coleccién, no sé o los borraran o lo reciclaran, no
sé, pero si te pones a ver, entre primer nivel y segundo nivel, los
videos, la maestra no lo incluia, si él queria echarse para alla... en
cambio la de segundo nivel y tercel nivel, si lo obligaban, pero mas la
del segundo nivel que fue una morenita ella pequefa, es que yo soy

mala pa los nombres.
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E: é¢Hay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia
que le preguntara con relacion a inclusion de nifios con TEA en

aulas de clase?

R: No, solamente eso mami, diciendo, yo no puedo dar aquella queja,
en parte educativa, no tengo nada que hablar mal de la institucion,
eh, en el apoyo que he tenido, MAS de la directora, no es que de la
subdirectora no, pero lo he tenido mucho mas de la directora, yo creo
gue yo el dia de mafana el papa deja de pagal y yo llego y hablo con
la directora para irle pagando semanal dos mil bolivares y llegar a
pagar el mes y yo estoy segura de que ella no me va... no es que la
subdirectora lo va a hablar, polque en verdad en esa palte no sé
(entre risas), pero diciendo, he tenido el apoyo, muy, muy buen
apoyo mas de la directora, porque a veces, no es que me tenga que
dar la razon en todo, porque de momento ella dira “esta bien, usted lo
gue esta es reclamando, es porque me lo excluia”, o no es que,
polgue tampoco era que lo sacaba, no era ella que lo sacaba, sino que
Tiago no queria y entonces ella lo dejaba, pero, este, asi como tu
podias hablar muy bien, de que no, que ella es una buena maestra,
todo lo demads, para mi no, porque Tiago me llegaba a la casa sin
hacer nada, no hacia nada, “es que no quiere trabajar”, no me des la
excusa, no me des la queja de que Tiago no me, no te quiere, como
fue cuando yo llegué y hablé con la subdirectora, y le dije para venir
pues y ayudar y ella me dijo que no, por eso cuando me preguntaste
como... cobmo me uno a la institucion, si tG misma me estas diciendo
"no se puede”, diciendo, no pueden tener un representante metido,
esa fue la, la respuesta de la subdirectora, “"no pueden tener a un
representante todos los dias en la institucidon, con un alumno, lo mas
l6gico es que ellos se vayan adaptando a la institucién”, diciendo no

me dijo que NO, en si en el sentido de que “NO”, no, sino me dio,
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como que se dice, me dijo que no pero me explicé el pol qué no
éves?. Entonces si tu me estas dando la herramienta de decirme que
ellos se tienen que, y es verdad, ellos se tienen que adaptar a al lugar
dénde tienen gque convivir, sin la, la écdmo es que es?, la palte de los
padres, polgque entonces ellos cuando vayan el dia de mafana a
trabajar, porque voy a ver cobmo manipulo esa situacién, polque como
sea, yo antes de que yo me muera, espero estar viva, pero se haya
graduado o no se haya graduado en una universidad, se haya
graduado o no se haya graduado de bachiller, yo tengo que ponerlo a
trabajar en el SENIAT, entonces yo no puedo estar metida en el
SENIAT, viendo a ver si él hace bien su trabajo o no, por eso es que
te dije de que estoy tratando de, de, ahorita de ver como se defiende
en un traslado, porque se me pierde... éves?. El tiene, no sé si a
ustedes, yo creo que no porque, en eso si ustedes nunca me han
dado “Mira se me peldié Tiago” gracias a Dios no, diciendo la directora
estaba muy, siempre pendiente de Tiago cuando lo llevaba que era
aqui mismo en la iglesia nunca se le perdié y en los palques tampoco,
0 sea se nota que no, o sea, mala madre (risas), a mi. Pero entonces
no, solamente ese pelcance, ahorita no sé, ya no me.. las otras
guejas que he tenido asi es porque ha sido como que se dice, visual
de mi hija, pero no te puedo dar cien por ciento de esa seguridad para
yo da una queja en la institucion, de decir “mira no que la maestra no

se...” no puedo, no puedo.

Ahorita me dolid, no me gustd ver ahorita a Tiago asi aislado
(cuando entré a la institucidon estaban en educacion fisica y el nifio no
estaba trotando), claro, estoy segura que me va a seguir doliendo si
sigo viendo a Tiago aislado, pero tampoco... por la explicacion que me
dio la directora, y por la cuestién que me puso como que se dice, no

me puso, sino me, me, me... ay se me va la palabra, Santo Bendito
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con estos electroshock que me hicieron y ultimamente mi léxico
parece, no s€, una confusién loca, no consigo a veces las palabras...
este, no es una pared ni una traba, sino de que no debo ni
interrumpir, ni molestar al profesor pues, por lo menos asi como yo
llegue, vi a Tiago sentado alla... no entendi era esa parte que me
explicé aquella ves la subdirectora... yo automaticamente hubiese ido
a hablar con el profesor, decirle "No le veo la gracia de que todos los
ninos estén jugando y usted me tenga a Tiago ahi aislado”, que debi
haberlo hecho, y lo que hice fue verlo nada mas a él, a buen
entendedor, buenas palabras, porque nada mas con la mirada me
imagino y nosotras somos mujeres, somos cuaimas de si, y con las
miradas muchas veces decimos todo, entonces con la mirada me
imagino que el profesor habra entendido “no me gusté”, pero no sé
qué excusa le habra dado Tiago o no sé qué excusa le dara Tiago.
Estoy segura de que Tiago esta aislado como todos los afios ha estado
aislado del salén, no digo que son por los compaferos porque los
companeros estdan con él desde (hace una sefa que alude a
“pequeno”) hasta el final, entonces ya no deberia de estar tan aislado,
pero en si no te sé, porque hay momentos que él llega y puede haber
grupos de sus compaferos, que ya he visto, visualmente conozco
algunos, VISUAL, nombre no, entonces visual, ya conozco a algunos y
no lo veo incluirse cuando llega, él lo que hace es (se cruza de brazos
y ve para arriba), con esto no quiere decir que ellos tengan que
perseguir a Tiago, porque para nada, pero creo que, no sé, ahi no te
puedo, o sea équé te puedo decil? De que las maestras, no, tampoco,
tampoco es que estar obligando a los compafneros a que se unan con
Tiago, polque te repito, le ponen Bullying por la cuestion de que él
comienza a hablar muchas cosas que no deberia, porque si estan
hablando de que, por ejemplo, este, “la sefiora con las dos nifias”

écdmo él te va a salir de que después...? Que estan dando clase de las
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dos nifias y él te vaya salir y que “mira es que las vacas vuelan y
cuando vuelan le salen unas lindas y hermosas alas de mariposa”
(pone cara despectiva y en seguida se rie) es como, él mismo busca
qgue lo rechacen, entonces comienzan los compafieros, te lo digo
porque me lo decia mi hija pues, a burlarse de él. Que él de repente,
la verdad no sé si le duele, en verdad no sé si lo lastiman. Sé que yo
a veces Yo si lo lastimo, tanto es asi de que él me dijo de que queria
irse a vivir con su papa, polque yo lo he lastimado en el sentido de
que me tiene estresada, "NO TE SOPORTO”, entonces hay momentos
en que yo debo de engraparme la boca, y mas con él, entonces me
dijo “mama, quiero irme a vivir con mi papa, para que no estés
estresada, para que descanses, para que estés mas bonita”... éves?,
pero si... decilte que él llora, cuando me lo, no, diciendo, no sé qué
grado de sentimientos al lastimarlo le estoy expresando en ese
momento. Sé que él hacia mi si, me duele porque sé que soy yo la
que le estoy haciendo ese dafio y que sé que llamando a su papa,
porque ya se lo escribi, le dije para que se pusiera para que Tiago
queria vivir con él y ipreguntame si me respondid!... nosotros nos
comunicamos por Hotmail, él no quiere que los nifios lo molesten ni
siquiera por teléfono, donde él no le pelmite a sus hijos tener el
nimero de teléfono, entonces dime tuU.. porque no quiere que lo

molesten...

