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Introduccion

Enla actualidad, se puede observar una gran cantidad de dilemas, retos, areas de oportunidad en los procesos
deintegraciondelos ninos alasinstituciones educativas, la mayoria de estos dependen de las caracteristicas de los

ninos ya sean singularidades fisicas o de aprendizaje y teniendo en cuenta las caracteristicas de las instituciones.

Son los tutores o cuidadores de los estudiantes quienes se convierten en responsables del acercamiento e
integracion de estos las escuelas y por ende a los aprendizajes. En este caso en particular hablaremos del

proceso de la blsqueda, incorporacion y adaptacion a una institucion educativa al que las madres se enfrentan.

Es de suma importancia prestar atencion al primer acercamiento de los estudiantes a los centros educativos
y mas en especifico a aquellos ninos con necesidades educativas, que se incorporan a las escuelas basicas
regulares, ya que en gran medida de esto dependera su futuro escolar y su “integracion como personas

funcionalmente activas en la sociedad”.

Las escuelas estan formadas por diversos factores, por un lado, el personal (profesores, directivos,
administrativos etc.) por otro la infraestructura escolar adecuada que pueda hacer frente a la diversidad y
garantizar la seguridad de los estudiantes y todos los empleados dentro de la escuela. Advirtiendo al personal
como el responsable del primer contacto para el buen funcionamiento de la integracion a las instituciones ya

que son ellos quienes brindaran la apertura y las herramientas para que los ninos se integren.
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La mayoria del personal no cuenta con informacion suficiente o bien no reciben capacitacion adecuada para

atender a las necesidades de los estudiantes, el proceso de integracion de los ninos se ve afectado.

Es pertinente considerar el sindrome de Asperger como un trastorno que afecta no solo a una persona y que
en la practica se debe considerar como una discapacidad en la que se ven envueltos todos los miembros de
la familia. Dentro de la familia miembro se ve afectado de una manera diferente, experimentan sentimientos

diferentes como dolor, repulsion, pena, frustracion, negacion, rabia, entre otras.

Es de suma importancia prestar atencion a las necesidades, vivencias y procesos que llevan las madres (ya que
en su mayoria son ellas quienes estan a cargo de la educacion de sus hijos) en la blsqueda e integracion de sus
hijos a centros educativos es importante ya que esto en gran medida define el futuro de sus hijos, dentro de
estos procesos se presentan distintas interrogantes entre ellas, cual es la institucion mas adecuada para su hijo.
La pregunta que rige estainvestigacion es: ; Qué experiencias enfrentan las madres de hijos diagnosticados con
asperger en laintegracion escolar? El objetivo que se pretende alcanzar es: Analizar las experiencias de mujeres

con hijos diagnosticados con Asperger en el proceso de su integracion escolar.

Desarrollo

Marco referencial

Se hanhechodistintasinvestigaciones que definen el Asperger como untrastorno del desarrollo neurologico
que afecta el area social, a continuacion, se hace una recopilacion de algunas de las definiciones que han hecho

alolargo de la historia por distintos autores.

El sindrome de Asperger, denominacion utilizada por primera vez por Lorna Wing en 1981 en honor del psiquiatra
y pediatra austriaco Hans Asperger, es uno de los llamados trastornos generalizados del desarrollo, que se

caracteriza por una limitacion significativa de las capacidades de comportamientoy relacion social (Martos, 2006).

Artigas (2007) lo define como un trastorno del desarrollo neuroldgico que afecta el funcionamiento social y el

espectro de actividades e intereses.

Caballero (2006) define el Asperger como “trastornos neuropsiquiatricos” que, presentando una amplia
variedad de expresiones clinicas, son el resultado de disfunciones multifactoriales del desarrollo del sistema

nervioso central.

El sindrome de Asperger es un trastorno del desarrollo, de base neurobioldgica, que afecta al funcionamiento
social y al espectro de actividades e intereses. Esta vinculado a una disfuncion de diversos circuitos del
cerebro. Tomando en consideracion que el déficit nuclear del Sindrome de Asperger (SA) es el trastorno de

la cognicion social, parece razonable atribuir un papel central a la amigdala y a la relacion entre la amigdala
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y circuitos frontoestriados, temporales y cerebelo, estructuras involucradas en el desarrollo de la relacion
social (Artigas, 2005).

