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Resumen

El objetivo de esta investigacion fue analizar la percepcién que tienen las familias
con hijos e hijas con trastorno del espectro autista (TEA) sobre la importancia y
satisfaccion de sus necesidades y la relacion de la satisfaccién de dichas necesidades
con el sentido de pertenencia al centro educativo y con la percepcion de
discriminacién en el centro. Se contd con una muestra total de 55 madres y padres
con hijos e hijas con TEA entre 4 y 12 afios de la Comunidad Autonoma de Canarias.
Los resultados mostraron que las cinco necesidades importantes satisfechas con
menos frecuencia fueron: que les respondan honestamente a sus preguntas, ayuda
econdmica, que les digan si estan tomando buenas decisiones acerca de su hijo/a, que
el colegio de su hijo/a establezca un plan de educacion especializado para él/ella,
informacion sobre programas especiales y servicios disponibles para su hijo/a y su
familia. El analisis de conglomerados mostr6 dos tipologias de familias atendiendo a
la satisfaccién de las necesidades. El sentido de pertenencia al centro y la percepcion
de discriminacion en el centro educativo caracterizaron a los dos grupos, mostrando
mejores resultados el conglomerado con mayor nivel de satisfaccion de las
necesidades. Los hallazgos ponen de relieve la importancia de la percepcién que
tienen las familias de sus necesidades y pueden ayudar a identificar objetivos y metas
en la intervencidn para la promocion del bienestar de los nifios y las nifias con TEA y
de sus familias.

Palabras clave

Trastorno del Espectro Autista, Familia, Parentalidad Positiva, Necesidades,
Inclusién Educativa

Abstract

The aim of this study was to analyze the perception that families with children with
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autism spectrum disorder (ASD) have of the importance and satisfaction of their
needs. An additional goal was to examine the relation of the satisfaction of these
needs with the feeling of belonging to the educational center and with the perception
of discrimination at school. The sample for this study consisted of 55 parents of
children with ASD between 4 and 12 years of age from the Autonomous Community
of the Canary lIslands. The results showed that the five most frequent unmet
important needs were: honest answers to their questions, financial support, being told
if they are making good decisions about their child, their child's school establishing a
specialized education plan for their child, information about special programs and
services available for their child and family. The cluster analysis revelead two
typologies of families according to the satisfaction of needs. The sense of belonging
to the school and the perception of discrimination in the school characterized the two
groups, with the cluster with the higher level of need satisfaction showing better
results. The findings highlighted the importance of families' perception of their needs
and may help to identify goals and targets for intervention to promote the well-being
of children with ASD and their families.

Key Words

Autistic Spectrum Disorder, Family, Positive Parenting, Needs, Educational
Inclusion

1. INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una discapacidad multidimensional del
desarrollo neurolégico que afecta a las interacciones sociales y a las habilidades de
comunicacion (American Psychiatric Association, 2013). En los Gltimos afios se ha
producido un incremento de la prevalencia de nifios/as afectados, de esta forma, a nivel
internacional, se observa que uno de cada cien menores es diagnosticado con TEA
(Zeidan et al., 2022). Los padres, madres y/o cuidadores/as de un nifio/a con TEA tienen
que enfrentarse a una serie de importantes retos, ademas de los inherentes a la tarea de
ser padre y madre, y requieren de un mayor nivel de apoyo para poder ejercer la
parentalidad positiva. Para poder promover apoyos efectivos y mejorar la prestacion de
servicios es fundamental conocer, en primer lugar, las necesidades que perciben las
familias. Por ello, este estudio pretende profundizar en la percepcion que tienen los
padres y madres de nifios/as con TEA de sus necesidades y analizar como estas
necesidades influyen en dos resultados fundamentales, la participacion de las familias
en el centro educativo y la percepcién de discriminacion.