E: Bueno, muchisimas gracias.
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Docente: Hilmar
(Actualmente maestra guia de 2° grado)

Esta maestra fue seleccionada para la entrevista ya que le ha
dado clases a Tiago y a Samuel como profesora guia en varias
oportunidades, ademas de haber trabajado con muchos otros
estudiantes con TEA a lo largo de los 12 afios de experiencia en el
colegio. Sumado a esto, ha estado presente en todas los momentos
criticos de Samuel en el colegio, como lo menciona su representante

(Gloria) en la entrevista.

E: ¢Ha trabajado antes con nifios con TEA? éComo ha sido su

experiencia?

H: Si, he trabajado con nifios con Autismo. Este, ¢mi experiencia?,
bonita, es una experiencia agradable, claro al principio de muchas
dudas, ésabes?, porque tu no tienes el conocimiento, entonces uno
como a través del ensayo y el error vas aprendiendo cémo trabajar,
también, por lo menos yo comencé a investigar por internet cémo era
la condicidn para uno trata de entender, para tratar de manejarlo de
la mejor manera, pero no es facil, te crea ansiedad si no sabes

manejarlo.

E: £CoOmo son estos ninos? Caracteristicas, comportamiento en

general.

H: Bueno, son nifos que les interesa un tema en especifico, son de
seguir mucha, mucho su rutina, eh, tienen una manera de conversar
un tanto... el ritmo es diferente a como nos comunicamos los demas,
son sensibles a la luz, al sonido, a los colores, son.. con una

capacidad de frustracion sumamente alta ¢sabes?, de todo se
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frustran, eh, si les alteras su, su parametro diario, pues ahi todo

fracasa.

E: ¢Como describiria a los niflos con TEA que actualmente

estan en el colegio? En este caso Samuel y Tiago...

H: Es que son dos casos diferentes, o sea, cada uno probablemente
tenga autismo pero de dos maneras diferentes, porque por lo menos
Samuel, es mas... él interactia mas con las personas, si, hasta con
sus companeros, en cambio Tiago es como ensimismado. Es lo que yo
percibo, que les he dado clase a los dos, este, Tiago no es agresivo,
hasta donde yo sé, nunca ha tenido un episodio de, de agresion
contra alguien. Samuel si es agresivo, su frustracién la demuestra de
esa manera, quizas diciendo groserias, y se molesta mas rapido, creo
gue la frustracidon para él es mas, su parametro creo que es menor

que el de Tiago, es lo que creo.
E: éComo ha sido su experiencia con ellos?

H: Bueno, con Tiago, como fue desde pequeio, eh, fue con mucha
ansiedad porque no conocia, é¢sabes? COmo manejar la condicion,
pero bueno, uno fue buscando informacion y ademas que Tiago te
hacia las cosas mas faciles en el sentido de que él no es de, él no se
opone a la autoridad, él es un nifio mas décil. En cambio con Samuel,
ha sido totalmente diferente, Samuel hasta una vez me empujo, este,
pero bueno uno tratando también de siempre manejar las situaciones
que se presentan, quizds a veces de la manera inadecuada porque
como no, no tenemos el conocimiento entonces podemos hacer cosas
indebidas, pero siempre buscando la mejor manera de solventar las

situaciones.

E: éCOmo es dar clases en su salon? éCoOmo se comportan, qué

hacen?
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H: Es diferente, es que Tiago no, Tiago no participa, es que Tiago es...
otra, o sea él podra tener, pero él es otra cosa, él no, Tiago es en su
mundo, le encanta dibujar, ésabes?, y cuando algo le interesaba en
realidad era que él acudia a mostrarte o daba alguna opinidn, de
resto nada. Samuel es mas participativo, él conversa mas, emite sus
opiniones, eh, te pregunta, busca mas afecto, Tiago no, Tiago si lo
guieres bien y si no también, es lo que uno observa, él no, no le
importa, pero en cambio Samuel si busca mucho la aceptacion, que tu
lo quieras, él conmigo me abrazaba, “profe {tl me quieres?”, siempre

esta buscando ese tipo de contacto.
E: ¢Qué entiende usted por inclusion escolar?

H: ¢Por inclusion?, bueno, incluir es tratar de que personas que no
tienen las mismas condiciones que personas regulares, es verdad,
bien sea una discapacidad motora, auditiva, fisica o mental, pueda
tener, si esta dentro de sus posibilidades, este, la, la oportunidad de
estar en un sistema regular de educacion. No sélo a nivel educativo,
sino a nivel, ademas prepararlo para que pueda estar incluido
realmente dentro de la sociedad, para mi eso es inclusidén, pero
ciertamente no es facil épor qué?, porque no estamos preparados,
entonces la inclusion se hace muy dificil, cuando tu no cuentas con las
herramientas, cuando no solo como maestra sino como nifos
tampoco... lamentablemente esta sociedad nuestra también es muy de
rechazar todo lo que no es, lo que tu no consideras que son
parametros normales, porque asi hemos sido educados los
venezolanos ésabes?, con sexismos, con educacion, con todas esas
cosas. Entonces claro, si tuU no cuentas como docente con las
herramientas y te tienes que enfrentar a un grupo de nifos, que
tampoco conocen, porque esa es la otra también, entonces, claro, la

cosa se va volviendo mas complicada.
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E: éSe incluyen a todos los niilos en el aula de clases? éPor qué

o Como?

H: Si, demasiada inclusién. Si, yo creo que hacemos grandes
esfuerzos. Bueno, las maestras, hablo desde mi punto de vista éno?,
tratamos, por lo menos a mi me pasdé con los nifios que padecen
autismo, que como yo no sabia cdmo tratarlos, entonces comencé a
investigar, en, en mi busqueda personal de tratar de hacerlo bien,
comencé a investigar, a leer, eh, me meto en foros para conocer en
Espafia que me parece que es donde estdan medianamente mas
avanzados en la parte de autismo, eh, esa en mi parte personal, pero
también te puedo hablar de cdmo Rosalin (directora) siempre nos
dice, eh, la parte humana, que independientemente que tu conozcas o
no tienes que hacer grandes esfuerzos, por hacer lo mejor que puedas
ési?, y siempre esa ha sido la premisa, en los 12 afos que yo tengo

aqui.

E: ¢Cree que se toman en cuenta las necesidades del nifo con

TEA en el Colegio? é¢Por qué y COmo?

s

H: Si, yo creo que si. Si, si se toman en cuenta, bueno, porque
tratamos de, de que haya una verdadera inclusién, sobre todo su
parte social, mas que cognoscitiva ¢ési?, creo que el cognoscitivo
gueda a veces a un lado, si, no sobre todo esa parte de herramientas
sociales para ellos, de que ellos pueda aceptar las opiniones de los
demads, que las maestras también aceptemos que hay
comportamientos que ellos no tienen la culpa de propiciar, sino que es

una condicion...

E: éCual es su rol frente a la inclusion de niihos con TEA en las

aulas de clases?
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H: Claro, nosotros somos mediadores de todo este proceso. No creo
gue seamos lideres tampoco, sino mediar entre, porque ésabes?, ese
es el papel de un docente, mediar entre los estudiantes y nosotros
como entorno también. Entonces mediar para que la inclusion se dé

de la mejor manera posible.

E: ¢Cuales han sido las experiencias mas dificiles y las mas
afortunadas dentro del proceso de inclusion de sus alumnos
con TEA?