El Sindrome de Asperger es bien conocido por ser una parte del espectro de desordenes autisticos cuyas
caracteristicas han sido perfectamente descritas por Wing y Gold. Los autores presentan una triada de
afectacion en el area social: dificultades en la relacion social y en las vias de la interaccion social; en el area
comunicativa: disminucion de la comunicacion verbal y no verbal; y en la esfera imaginativa: afectando el juego,

alos intereses y podriamos agregar, el entendimiento con los otros (Caballero, 2006).

Esimportantetenerencuentaquenotodoslos que padeceneste sindrome presentanlas mismas caracteristicas
y que pueden variar por distintos factores, comenzando con el diagnostico a temprana edad, tratamiento, estilo
de vida a, atencion. Debemos tener en cuenta a la hora de senalar las caracteristicas que las dificultades en la

integracion social no pueden ser considerado un factor total para que se considere como un trastorno

Los criterios diagnosticos para este trastorno incluyen la alteracion cualitativa de la interaccion social,
los patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos y estereotipados y que
no hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo, ni retraso en el desarrollo cognoscitivo o el

comportamiento adaptativo, distinto de la interaccion social (Margulis, 2009).

En el proceso de la adquisicion de aprendizaje social del nino, comienza a generarse en la interaccion de con
otros, como menciona Aguilera (2013) este proceso se define al ingreso escolar, y que se va afianzando en el
desarrollo del nino a medida que va teniendo experiencias, oportunidades de socializacion y de identificacion

con pares, asi como poder imitar a los pares con quienes se identifica.

Este seriael proceso que llevaria un nino que no padece de alglin sindrome similar al de asperger ya que los ninos
con este trastorno presentan dificultades para entender las interacciones que para los demas son lo “normal”,
ya que la realidad podria verse diferente desde sus perspectivas, es importante apoyar en el aprendizaje de las
habilidades para la interaccion social ya que de esto dependera en gran medida su integracion social y escolar

alolargo de su vida.

Algunas de las caracteristicas sociales y de interaccion que podemos enlistar de manera general son las
alteraciones de las habilidades sociales, lenguaje y comprension literal, alta sensibilidad a ruidos fuertes, mayor
capacidad cognitiva, falta de socializacion, desarrollo motor retrasado (suele ser torpe para el deporte), raras
veces les gustalo desconocidoy confrecuencia se nieganairalugares nuevos o a hacer cosas nuevas, ingenuos
y crédulos, a menudo sin conciencia de los sentimientos del resto, incapacidad de mantener una conversacion
larga, suelen alterarse facilmente por cambios de rutina, fijacion en un tema objetivo, hablan de manera extrana

y usando vocabulario rebuscado, tono de voz muy altay monétona

Los ninos con asperger presentan dificultades para guardar secretos, entender metaforas, ironias y humor, no
establecen adecuado contacto visual, quieren guiar la conversacion, pero tienen una conversacion unilateral,

con un lenguaje pedante, sobre un topico definido y rutinario (Naranjo, 2014).
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Por otra parte, Artigas, (2000) explica de distinta forma ya que refiere a que la conducta del nino con Sindrome
de Asperger es coherente con la percepcion que él tiene de la realidad. Si se llega a comprender como detecta
y procesa la informacion, se entendera la ldgica de sus actos, vistos como inusuales o extravagantes por los

demas. El enigma del Sindrome de Asperger reside, por lo tanto, en la estructura cognitiva que subyace.

Experiencias de madres con hijos asperger. La buena maternidad

Para ser consideradas “buenas madres”, las mujeres que tienen hijos e hijas deben cumplir expectativas
concretas que, a menudo, son imposibles de alcanzar. El fracaso de las madres a la hora de colmar dichas
expectativas sociales puede tener consecuencias perjudiciales, tanto en su vida como en el concepto de si
mismas (Marre, Monnet, y San Roman, 2015). La maternidad llega a ser socialmente un concepto muy criticado
y en el caso de las madres con hijos que padecen alglin sindrome se les llega a cuestionar masy al grado de que
ellas mismas se hacen juicios que a la larga, pueden afectar su desempeno y conflictuarse al tomar decisiones

sobre sus hijos.