Dado que el TEA afecta al bienestar de toda la familia, los padres, madres y
cuidadores/as se enfrentan a importantes desafios de manera continua en muchas areas
de la vida (Samsell et al., 2022). Varios estudios han mostrado que criar a un/a nifio/a
con TEA es mas estresante y desafiante en comparacién con otros trastornos o nifios/as
con un desarrollo neurotipico (Ten Hoopen et al., 2020). Muestran altos niveles de
estrés, ansiedad y depresion (Padden y James, 2017), baja autoeficacia parental y
bienestar subjetivo (Jones y Prinz, 2005). Experimentan mayor aislamiento social (Karst
y Hecke, 2012), asi como dificultades en la cohesién familiar y en la relacion conyugal,
y menores niveles de calidad de vida familiar (Higgins et al., 2005). Por tanto, podemos
inferir que ser padres, madres o cuidadores/as de nifios y nifias con TEA requiere de
apoyos que favorezcan el desarrollo de la parentalidad positiva. Ahora bien, estos

63 Revista de Investigacion en Educacion



La percepcion de las necesidades de las familias de nifios y nifias con trastorno del espectro autista: Claves para el fomento de la parentalidad

positiva desde &mbito educativo

apoyos deben ir dirigidos a cubrir las necesidades reales que perciben las familias, por
lo que es sumamente importante identificar las mismas.

Diversos estudios han analizado las necesidades especificas que tienen las familias
con hijos/as con TEA. Los padres y madres frecuentemente reportan necesidades
vinculadas a la falta de conocimiento e informacion sobre el TEA (Moodie-Dyer et al.,
2014), las necesidades de informacién y orientacion en criterios relacionados con el
diagndstico o con la evolucion educativa de los nifios y nifias con TEA (Azad et al.,
2018; Syriopoulou-Delli y Polynchronopoulou, 2019) y pautas para el manejo de
comportamientos dificiles de sus hijos/as (Derguy et al., 2015; Ellis et al., 2002;
McLennan et al., 2008).

Otra de las necesidades que se han evidenciado son las relacionadas con la falta de
apoyo social (LaRoche y des Riviéres-Pigeon, 2022), en concreto presentan bajos
niveles de apoyo emocional y relacional (Derguy et al., 2015), dificultades para invertir
tiempo en actividades de ocio y socializar (LaRoche y Des Riviéres-Pigeon, 2022;
Vasilopoulou y Nisbet, 2016), necesidad de apoyo en el cuidado de los hijos/as y ayuda
para el funcionamiento familiar (Ellis et al., 2002). De forma especifica, el apoyo
financiero y el acceso al empleo son dos importantes necesidades que estan
repercutiendo en la calidad de vida familiar (Ten Hoopen et al., 2020; Vasilopoulou y
Nisbet, 2016). En concreto, las adaptaciones de vida, costear los tratamientos médicos y
el pago de la educacién son cargas financieras caracteristicas para algunas de estas
familias (Samsell et al., 2022). Asimismo, las familias presentan importantes
dificultades para la conciliacion familiar y laboral (Bueno-Hernandez et al., 2012).

También destacan las necesidades relacionadas con la informacion sobre servicios
(Brown et al., 2012; Farmer et al., 2014; Srinivasan et al., 2021), la dificultad en el
acceso (Siklos y Kerns 2006), los costes econdmicos (Chiri y Warfield, 2012), la
escasez y la insatisfaccion con los mismos (Bitterman et al., 2008; Brown et al., 2012),
entre los que destacan los servicios educativos (Zablotsky et al., 2012). En relacién a los
servicios, muestran también necesidades vinculadas a los y las profesionales que
trabajan con sus hijos/as, como la percepcion de baja formacién y capacitacion para
trabajar con personas con TEA (Kiami y Goodgold, 2017), la falta de profesionales en
los servicios, tales como la falta de profesorado auxiliar en el aula (Stephenson et al.,
2020), dificultades en la colaboracién y comunicacion con profesionales, por ejemplo,
no contando con sus opiniones en la planificacion de la intervencion (Moro et al., 2015;
Siklos y Kerns, 2006).

Algunos estudios han comparado estas necesidades y valorado cuales son mas
frecuentes. En esta linea, Siklos y Kerns (2006) mostraron que las necesidades
importantes calificadas con mayor frecuencia como insatisfechas fueron el apoyo
financiero, las amistades de los hijos/as, ayuda para lidiar con los temores sobre el
futuro de sus hijos/as y servicios continuos. Por otra parte, para Brown et al. (2012)
fueron informacion sobre los servicios, inclusién social para el nifio/a y servicios de
forma continua y no sélo en momentos de crisis. Asimismo, en un estudio mas reciente,
Kiami y Goodgold (2017) mostraron que las no satisfechas con mayor frecuencia fueron
el apoyo financiero, romper con las responsabilidades, comprensién de otros nifios del
programa después de la escuela, descansar/dormir y ayudar a mantener la esperanza en
el futuro.