H: Bueno, yo creo que la mas dificil es el desconocer, a mi eso me
afectd cuando yo tuve a Daniel Navas, y a Pedro que ya estan... con tu
primo, ya estan en 5° afio. El no conocer, para mi eso fue super
dificil, y el no saber qué condicidon era, como los iba a tratar. Y
segundo cuando a Samuel me empujdé, que me golpee en la espalda,
esa parte de agresidn cuesta mucho, porque a veces uno no sabe
cOmo manejarla, a veces te asusta, estas, no sabes si enfrentarlo sea

peor o si ignorar la situacién, yo creo que eso ha sido lo mas dificil.

Y lo mas positivo, ver cdmo avanza. Por lo menos a mi me paso
con Pedro, que yo lo tuve en 2° grado y lo tuve en 5° grado de guia,
y cuando ya yo lo vi, ya lo veo que ya estad en 5° afio, veo como él,
voy a misa y él esta alli ayudando al cura, y ver que es un muchacho
centrado, tu dices “oye si se pueden hacer las cosas”, si se pueden
hacer, no sélo en la escuela, sino también con el acompafiamiento de
los padres. Igual con Daniel que uno los ve tan encaminados, que uno

recibe un nifio y definitivamente después sale otro.

E: éQué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de

los ninos con TEA?

H: Bueno yo espero, o quisiera, que a veces el colegio nos brindara

como institucidn, quiza, este, espacios de aprendizaje para estos
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estudiantes, quizas buscar la manera de que asistamos, no sélo yo,
sino todas, para que todas, porque quizas yo busco, eh, por fuera,
porque me interesa, pero hay maestras que quizas no saben ni cémo
tratarlos, pero “ya no me interesa”. Pero quizds como institucién,
buscar los espacios, talleres, ponencias, foros, este, para que todos
los que pertenecemos a este entorno podamos ir aprendiendo juntos,
este, el cdmo tratar de incluir a no sélo a los nifios con autismo que
es tu caso, pero a tantos nifios que les cuesta, porque no estamos
preparados, entonces claro, el, el, el miedo es valido, porque el
desconocimiento asi te lo hace sentir éves?, ademdas que erramos y
€S0 me parece, yo creo que un maestro no es que no se puede
equivocar, pero tampoco, o sea, hasta qué punto un nifio que esta
tratando de hacer un proceso regular, entonces las maestras quizas

hacemos todo mas dificil para ellos, para el grupo, para sus padres...

E: éCudl es su opinion con respecto a coOmo se maneja la
inclusion en la institucion educativa? Esto incluye al resto de

las maestras y personal...

H: ¢Como yo veo aqui en el colegio?, bueno hablo por este y por la
tarde (ella trabaja en una institucion publica en las tardes) porque lo
tenemos... este... ay es que a veces lo hacen tan mal, o sea, yo siento
que hay maestras que no... y te digo, hablo por este colegio y por la
tarde, o sea, yo siento que, que lamentablemente el gremio docente
para, para.. no hace lo que debe, o sea es mi percepcién, te digo
desde aqui, desde alla, desde que comparto con tantos docentes, yo
siento que no estamos haciendo lo que nos corresponde, épor qué?
porque estamos cada dia menos humanos, mas robotizados, nos
abocamos es solo a creer que impartir conocimiento es lo valido,
entonces la parte humana éddnde esta la parte humana?, que es lo

que nos corresponde, porque yo siempre he partido y eso siempre se
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lo he dicho a Rosalin, o sea, que aprendan a sumar, a restar, a dividir,
para eso tienen toda la vida, pero para forjarse como verdaderos
seres humanos, con valores, que puedan ser ciudadanos de bien, oye,
hay momentos que es la escuela, desde preescolar yo creo que hasta
sexto, que es fundamental y creo que, que a veces no lo estamos
haciendo, o sea, nosotros mismos, los docentes nos estamos
equivocando, no estamos incluyendo, mas bien excluimos de una u
otra manera. Entonces yo creo que lo estamos haciendo mal, pero
también no sélo las maestras, équé pasa?, las maestras, eh, los
colegios, o sea, este colegio, el otro colegio, épor qué?, porque no, no
te brindan quizas las herramientas que necesitas. Entonces, si yo por
lo menos, yo busqué mi manera de solventar mis problemas de tratar
a los ninos con autismo, y me ha solucionado mi problema, pero si a
ti no te importa y no lo buscas, entonces el colegio esta en el deber,
el colegio hablese privado, publico, o sea, el ente mas, de mas arriba,
esta en el deber de propiciar entonces esa busqueda, porque si nadie
la propicia no se da, entonces équé hacemos? Excluir sin querer de
una u otra manera, no estamos incluyendo sino excluyendo. Yo creo

que hacia ahi es la busqueda.

E: ¢Hay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia
que le preguntara con relacion a inclusion de nifos con TEA en

aulas de clase?

H: Bueno no, yo quisiera decir que a veces no es facil, o sea, yo creo
gue no todos los nifios con TEA pueden estar en el aula, entonces a
veces en esa busqueda de inclusion ahi nos equivocamos, porque
creemos que “ay si, tiene que estar porque tiene que estar” y a veces
lo mejor es que no esté, lo mejor para él y lo mejor para el resto... y
lo mejor para uno a veces como docente, porque un solo nifio a veces

te puede descuadrar de una manera, y no es que uno esté negado,
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sino que a veces sencillamente no puede estar, necesita otro tipo de

atencion.

Y bueno équé quisiera yo?, que todos estuviéramos abiertos a
entender, porque el que tiene hijos sabe que no es facil... Y yo le decia
a Rosalin hoy, yo siento que en educacion estamos mal, MAL, grave.

Yo no hablo en este colegio, pero yo que veo otras cosas,
graves porque es que no estamos evaluando nada, nada, nada la
parte humana, estamos sacando maquinas por sacar; no nos importa
quién es el nino, como se desenvuelve, cudl es su entorno, no nos
importa nada, que no es mi caso, pero a veces te vas alienado
é¢sabes?, a veces yo dejo, que me ha pasado, de ser muy humana y
digo “ay no, porque si el papa no le duele, a mi menos” ime
entiendes?, porque también este sistema educativo no ayuda, el pais,
las condiciones que estamos viviendo, no ayudan, no hay escuelas
para ninos especiales... entonces claro, no hay escuelas para ninos
especiales publicas, las privadas son muy costosas, entonces claro,
los papas van dando tumbos y uno no sabe si entre ese dar tumbos
estas haciendo lo correcto o lo equivocado para esa persona que équé

necesita?, realmente una ayuda.

Otro problema que hay que yo veo que es grave es la, la, los
papas como se ciegan ante ver que quizas su hijo tenga una condicién
especial. O sea, es muy dificil, claro a mi no me ha tocado, pero
siento que, que a veces lo papas se les hace tan dificil quizas aceptar
“que mi hijo es diferente”, pero es el mismo desconocimiento.
Nosotras, a nosotras se nos hace facil porque este entorno no los
hace facil; si yo no fuese maestra, dificilmente pudiera estar
conversando de los nifios autistas porque no lo conociera, claro y eso
que en Venezuela se ha abierto un poquito el panorama desde la

novela... desde la novela, que la gente comenzé a darse cuenta que
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habian personas que actuaban diferente y que eso tiene, eh, tiene un
nombre que es autismo, pero yo siento que es eso, también los papas
sin querer te hacen todo mas dificil porque, el no asumir, claro no ha
de ser facil, pero el no asumir entonces vas estirando el problema, la
arruga la vas estirando, ¢y qué sucede? Que el nifio autista, si se
atiende, porque hay estudios que dicen que desde el vientre lo puedes
detectar y ayudar, pero si tu vas estirando la arruga y cuando ya
vienes a ver es hasta un adulto consolidado que no recibio la ayuda
necesaria, es una persona, que a aparte de ser autista, que tiene su
problema de frustracion, écdmo puede coexistir?, si, sabiendo que
nadie lo entiende, sintiéndose diferente. Entonces yo creo que eso
también es otro problema, que los papas, el desconocimiento quizas

de la sociedad hace mas dificil la tarea... de incluir.
E: Y écree que todos los ninos deben ir a una escuela especial?