En el proceso de la maternidad, es comin que un trastorno como el Asperger haga complejo en muchos
sentidos el dia a dia. Las madres viven los primeros anos de vida de su hijo sin ningln problema aparente,
para posteriormente, entre el primer y segundo ano de vida se enfrenten a ciertos comportamientos que
las desconciertan. Estas conductas provocan una inquietud que aumenta con el paso del tiempo. El rechazo
al contacto afectivo, la falta de respuesta a las instrucciones verbales, el juego repetitivo, son aspectos que
impactan profundamente. Al reconocer estas situaciones las madres buscan apoyo de profesionales que

puedan esclarecer lo que pasa en el desarrollo de su hijo, en ocasiones sin mucho éxito.

En ocasiones, los familiares de las madres/padres cuidadores de los ninos/as, también han pasado por la

negacion, el dolor, la confusion por no saber de qué trata el trastorno (Raudez, Rizo y Solis, 2017).

Es importante apoyar a las madres en este proceso ya que en su mayoria son ellas quienes se encargan de la
educacion de sus hijos con Asperger, es necesario que se oriente a las madres sobre qué hacer y como tratar
a sus hijos. Algunos aspectos importantes para tomar en cuenta son mantener una actitud positiva, esto dara
confianzay estimulara una buena convivencia, es recomendable ensenar alos ninos con Asperger a escucharya
que de esto dependera la comunicacion y la atencion que ponga a las cosas, ademas, es importante identificar
los sentimientos, aprender a conocerse y a comprender como se siente. Es vital tener en cuenta que los ninos
Asperger les cuesta mucho trabajo poder reconocer los sentimientos de otros y expresar los propios por eso,
es necesario conocer y aprender como los expresa y como identificar los sentimientos de quienes le rodean.
Evitar en lo posible la critica negativa y por el contrario ayudarles a tener una imagen positiva de si mismos es

vital durante su desarrollo.
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Laintegracion escolar

El Programa de Integracion Escolar es una estrategia inclusiva del sistema escolar que tiene el propodsito
de entregar apoyos adicionales a los estudiantes que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE) de
caracter permanente (asociadas a discapacidad) o transitorio que asisten a establecimientos de educacion
regular. Favorece la presencia y participacion en la sala de clases, el logro de los objetivos de aprendizaje y la
trayectoria educativa de “todos y cada uno de los estudiantes” contribuyendo con ello al mejoramiento continuo

de la calidad de la educacion (Programa de Integracion Escolar 2013).

La Educacion Integradora nace de laidea de que la educacion es un derecho humano y basico y proporciona los
cimientos para lograr una sociedad mas justa: “Todos los alumnos tienen derecho a la educacion” cualesquiera
que sean sus caracteristicas o dificultades particulares. La integracion no se refiere Gnicamente a que el
estudiante se encuentre dentro de un aula, sino que éste sea aceptado e integrado en las actividades y que las
actividades seanlo masapegadas a sus necesidades, esimportante que los centros cuenten con departamentos

especializados que apoyen a los alumnos y a los profesores en este proceso de educacion y aprendizaje.

Puede plantearse que la integracion-inclusion de ninos con y sin discapacidad es un proceso que permitiria el
cambio de gran parte de la estructura educativa, con respecto a los modos en que se genera la vision educativa,
como se concibe el curriculo, como se organiza la vida escolar, cual es el rol de los docentes y los especialistas
que apoyan el proceso pedagogico, las practicas educativas, y el desarrollo de valores sociales (Romero y
Lauretti 2006).

Los cambios no solo se hacen en los salones de clases, ya que en este proceso se ven inmersos las instituciones
los docentes administrativos y directivos puesto que ellos seran parte esencial para modificar curricular y

organizacional para poder ofrecer a sus estudiantes la mejor educacion y atencion posible.