Uno de los ambitos en los que mas se reportan necesidades es el referido al centro
educativo. En aras de comprender mejor estas necesidades y valorar el impacto que a su
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vez pueden estar teniendo las necesidades parentales en dicho contexto, resulta
fundamental profundizar en el papel de las familias con nifios y nifias con TEA dentro
de la escuela. La relevancia de la participacion de las familias en el centro educativo se
apoya en la Teoria Ecoldgica-Sistémica de Bronfenbrenner (1987). Los nifios/as reciben
las influencias de la interaccion entre los microsistemas en el mesosistema. Por tanto, la
relacion entre figuras parentales y docentes se lleva a cabo en el mesosistema y su
calidad repercutira en el bienestar y desarrollo del nifio/a. Sin embargo, a la hora de
analizar cémo es la participacion de las familias con nifias/os con TEA los datos
muestran que los padres y madres, en comparacion con otras discapacidades, estan
menos satisfechos con su rol dentro del centro educativo (Zablotsky et al., 2012).
Reportan una escasa relacion entre la familia y el colegio, la necesidad de mayor
colaboracion (Russa et al., 2015) y perciben poca calidad en la comunicacion con los/as
docentes (Azad et al., 2016; Simén y Echeita, 2010). Asimismo, suelen estar menos
satisfechos con el colegio (Rattaz et al., 2014) y sienten que es mas dificil acceder a
servicios educativos de calidad para sus hijos/as que para nifios/as con otra discapacidad
(Parsons et al., 2009). Ademas, ni las familias ni el profesorado suelen recibir formacion
centrada en la promocién de la colaboracidn eficaz entre profesionales y familias
(Epstein, 2005; Epstein y Sanders, 2006).

Maltiples estudios han mostrado evidencias sobre los beneficios académicos,
conductuales, sociales y emocionales de la participacion de los padres y madres de
nifios/as con TEA en el ambito escolar (Garbacz et al., 2016; Wong et al., 2015). Los
beneficios de esta colaboracién se han evidenciado también para el profesorado y las
propias familias. Por un lado, para promover una educacién inclusiva real, el
profesorado necesita contar con el conocimiento que tienen los padres y madres sobre
sus hijos/as, ya que es fundamental para desarrollar las competencias docentes
inclusivas (Ruble y Dalrymple, 2002). La participacion de las familias también permite
incrementar la coherencia y consistencia entre las practicas educativas del hogar y del
colegio (Azad et al., 2016; Garbacz et al., 2016). Ademas, esta colaboracion también
tiene efectos en la calidad de vida de las familias y en el nivel de estrés parental (Hsiao
et al., 2017). Pero, sobre todo, la colaboracion familia-escuela impacta en la inclusion
educativa del alumnado con TEA. A la hora de tejer esta cultura participativa, la familia
juega un papel clave siendo la calidad de su interaccion con la escuela un factor
determinante del progreso hacia una educacién mas inclusiva.

Teniendo en cuenta la importancia de la percepcién de las necesidades de los padres
y madres de nifios y nifias con TEA y su relacion con el ambito educativo, este estudio
analiza la percepcidn que tienen las familias con nifios y nifias con TEA de sus propias
necesidades en términos de importancia y satisfaccion. Esta investigacioén puede resultar
relevante por varios motivos. En primer lugar, pocos estudios en Espafia han analizado
la percepcion de los propios padres y madres de nifios con TEA de sus necesidades. Sin
embargo, evaluar y abordar las necesidades auto percibidas de los padres de nifios con
TEA puede mejorar los beneficios de las intervenciones que recibe el nifio/a (Karst y
Hecke, 2012) y es un primer paso fundamental para mejorar el bienestar de los padres y
madres (Dunst et al., 2007). En segundo lugar, puede resultar especialmente Util
teniendo en cuenta el rapido aumento de nifios/as diagnosticados con TEA, lo cual
conlleva un aumento en la demanda de servicios por parte de las familias (World Health
Organization, 2022). Ademas, el estudio ahonda en el papel que estas necesidades
pueden tener en uno de los principales contextos de desarrollo del menor, el centro
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educativo. De esta forma, se analiza la relacion entre dichas necesidades y el sentido de
pertenencia de las familias en el centro y la percepcién de discriminacion en el centro
educativo. Al igual que las familias con niveles més altos de estrés informan de peores
relaciones con la escuela (Burke y Hodapp, 2014), es esperable que otras variables
parentales como la percepcion de necesidades insatisfechas se relacione con la
participacién y con la percepcidn de discriminacion.