H: No, no, yo creo que no, yo creo que depende del grado que
tengan, si son de alto funcionamiento, si no. A muchos se les debe
dar la oportunidad en aulas regulares, pero, pero haciendo la
salvedad de que el docente debe estar preparado, no es que te lo
lanzan ahi, y tu verds cédmo vas a hacer, porque entonces ahi es
donde esta el error, que no sabemos hasta qué punto lo estamos
ayudando o no. O sea, el docente debe tener las herramientas y el
conocimiento, no soélo con autismo, o sea, con, con a veces que nos
llegan con CI limite, ésabes?, tienen coeficiente limite y tu tampoco
quizas sabes como manejarlo o con una discapacidad del lenguaje,
visual. Yo creo que merecen la oportunidad, merecemos todos, la
oportunidad, porque nosotros también aprendemos cuando tenemos
estas personas dentro de nuestro espacio ¢ési?, pero siempre y cuando
se tenga el conocimiento, porque si no, entonces no sabemos si

ayudamos o erramos.
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E: Okey, é¢Algo mas que quiera agregar?
H: No (risas)...

E: Muchisimas gracias profe.
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Docente: Jenny
(Actualmente subdirectora y coordinadora del preescolar)

Esta maestra fue seleccionada para la entrevista ya que ha
trabajado con muchos estudiantes con TEA a lo largo de sus 15 anos
experiencia en el colegio, dentro de los cuales estan Tiago y Samuel
cuando estaban en preescolar grupo uno, ademas de eso,
actualmente coordina el preescolar y ha supervisado todos los casos
de nifos con TEA que se encuentran en estos grados. Aunado a esto,
todas las madres entrevistadas hablan de una u otra forma del papel

de esta maestra en el colegio para sus hijos.

E: ¢Ha trabajado antes con nifios con TEA? éComo ha sido su

experiencia?

J: Si, bueno, mi primer alumno fue Tiago, el que esta ahorita, él esta
en 5° grado creo éno?, este, inmediatamente note que algo pasaba y
entrevisté a su mama y desde un principio no tuve mucha, mucha
receptiva de su mama, este, le hablé principalmente de Ila
alimentacion y no, no hubo manera de que ella entendiera que tenia
que cambiar su alimentacion porque segun las cosas que yo habia
leido pues eso era lo principal, sin embargo no sabia que era autista,
este, y yo creo que fue como dos o tres afios después, ya cuando él

estaba en primer grado que lograron saber que Tiago era autista.

Luego tuve a Valeria, este, con la que bueno, también
inmediatamente me di cuenta que algo pasaba, sin embargo ella
habia tenido ya, este, varias citas con psicélogos y con algunos
especialistas y no, no nos habian mencionado nada a nosotros,
entonces nada, fue la primera vez a la psicologa vy le, le propuso tener
un tutor en el salén y es cuando su mama comienza a ser su tutora y

asi estuvo sus tres afios de preescolar, este, mi experiencia con ella
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fue bastante dificil, porque no tengo las herramientas para trabajar
con nifios especiales ni con nifios autistas, sin embargo la psicdloga
en ese momento fue al saléon, estuvo observando cémo era su
comportamiento alli con los nifios y lo primero que me dijo al entrar al
salon fue que quitara cualquier tipo de estimulo visual que hubiese en
el salén que eran muchos (risas), entonces practicamente, no sé,
estabamos trabajando en ese momento creo que era con los animales
y yo tenia cada espacio de un, de un tipo de animal y tuve que quitar
todo, ella me dijo “vamos a quitarlo durante quince dias, toda la
planificacion siguiente, para ver cdmo reacciona”. Yo principalmente
no vi ningun tipo de cambio favorable ni significativo, sin embargo,
este, en las terapias al parecer si hubo algunos avances, pero nada
del otro mundo, este, sin embargo fue creo que en preescolar dos
cuando su mama realmente comenzd con la parte de la alimentacién
y fue cuando ella empez6 a cambiar de actitud, sin embargo ya en
tercer nivel ya se dieron cuenta que no podia seguir estudiando aqui y
la mandaron para otro, un colegio donde hubiesen menor cantidad de
ninos, este, yo creo que ella pudo asistir, pudo estar aqui hasta el
preescolar tres porque estaba con su mama, si no hubiese sido asi,

hubiese sido practicamente imposible.

Este, yo creo que los nifios autistas en este caso, pueden asistir
a aulas regulares, depende del nivel que tengan, en el caso de Tiago,
era un niflo, no era agresivo, este, él se distraia con ciertas cosas vy
podiamos tenerlo aparte con alguna actividad, que no era el mismo
caso de Valeria, en el caso de Valeria, ella era una nifia muy agresiva,
ella, este, llegd a empujarme y a agredirme a mi en varias
oportunidades y a sus compaferos en todas las, en, por decirte, en un
dia pasaban tres y cuatro episodios de agresion hacia sus

compafieros, en los cuales, bueno su mama intervenia y podiamos ahi
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manejar la situacion, si no hubiese estado su mama, para mi hubiese

sido bastante dificil.

Después tuve otro nifo, Gabriel Molina, que no sé hasta qué
punto si era autista o no era autista, pero tenia muchas
caracteristicas que me indicaban que podia ser algo similar, este, sin
embargo también su mama no acepté en su momento y este, hasta lo

sacé del preescolar iniciando el primer lapso practicamente.

Este, y ahorita, tenemos a dos nifitos, que ya yo no estoy con
ellos como maestra, pero estoy manejando los casos que fue el caso
de Asdrubal, que él también logré estar hasta un punto con su mama
en el salén, pero no lo logramos mucho, sin embargo César, yo creo
que con César pudiéramos llegar a algo mas, pero necesitamos que

los padres primero acepten para poder trabajar con ellos.

E: éCOmo son estos nifos? Caracteristicas, comportamiento en

general.

J: Lo primero que he notado, que no hacen contacto visual, es lo
primero, este, tienen episodios de, de intolerancia al ruido, a los
estimulos muy fuertes, a lo que es, por ejemplo cuando estamos

cantando fuerte en la ronda todos los alumnos, eso los altera mucho.

Este, luego, en algunos casos, bueno en la mayoria, son nifios
muy agresivos, este, como te digo, son intolerantes a todo, entonces
si los tocan molestan a los demas, los empujan; se irritan con
facilidad, principalmente y no se interesan en las actividades propias
de preescolar, buscan siempre una actividad diferente a la que se le
ha asignado al grupo en general, entonces uno tiene que buscar mil y
una estrategia para lograr, y es dificil, este, que es lo que me he dado
cuenta yo, encontrar lo que les gusta, que yo creo que eso es lo

principal, que la maestra logre entender qué le gusta, porque por
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ejemplo en el caso de Tiago, después me di cuenta, ahorita hablando
con Rosalin que le gustan las cosas egipcias y tal y qué sé yo,
entonces él, canaliza quizas su, su cuestion por ahi, pero no ha sido
asi por lo menos a Valeria le gustaba dibujar mucho, entonces yo le
decia que dibujara un castillo con no sé cuantas princesas y ella podia
pasar un rato tratando de hacer ese dibujo y lograba concentrarse,

estar tranquila.