Cuando llega el momento de decidir en qué lugar iniciar el proceso de escolaridad, los padres comienzan a sentir
lo que significa tener un hijo con dificultad y esto va a determinar la forma de escolarizacion. Es importante que
los padres recuerden que no se trata de una simple solicitud de matricula, se trata de una decision que requiere
una evaluacion previa que determine si el nino o joven es candidato para alguna modalidad o tipo de integracion
escolar, con ayudas especiales que cubran las necesidades educativas (Calle de Medinaceli y Utria, 2004).

Metodologia

El presente estudio es de tipo cualitativo. Al hablar de métodos cualitativos, investigaciones o metodologia
cualitativas, se hace referencia al tipo de procedimientos de recopilacion de informacion mas empleados en las
ciencias sociales (Martinez 2006).

Todo método cualitativo aspira a recoger los discursos completos sobre un tema especifico, para luego
proceder a su interpretacion, enfocandose asi en los aspectos culturales e ideoldgicos del resultado, en lugar

de los numéricos o proporcionales.
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Las investigaciones cualitativas suelen ser multimetodicas en su aproximacion al objeto de estudio, es decir, que
suelen aplicar distintos métodos de obtencion de informacion al mismo tiempo. Arroja datos de tipo descriptivo:

el contenido cultural de las personas, los datos observables de lo que dicen (Martinez 2006).

La investigacion cualitativa, es un método de investigacion disenado para evaluar, ponderar e interpretar
informacion obtenida a través de entrevistas, dialogos, registros, memorias y otros recursos, con el proposito

de indagar en su significado profundo (Martinez 2006).

Se empled el método de estudio de casos, que consiste en la observacion detallada de un Gnico sujeto o grupo con
la meta de generalizar los resultados y conocimientos obtenidos. Estudiar situaciones poco comunes o investigar

en profundidad un fendmeno relevante para el investigador, es caracteristico de este método (Denzin, 2013).

Para la eleccion de las participantes se empled la técnica de la bola de nieve, ésta es la técnica de muestreo no
probabilistica se refiere a que los individuos seleccionados para ser estudiados invitan a nuevos participantes

entre sus conocidos.

Las participantes clave que resultaron de la seleccion segln los criterios de inclusion son: Mariana, 22 anos,
madre de un nino de 5 anos, Angélica, 39 anos, madre de un nino de 6 anos. Rocio, 26 anos, madre de un nino
de 8 anos y Ana, 34 anos, madre de un nino de 7 anos. El instrumento que se utilizd en esta investigacion
es la entrevista semiestructurada y fueron realizadas de manera virtual en la plataforma MEET debido a la

recomendacion de quedarse en casa por la pandemia Covid-19.

Selocalizaronlas participantesyserealizaronvariosencuentrosatravésdelaplataforma MEET.Se transcribieron
las entrevistas y los datos obtenidos se organizaron en tablas de acuerdo a diversas categorias, posteriormente

se analizaron los datos a la luz de |a teoria.

Resultados

A continuacion se presentan algunos de los resultados obtenidos.

El proceso de eleccion de escuela

A la hora de enfrentar la blsqueda de una escuela para sus hijos, las madres consideran distintos aspectos,

la cercania al hogar, las cuotas de recuperacion, las instalaciones, el personal que ahi labora, etc.

En el caso de las madres con hijos diagnosticados con Asperger la decision es diferente, ya que se deben tomar
en cuanta otros aspectos debido a que su hijo se encuentra en una situacion diferente. Como lo comenta la XX
eligid una institucion que en un primer momento le parecid adecuada, sin embargo, al paso del tiempo se da

cuenta que no era la mejor opcion para su hijo.

El estaba en un kinder que te digo que estaba... que después de cinco escuelas fue en la que se sintié un

poco mejor... un colegio de estilo [extranjero] son muy amorosos son muy maternales y buenos... pues él
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se sentia muy bien, y le daban muchas libertades y yo creo que eso no nos ha ayudado ahora (Entrevista 2.
Pag.1Lin.21-22y Pag. 2 Lin. 1-3).

Pues podria decirse que fue porque era mi tinica opcion, estamos bien lejos de otra escuela, [no hay] mas
que la de aqui, del rancho, y es la inica opcion para mandar a mi hijo... aqui al kinder del rancho... ademas,
que para ese entonces yo no sabia de la condicién de mi hijo. yo sélo creia que era un poco distraido y
berrinchudo... (Entrevista 1. Pag.1 Lin.8-11).