Este, no son capaces de permanecer mas de diez minutos en
una misma actividad, las actividades como te digo, eh, como actos y
esas cosas para ellos no son, por lo menos yo creo que en este
colegio tener un nifio con autismo, con la cantidad de actos y cosas

gue hacemos es dificil, de verdad es completamente dificil.

Les gusta mucho a todos en general, la computacién, no sé por
gué razon, pero (risas) la computadora los atrae de una manera... El
otro dia que subi a César lo tuve aqui un rato en la computadora, le
busqué, este, que si... busqué por ejemplo videos infantiles sobre el
respeto, entonces, para ver si él entendia, mas o menos logre que
estuviera cinco minutos alli conmigo, sin embargo ya después se

fastidia, quiere tocar todo y etcétera.

E: ¢Como describiria a los nifios con TEA que actualmente
estan en el colegio? En este caso Asdriabal, César, Tiago,

Samuel...

J: Asdrubal, ya bueno, él creo que va a cumplir tres afos ahorita
apenas, este, no, al igual que César, que no sé todavia si es autista
pero yo creo que si, este, no pronuncian correctamente, o sea no
tienen claridad en el habla por ahorita, este, que en el otro caso ya
estaban mas grandecitos, Valeria y Tiago ya eran mas grandes y

hablaban muchisimo mejor y tenian un vocabulario, este, especifico
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pues, como son los nifios asperger que tienen esa parte literal, asi era
Valeria y asi era Tiago, asi es Samuel Giménez que también, este,
tenemos ese otro caso en preescolar tres, también es lo mismo. Noto
las mismas, o sea se repiten las mismas conductas, unos en unas
ocasiones mayores otras menor pero son mas o menos lo mismo, no

he visto nada tan diferente.
E: £Qué entiende usted por inclusion escolar?

J: Este, para mi la inclusion escolar es eso y yo quisiera hacerlo v,
pero, yo creo que es incorporar a estos nifos a un aula regular, sin
embargo creo que lo primordial es que se le den cursos a las
maestras para tener estrategias, a una maestra cualquiera de
preescolar que no es especialista en nifios autistas ni en ninos
especiales, darles herramientas especificas para que un nifio haga tal
cosa, por ejemplo, “a él le dio su ataque porque se molestd, entonces
tu vas a hacer esto, esto y esto”, asi, cosas claras que una maestra
cualquiera pudiera hacer, eso creo yo que es lo principal, para

poderlos incluir en el salén regular.

E: ¢Se incluyen a todos los nifos en el aula de clases? éPor qué

o Como?

J: Si, por lo menos lo intentamos (risas). Bueno, porque hemos tenido
donde ya previo sabemos pasa algo, por lo menos con Asdrubal,
sabiamos ya que era. En el caso de los demas, no sabiamos que eran,
que tenian algun tipo de problema, llegaron aqui y aqui nos dimos
cuenta del problema. Pero si hemos tratado hasta un punto de lograr
gue, incluirlos pues y han estado aqui. Las madres han tomado
quizas las decisiones en su momento, quizas guiadas por la psicéloga
de dejar de estar en el colegio, sin embargo tenemos el caso de, del

hijo de Julia, que estuvo aqui, que ya se gradud vy ella, la psicdloga le
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recomienda que estuviese en un lugar como el que esta Asdrubal
ahorita y él estuvo su preescolar alli y luego primer grado entré aqui y
perfectamente pudo terminar su... ella me dice "Si yo no hubiese
hecho eso, no creo que hubiese podido estudiar aqui, pero ese, ese
lugar donde habian solamente cinco nifiitos, donde tenian la dieta
estricta todo el ambiente dado para ello, él pudo lograr eso y yo creo
gue eso es lo que va a pasar con Asdrubal con el favor de Dios que
podamos incluirlo ya en primer grado, o en preescolar tres, también
se detectd temprano, ella tienen diagndstico rapido entonces
podemos... que no es el caso de los demas que han ido, este, ha

pasado demasiado tiempo para diagnosticarlos.

E: ¢Cree que se toman en cuenta las necesidades del nifo con

TEA en el Colegio? é¢Por qué y COmo?

J: Si y no, se toma en cuenta porque sabemos que hay un problema,
sin embargo no sabemos coémo manejarlo entonces no podemos darle
lo que necesita pues. Creo yo pues, hay maestras que quizas se, se
incluyen un poco mas y logran llegar, pero... y yo creo que équé
pasa?, que las recomendaciones que hemos tenido por parte de los
psicologos no han sido realmente adecuadas, porque a ti no te puede
decir un nifio que es agresivo a un nivel que tu no puede manejar a
que hay que ponerle una carita feliz cuando, no, o sea, esas son
estrategias que no funcionan con ese tipo de nifios, que tiene que ser
algo mucho mas especifico y mucho mas directo para tratar esos

Casos.

E: éCual es su rol frente a la inclusion de niilos con TEA en las

aulas de clases?

J: Bueno, ahorita mi rol como coordinadora es tratar de que, este, eso

pase, Y, Y YO quisiera que mis maestras pudieran hacer este tipo de
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cursos, quizas los pudiera hacer yo y después yo darles las
herramientas a ellas para lograr que estos nifos puedan incluirse del
todo en el preescolar, y tener quizas un ambiente especifico para
ellos, que era lo que yo en algun momento habia planteado, que yo
gueria un espacio pequeifo como una biblioteca, como un lugar para
estos niflos y para los demas, pero pudiéramos tener un espacio sélo
para ellos en algun momento de la mafiana donde, donde se trabajen
cosas que no se pueden trabajar por cuestiones de dinamica en el

saldén normal.

E: ¢Cuales han sido las experiencias mas dificiles y las mas
afortunadas dentro del proceso de inclusion de sus alumnos
con TEA?

J: La mas dificil... creo que fue con Gabriel Molina, porque este, el
psicologo inicialmente me pide un informe donde dice por qué lo estoy
enviando al psicdlogo, entonces yo hago una descripcidn, hago... y a
ella no le gusto (refiriéndose a la madre del nifo), me imagino yo, lo
que escribi en esa parte y me denuncié porque eso no, y porque un
dia llegd y él le estaba pegando a no sé quién y yo estaba, lo tenia
apartado de los nifios en la parte del recreo y me imagino que eso no
le gustd, entonces ella fue a decir que los nifos no se podian quedar
sin recreo, que tal, entonces hubo esa denuncia y para mi fue... y al
final de todo, la, la persona que estaba en la defensoria esa, nos lo, al
final la que termind practicamente denunciada fue la madre, porque
se dio cuenta de que ella no estaba atendiendo a su nifio como era, y

que todo lo que habia pasado era producto de que ella no lo atiende.

Y la mas afortunada, este... es ver como por ejemplo en, en el
caso de Valeria pues que fue tan largo su trayecto y en preescolar

tres logramos que ya después, iniciado el primer lapso su mama
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estuviera afuera del salén, y ella logrdé incorporarse al grupo, sin
embargo, ya nos dimos cuenta por su propia madre que estaba con
ella, que ella queria un colegio mas pequefa, sin embargo logramos
gue ella estuviera aqui y yo creo que ella hubiese podido estar hasta
primer grado si, si quizas también sus terapias hubiesen sido en otro
lugar, porque ella estaba asistiendo a lugares publicos, donde
realmente yo no sabia, este, quién era la psicdloga, y toda la cosa, sin
embargo ella se movié muchisimo y logré terapias, terapias, terapias
y yo creo que, este, eso fue lo que la llevd a eso pues, su mama se
abocé y encontré los lugares, sin embargo no sé hasta qué punto eran
los correctos o no, pero por lo menos ella hizo todo lo que estaba, o lo

que le dijeron que tenia que hacer pues.

E: éQué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de

los ninos con TEA?

J: Bueno eso, lograr que se dicten talleres aqui para las maestras, y
quizas también para los padres, yo creo que deberiamos hacer como
un grupo especial, con los niflos que sabemos que tienen ciertas
dificultades, no solamente los autistas sino los que tienen déficit de
atencién, que son muchos, este, tener por lo menos cada dos meses o
cada final de lapso un taller donde se toquen temas especificos que le

interesen a esos padres para lograr que estén mejor.

E: ¢Cual es su opinion con respecto a cOmo se maneja la
inclusion en la institucion educativa? Esto incluye al resto de

las maestras y personal...

J: Bueno, yo creo que lo hemos hecho bien, yo creo que las maestras
gue les ha tocado lidiar con estos nifitos lo han hecho bien y hemos
hecho lo que nos han ensefado, o sea, cuando tu detectas un

problema lo remites al especialista que tu crees que sea la persona
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gue te va a dar el diagndstico y bueno, hasta que no pase eso uno
trata de llevarlo lo mejor posible, y aqui se ha hecho asi, yo creo que
todas las maestras aqui han colaborado con eso y, y no se han dado

por vencidas tan rapido.

E: é¢Hay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia
que le preguntara con relacion a inclusion de nifios con TEA en

aulas de clase?

J: Que debe haber mucha mas informaciéon, que creo que debemos
tener, ah eso también podria ir en la otra parte, en la parte cuando
hacemos la prueba de admisién para los nifios, debe haber una
entrevista mas profunda con el padre, una entrevista, porque aqui a
veces la, la prueba de admision con los niflitos y realmente no
sabemos si pasa algo o no pasa algo o sea, deberia haber un, sacar
un formato de algo, de alguna prueba psicolégica que podamos
nosotros leer, saberla leer pues y decir “mira si, este niflo con este
examen...”, o con este juego, lo que sea, nos pueda decir si pasa algo
0 no pasa algo, para entonces ya de una vez hablar con ese papa y
decirle bueno si va a estar aqui pero pasa esto, pasa lo otro, o sea
gue ya tengamos una claridad desde el momento que estan inscritos y
no esperara hasta finales de primer lapso para comenzar con las
terapias, con las cosas, porque si ya empezamos ya diagnosticando
uno aqui “mira si pasa algo”, entonces ya cuando se inicie el colegio
uno pudiera ya tener un camino andado para que esos nifios puedan

de verdad estar aqui.
E: Okey, éalgo mas que quiera decir?
J: Ya, (risas)... Yo creo que en verdad eso si es importantisimo.

E: Muchisimas gracias profe.
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Docente: Loreneys
(Actualmente maestra guia de 6° grado)

Esta maestra fue seleccionada para la entrevista ya que ha
trabajado con estudiantes con TEA a lo largo de sus 5 afos en el
colegio, dentro de los cuales estan Tiago y Samuel. Ademas de esto,
es una maestra que se desempena en los grados mas altos del colegio
(4°,5° y 6° grado) por lo que podria tener una vision diferente a la de

las maestras anteriores.

E: éHa trabajado antes con nifios con TEA? ¢Como ha sido su

experiencia?

L: Bueno, con tipos de autismo. Cristian, no le di clases propiamente
pero si conoci a Pedro, él si es autista, autista como tal, y... bueno

Reinier (actualmente esta en 6° grado), Samuel, Tiago...

Dentro de todo, la experiencia ha sido muy parecida con la
mayoria, por lo menos Cristian y Reinier, que no es autismo como tal,
sino, bueno, todavia no se sabe, sindrome de asperger decian, este,
se parecian mucho en cuanto a caracter, eran bastante agresivos, no
se relacionaban bien con su entorno, ni con sus compaferos, y en
ocasiones ni siquiera con los profesores, pero, yo afortunadamente
tuve muchisimo, todavia tengo feeling con Reinier, y ellos buscaban
en mi como un refugio cuando les daban sus crisis de ira, entonces
afortunadamente, este, creo que ayudé muchas veces a calmarlos,
otras veces ellos se sentian quizas, porque yo igual era su maestra
pues, igual en algin momento tenia que regafarlos y cuando eso
pasaba sentian como que yo los estaba traicionando, claro dentro de

su mismo, de lo mismo que tenian pues.
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Eh, nifos muy inteligentes, sobretodo Cristian, o sea, Cristian
siempre iba mas alla, Cristian era uno de estos nifios de que en
cualquier clase tu tenias que tener siempre mas informacién de la que
tu pensabas, porque él de cualquier lado iba a sacar mas y mas y mas
informacion veraz, o sea, informacién que veia, informacién que
investigaba o si no preguntaba, te hablaba de historia como nadie y
de tecnologia, de hecho, entre Cristian y Reinier estaban creando un
canal por YouTube de cdmo construir un juego de Anime y cosas de
esas, que tu te pones a prestarles atencién y de verdad tu dices “de
verdad son magnificos”. Y, este Tiago y Samuel, que también fueron y
son alumnos mios, son diferentes éen qué sentido?, por lo menos
Tiago no es nada agresivo, para nada, todo lo contrario, mas bien
Tiago es quizas retraido, Samuel si, si es bastante agresivo, pero
Samuel no tiene la capacidad de inteligencia como la tenia Cristian, y
Reinier tampoco... Y quizas Cristian por mas molesto que estuviese, él
siempre atentaba hacia sus companeros, o hacia las maestras, los
atentaba éen qué sentido?, lanzaba pupitres, cuadernos, bolsos,
nunca hacia él mismo; Samuel si, Samuel como una, o sea no sé si
manipulacién suena bien o no es el término correcto, pero ya como,
como una manipulacién comenzé a hacerse dafio él como para que

uno le tuviese miedo, o no le reganara, o cualquier cosa.

Pero dentro de todo, se parecen bastante, y Pedro, también
sUper inteligente, sus amigos eran suUper contados, o sea no era
amigo de todo el mundo, pero era muy carifioso, habia una maestra
con la que él tenia un feeling impresionante, que era Angélica y le
hacia hasta cartas de amor y la queria y la respetaba y tal, pero no
era agresivo, para nada, el Unico, de resto los demas si, ah y Tiago

pues.



270

E: ¢Como describiria a los nifios con TEA que actualmente
estan en el colegio? En este caso Tiago, Samuel... éCOmo ha

sido su experiencia con ellos?

L: Samuel, antes de yo tener la oportunidad de darle clases igual lo
conocia, porgue trabajaba aqui en la tarde, o sea, era profesora de
tareas dirigidas, y él siempre conmigo, era un nifio demasiado
carifioso, y buscaba mi afecto, mi atencion, siempre que yo le dijera
una palabra positiva, quizas que lo abrazara, un beso, este... pero,
cuando comienzo a darles clase, él sigue con, con esa afinidad
conmigo y con ese respeto hasta que se da cuenta que no solamente
soy una, una compafera para él, sino que soy su maestra, y tengo
que exigirle, o sea, como le exijo a los demas alumnos, tengo que en
ocasiones reprenderlo, y eso ha hecho que por lo menos ahorita en la
actualidad él sienta como que, me dice cosas como que “ya no soy tu
favorito, td, ya no sé qué te pasa conmigo que ya no me quieres,
este, claro como tienes tus otros favoritos”, cosas como esas porque
ya no siente que es, tiene un papel privilegiado sino que es como un
nilo mas y eso ha hecho que bueno, que Samuel se vuelva muy
agresivo, muy agresivo, bueno a extremos de que pasé lo que pasé la
otra vez alla arriba que se cortd el brazo y todo lo demas y de hecho
yo estaba en la puerta porque intenté ir a mediar con él como
siempre y me gritd que me quitara de su camino y me sefialé asi con
la mano horrible y yo dije “"no, me va a pegar, en cualquier momento
me pega” (risas) y lo que hice fue alejarme pues, por eso, porque
esta en un nivel muy agresivo, claro después de que hablamos con la
mama y nos explicd que no consiguen el medicamento que él se toma
para controlar las emociones y todo lo demas entendimos mas o