La eleccion también dependera de distintos factores por ejemplo, de las posibilidades econdmicas y de
accesibilidad. Ademas de que una de las circunstancias que mas repercutira es si se tiene o no conocimiento de

la condicion de sus hijos.

Dentro de este proceso también encontramos las experiencias que las madres viven en esta blsqueda, como
es que se enfrentan a un sistema que no cuenta con las condiciones favorables para la educacion de sus hijosy

dentro de este proceso son las madres quienes afrontan las consecuencias de esta situacion.

Entonces yo me sentia ya verdad como muy mal ya que me rechazaron en las escuelas. jtodo mundo
me decia pues pon una denuncia jporque, eso no esta bien jes discriminacion! y yo decia: es que o sea si
entiendo esa parte, pero yo no puedo forzar [a la escuela] y al contrario agradezco que ellos sean sinceros

y que me dijeran: ‘yo no voy a trabajar con tu hijo bien” jno! (Entrevista 2. Pag. 9, Lin. 12-16).

La narrativa de esta madre muestra claramente las dificultades que atraviesan para que su hijo diagnosticado
con Asperger sea aceptado en una institucion escolar, esto a pesar de que el ingreso a la educacion es un

derecho basico de cualquier persona.

El reto de inscribir a un nino con Asperger en una institucién educativa

El primer contacto que tienen las madres con las instituciones educativas es complejo. Tratar de inscribir a
un nino con condiciones diferentes, es una situacion compleja. La respuesta de las instituciones es de rechazo

absoluto, experiencia dolorosa para las madres que intentan inscribir a sus hijos.

Fui a un montén de escuelas puablicas aprovechando que estaba en... [trabajando en una institucion
educativa rodeada por escuelas primarias] me fui a las anexas, jen todas me dijeron: no tengo maestros
capacitados, no tengo apoyo, tengo demasiados ninos, no va a poder aguantar, va a sufrir, vete... j(Entrevista

2 pag. 1lin. 9-11)
O como lo comenta cuando intenté inscribir a su hijo en una escuela primaria:

En este momento, como que senti por primera vez el rechazo de alguien hacia mi nino, hacia lo que tenia...

(entrevista 3 pag. 6 lin.21-24).
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Sentimientos como el anterior, son los que las madres experimentan y sufren en estos procesos en los que las
instituciones no las respaldan, y, aunque parezca que la escuela esta preparada no todos los que la conforman

lo estan y es ahi donde se presentan dificultades y retos.

...pues realmente el trato fue bueno por asi decir sélo que si me hicieron preguntas que de pronto me...
coémo: si era agresivo, si pone atencion, qué nivel de autismo tenia y pues la maestra titular y asi... como
que dijo: que no, que ella no creia poder y entonces la maestra de apoyo fue la que le dijo que ella la iba a

ayudary le va apoyar y va a estar como al pendiente... (Entrevista 4. Pag. 4 lin.4-8).

La falta de informacion respecto al tema por parte de los docentes, sumado a una actitud de rechazo, dificultan
la aceptacion al interior de las instituciones educativas. Ademas, la falta de capacitacion en los docentes

promueve un trato poco amable hacia las madres de estos ninos.

Conclusiones

Se ha mostrado las experiencias de las madres de hijos diagnosticados con Sindrome de Asperger, el
rechazo directo y sin consideraciones, la sugerencia de que se retire de la institucion escolar y que busque
otras opciones, que generalmente, se encuentran o fuera de sus posibilidades o lejanas a las necesidades de
sus hijos, y es que, cuando se habla de Sindrome de Asperger, generalmente la atencion se centra en el sujeto
diagnosticado, los ninos; sin embargo, quienes enfrentan las vicisitudes de incorporar a sus hijos a la escuela
son las madres. Conocer y analizar sus experiencias es indispensable para lograr una inclusion real, en la que
se integre al nino con Sindrome de Asperger y con otras discapacidades al mundo escolar respetando sus

diferencias y necesidades, ritmos de aprendizaje y derechos fundamentales.
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