menos lo que esta pasando, pero esta demasiado agresivo.
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Y Tiago, como te digo, nada agresivo, totalmente tranquilo,
Tiago para algunas, por ejemplo para la clase de ciencias, es un nifio
super aplicado, y sabe mucho, y le gusta, pero para la de matematica
a pesar de que le gusta, todavia le cuesta un poco, porgue quizas no
tiene la ayuda necesaria ésabes?, entonces matematica es como que
mucha organizacion, mucha practica y se ve que no practica, o sea no
practica la matematica, no hace las tareas, tiene el cuaderno un poco
desordenado, entonces eso se le complica mas en el entendimiento de
matematica. éQué pasa?, que cuando él entiende algo y sale bien él
se siente feliz y tranquilo, pero cuando no, se frustra un poco, claro
no reacciona agresivamente, pero como que se encierra en él mismo
¢sabes?, entonces “no lo sé hacer profe, y no puedo, no lo voy a
lograr, yo no sirvo para esto” esos son los términos que él usa cuando
se frustra, entonces “no Tiago, si puedes, lo que pasa es que a lo

III

mejor estas confundido, vamos a explicarte bien y tal” y ahi como que
vuelve a la normalidad, pero si llega un momento en que se frustra y
no quiere hacer nada. Y me llama la atencién de Tiago, que en la
mayoria de las clases se duerme, hay un momento de la clase en la
que él se duerme y después “Tiago, estamos en la clase” aja, se
despierta como si nada. Le gusta ahora hacer muchos dibujos,
también de estos de Anime y, no sé por qué, me llamo la atencién en
estos dias que los dibujos esta relacionando, los esta relacionando con
un lenguaje que él creo, que es con unos signos que él inventd vy
muchos de estos signos se relacionan con la muerte, de hecho hay
calaveras y cosas asi, y yo “aja Tiago, pero é{qué significa esto?”
entonces él me estuvo explicando que la calavera significa muerte, y
otros significan otras cosas y entonces habia escrito un mensaje, y yo
“aja, si este mensaje tiene tantas calaveras, épor qué hablas tanto de

la muerte?”, entonces “no profe, porque es eso lo que yo estoy
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creando, el Anime que yo estoy creando”, entonces hace dibujos y

cosas asi. Pero de verdad no, no sé por qué los estara haciendo.
E: éQué entiende usted por inclusion escolar?

L: Bueno yo supongo y segun la experiencia que tengo que todos
somos seres humanos y todos tenemos el mismo derecho tengamos
la condicion que tengamos, y, inclusién es tener las mismas
oportunidades todos de pertenecer a un mismo entorno, a una misma
sociedad, de tener las mismas oportunidades. ¢Qué pasa?, yo estoy
de acuerdo con la inclusion de nifios con necesidades especiales en las
aulas, pero, primero que sea evaluado hasta qué punto eso favorece
al nifo, porque si lo vamos a hacer simplemente para crear una
conciencia de inclusién o una cultura de inclusién, entonces deberia
ser con ninos que no desfavorezca esa inclusiéon en su proceso de
desarrollo como persona porque hay ninos que bueno, tienen
necesidades especiales estan en clases, eh, en aulas normales y les
va muy bien, se relacionan bien con el entorno, quizds no les cuesta
tanto la adaptacién, pero hay otros que les cuesta muchisimo,
entonces no sé hasta qué punto de verdad esto de la inclusion actla
de forma positiva en todos éme entiendes? Porque hay unos que si,
bueno, buenisimo y yo como maestra estoy cien por ciento de
acuerdo, de hecho, mas bien con estos niflos tengo como una
debilidad, de verdad, no sé por qué, ellos siempre se me pegan y yo
siempre me les pego a ellos (risas), pero si creo que deberia ser
evaluado mas, hasta qué punto de verdad es positivo para ellos,

dependiendo de su condicidn.

E: éSe incluyen a todos los nifios en el aula de clases? éPor qué

o Como?
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L: Si, en todas, en todas en general. Yo por ejemplo en la mia, trato
de que tengan todos la oportunidad de expresar sus ideas y sus
conocimientos de la misma manera, no tengo ningun tipo de
preferencia por ningun alumno, ni siquiera porque tenga condiciones
especiales o no, si eres un alumno responsable, estudioso y que tiene
buenas calificaciones, lo vas a tener sea cual sea tu condicién y si no
lo eres, no vas a tener un buen rendimiento, sea cual sea tu
condicion. Entonces yo creo que en todas la aulas de este colegio se
da, porque eso también es como, es como uno de los principios que
rigen al Bicentenario de Bolivar pues, aqui todos tenemos las mismas
oportunidades, todos somos iguales, todos somos igual de
importantes y de valiosos, y eso ellos lo saben, los nifios con
necesidades especiales que estan aqui lo saben, ellos saben que son

importantes y quizas por eso se sienten bien estando aqui.

E: éCree que se toman en cuenta las necesidades del nifio con

TEA en el Colegio? ¢Por qué y COmo?

L: Si, cien por ciento, ahora, lo que no creo que favorezca mucho a
esa, a esas necesidades que tienen ellos quizds en muchas
oportunidades son los papas, porque yo te puedo decir que de estos
ninos habra dos en los que sus papas estan super pendiente de todo,
de su alimentacion, de sus terapias, de como se relacionan ellos, de
su rendimiento académico, pero hay otros que por mas de que tu les
insistas en que necesitas un informe psicoldgico, en que necesitas que
se, que se... informen de lo que estd pasando, que estudien, que
traten de buscar una respuesta para las diferencias que ven ellos en
sus hijos, no hay forma, o sea no hay forma, no tanto que lo acepten,
porgue la mama de Reinier aja, ella dice que su hijo es asperger, pero
ella ni siquiera sabe lo que es asperger y ni siquiera trae un informe

gue el nifo es asperger, ella dice que su hijo es asperger nada mas
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porque se parece a Cristian y Cristian es asperger. Cosas como esa
gue por mas que el colegio haga todo lo posible, por mas de que el
colegio lo incluya, por mas de que el colegio les tenga paciencia, los
trate con consideraciones especiales, si no se ponen de acuerdo la
parte hogar écomo funciona el nino? Si no tiene un psicélogo, si no

tiene terapia, si no tiene la alimentacién adecuada... muy dificil.

E: éCual es su rol frente a la inclusion de niilos con TEA en las

aulas de clases?

L: Aja, mi rol, yo soy la docente (entre risas) ese es mi rol. Este,
bueno, no sé, yo creo que soy una persona que dentro de todo soy un
apoyo pues, en ese sentido. Bueno yo por ejemplo realizo, la mayoria
de las actividades que realizo trato de que en ninguna sean excluidos,
eso es lo primero, no permito tampoco, o sea, no es que no permita,
trato de evitar que haya algun tipo de bullying o de rechazo hacia
estos ninos, que por lo general lo hay porque ellos no se relacionan
bien con todo el mundo, entonces tienden a ser rechazados porque
ellos mismos rechazan a sus demas compainieros... eso si, trato de que
se evite por lo menos dentro del aula de clases, porque eso no
favorece a, al cumplimiento de la jornada diaria normalmente,
entonces trato de evitar el rechazo y el bullying dentro del aula de
clases, ademas realizo actividades, muchas actividades grupales
donde siempre los voy intercalando de grupo, si en un momento
trabajara con un equipo, en otro momento con otro, para que tengan
relacion con todos los alumnos en general y no con uno solo, ademas,
a pesar perddén, de que tengan un amigo en especifico, es importante
que igual trabajen con todo el grupo para que ellos se adapten al
grupo y el grupo se adapte a ellos, porque con el saléon que yo tengo
este afio y con el que tenia el ano anterior pasaba algo importante y

es que tienen ya muchos afios estudiando con estos nifios, entonces
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ya conocian sus reacciones, ya sabian como se iban a portar, cémo
iban a reaccionar si, si se ponian agresivos ya sabian cémo, cémo
ellos reaccionar como grupo, porque uno ve las necesidades de los
ninos que tienen condiciones especiales, pero también hay el resto del
salon que también tiene necesidades y entonces siempre trato de
estar pendiente de que los dos, las dos partes del saléon cumplan sus
necesidades y seamos un solo equipo, pase lo que pase. Yo siempre
les digo a ellos, "mas que un grupo somos un equipo, porque aqui lo
bueno o lo malo que le pase a uno nos tiene que afectar a todos”,

entonces siempre trato de que en ese sentido estén bien, juntos pues.

E: ¢Cuales han sido las experiencias mas dificiles y las mas
afortunadas dentro del proceso de inclusion de sus alumnos
con TEA?

L: La mas dificil, sin duda alguna, nunca habia pasado por eso y
nunca pensé pasa, fue cuando Samuel se cortd los brazos con un lapiz
delante de los docentes y de los compaferos. Primero, porque él
estaba totalmente fuera de si, de hecho le dio una patada a Hilmar y
yo dije “bueno, él se esta cortando, pero es que él también puede
tomar esas mismas represalias con cualquiera de los que estamos
aqui”, entonces fue un momento de tensién, de miedo, ésabes?, de
angustia de no saber qué iba a pasar.. y de no saber si se podia
repetir, todavia no sabemos si eso se puede repetir, o sea, no
sabemos si en cualquier momento le vuelva a dar un ataque y esta

vez sea peor o no le dé mas nunca.

Y lo mejor y para mi mas satisfactorio, fue, fueron cada uno de
los logros que tuvo Cristian mientras estuvo dentro del colegio y cada
uno de los logros que ha tenido Reinier y como los ha ido superando.

¢éPor qué?, porque como he sido guia de ellos, uno como que se
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involucra mas con los nifios. Yo le he dado clases a Tiago y a Samuel,
pero nunca he sido su guia. Con Cristian fui su guia y ver como el
ultimo afo escolar mejoré de una manera increible, que le dieron
como dos crisis al afio fue mucho, cuando a Cristian le daban rabietas
todos los dias. Ver como él ya no tenia nada mas un grupo de amigos,
sino que ya todo su saldén lloraba porque no lo iban a ver mas, o sea,
ver que de verdad sirvié de algo todo el esfuerzo que se hizo durante
anos, no solo yo, sino todo el colegio en general, sus mismos
compafieros, y bueno verlo ahora que ya esta fuera del colegio y sin
embargo sigue teniendo ese mismo afecto y ese mismo carifno por
uno, te demuestra que algo hiciste bien y, eso para mi ha sido lo, lo

mejor.

E: éQué espera usted del Colegio con respecto a la inclusion de

los ninos con TEA?

L: Okey, este, yo creo que el colegio desde hace bastante tiempo,
porque creo que, aja, desde que yo estudiaba aqui, hace muchos afios
(risas), aqui estudiaba una nifia que se llama Yuliana, yo la recuerdo y
ella era autista y Yuliana siempre fue parte importante del colegio
porque el colegio logré que nosotros la aceptdramos y ella nos
aceptara a nosotros, entonces yo creo que el colegio, no desde
ahorita, sino desde hace muchisimos afos, desde que se cred, ha
apostado a eso, a que todos los seres humanos tenemos un mismo
valor una misma importancia y que si no tenemos las mismas
capacidades, entonces tenemos que apoyar y apostar para ayudar a
esos nifos, entonces creo que por parte del colegio, se han tomado
todas las herramientas y todas las medidas que los colegios debieran
tomar cuando aceptan a estos nifos y cuando dicen que estan

trabajando en base a la inclusion.
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¢Qué haria yo?, quizas... es que ni siquiera se un poco mas
estrictos con los papas, porque hasta, o sea, équé mas vamos a
hacer?, lo que nos falta es ir a su casa y decirles. Pero si yo creo que
primordial es el apoyo de los padres, primordial, porque es que, es
como la educacion de los nifos normales que no tienen ningun tipo de
condicion, sin el papa, no se da; y con estos niflos mas, porque
necesitan cuidados especiales. Entonces yo creo que si, hacer mas
énfasis en, en lo que es la relacidén del papa y la responsabilidad del

papa, en cuanto a la condicién que tiene su hijo.

E: ¢Y especificamente con respecto a las maestras, espera algo

por parte del colegio?

L: Quizas, de hecho lo estaba conversando creo que con la directora o
con unas compaferas, no me acuerdo, para hacer unos cursos o unos
talleres que nos den a nosotros herramientas de cdémo trabajar con
ellos porque nosotros hacemos lo que el corazén nos dicta (risas),
pero ninguna de nosotras estudidé educacién especial, porque si no
trabajaramos en una escuela de nifios especiales, y sin embargo todo
lo que hemos hecho es, como te digo, lo que nos dicta nuestra
consciencia, nuestro corazén y los conocimientos que tenemos de la
educacién en general, pero si creo que es importante sobre todo para
las maestras que tienen ninos pequenos, y las maestras que tienen
los nifios mas grandes también, las herramientas de como manejar
por ejemplo cuando les den unas crisis de esas dentro de un aula de
clases, cuando se sientan frustrados y no saber qué hacer, porque a

veces nos sentimos sin herramientas.

E: éCudl es su opinion con respecto a coOmo se maneja la
inclusion en la institucion educativa? Esto incluye al resto de

las maestras y personal...
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L: Okey, yo creo que es como todo, hay colegas que son muy
pacientes, hay colegas que, que saben, no saben porque hayan
estudiado la carrera, sino que saben porgue los conocen, cdmo son
los nifios, como manejarlos, como tratarlos, pero también he visto
colegas que, en vez de ayudar a que estos nifnos su inclusion sea mas
sencilla, mas bien, o no los apoyan a que avancen o simplemente
retroceden o se quedan estancados, épor qué?, porque como no
saben trabajar con nifos con condiciones especiales, se aferran a las
cosas que ellos hacen o se enganchan con los nifios y tu de esta
profesidon, si hay algo que tienes que tener claro es que primero que
nada son nifos y si es un nifo con condicidon especial entonces tienes
gue tener claro, que tu también, tu trato tiene que ser especial,
porque si no, o sea, tu no puedes pretender que ellos te entiendan vy
reaccionen igual que un nifio que no tenga ningun tipo de condicion.
También exigirles hasta qué punto, regafiarlos hasta qué punto y
saber hasta qué punto tu tienes que poner de tu parte y ceder, que
con ellos en algun momento hay que ceder para que ellos puedan
reaccionar. Eso si lo he visto que en algunas faltan, pero en otras,
como te digo, un trabajo impecable, porque, o sea primero creo que
porque son mamas (risas), segundo porque tienen mucho tiempo
conociéndolos y porque son maestras de corazén pues, eso no es

mentira.

E: éHay algo que quisieras agregar? éHay algo que desearia
que le preguntara con relacion a inclusion de nifios con TEA en

aulas de clase?

L: Mmm... creo que no. Eso lo de los cursos y los talleres seria
buenisimo, pero en general me preguntaste todo (risas)... itodo y

mas! (risas).
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Anexo D: Esquema de Analisis
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