2. METODO

2.1. Participantes

Los participantes de este estudio fueron 55 padres y madres con hijos/as con TEA
con edades comprendidas entre los 4 y los 12 afios, escolarizados y pertenecientes a la
Comunidad Auténoma de Canarias. El 85,5% son madres, con estudios superiores y
desempleadas. Sus hijos e hijas son mayoritariamente nifios (80%) con una edad media
de 7,3 afios, en su mayoria diagnosticados de TEA (85,5%), sin grado ni de
discapacidad ni de dependencia reconocido y que acuden al aula ordinaria en el centro
educativo (ver Tabla 1).

2.2. Instrumentos de medida

= Cuestionario de necesidades familiares (Siklos y Kerns, 2006): Este cuestionario
explora la percepcién que tienen los padres, madres 0 personas cuidadoras sobre
las necesidades familiares en términos de importancia y satisfaccion. Siklos y
Kerns (2006) realizaron una adaptacion del cuestionario Family Need
Questionnaire (FNQ) original propuesto por Waaland et al. (1993) para analizar las
necesidades de las familias con nifios o nifias con TEA. La version de Siklos y
Kerns incluye 54 items. Para este estudio se ha utilizado una version reducida de
29 items. Para la reduccién de items se tuvo en cuenta la adecuacion y coherencia
del item con el objetivo de este estudio y la afinidad del contenido de cada item
con la muestra objeto de estudio, padres y madres con nifios y nifias con TEA
escolarizados en Educacion Infantil o Educacion Primaria. Las necesidades fueron
valoradas en una escala tipo Likert de 4 puntos en la que se indicaba el grado de
importancia que otorgaban a cada una de ellas: No es importante (1), Ligeramente
importante (2), Importante (3) y Muy importante (4). Ademas, para cada una de las
necesidades se indicaba si realmente estaban siendo satisfechas o no con tres
opciones de respuesta: Satisfechas (1), Se satisface parcialmente (2), o No se
satisface (3). Se clasifica una necesidad como importante cuando se responde que
es “importante” o “muy importante” y se considera insatisfecha si se valora como
“se satisface parcialmente” o “no se satisface”. En cada uno de los items se ha
identificado si se trata de necesidades centradas en los cuidadores (padres/madres)
o0 centradas en los/as hijos/as. El cuestionario original obtuvo un Alpha de ,90.
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Variables M (DT)/ %
Padres/madres
Sexo: Mujer 85,5
Edad 41,3 (5,62)
N° Hijos 1,87 (0,74)
Nivel de estudios
Estudios primarios 3,6
Estudios secundarios 16,4
Bachillerato 16,4
Formacion profesional 21,8
(Egsrt:éj(;())s universitarios 418
Situacion laboral
Desempleo 46,3
Trabajo sin contrato 74
Contrato temporal 14,8
Contrato indefinido 29,6
Incapacidad 1,9
Hijos/as
Edad 7,3 (2,36)
Sexo: Nifio 80%
Diagnosticado 85,5%
Grado de discapacidad
No discapacidad 36,4
Grado 1 55
Grado 2 55
Grado 3 255
Grado 4 23,6
Grado 5 3,6
Tipo de aula
Ordinaria 41,8
Ordinaria con apoyo 34,5
Aulaen clave 23,6

Tabla 1. Perfil sociodemografico de los participantes

Valoracion de la participacion de las familias en la educacion
de los hijos. Cuestionario a familias (Hernandez-Prados et al., 2015): En
este estudio se recurrié solo a la dimension de sentido de pertenencia de este
cuestionario. Se trata de 11 items que exploran el sentimiento de pertenencia de las
familias al centro educativo, entendido como sentirse miembros y parte implicada
en el centro. Los items son valorados en una escala de 0 a 11 que representa 4
puntos de corte distintos: Nunca/Casi nunca (0-2), Algunas veces (3-5), Bastantes
veces (6-8) y Casi siempre/Siempre (9-11). Se trata de una medida Unica de
valoracion del sentimiento de pertenencia. El cuestionario considerado
globalmente posee un valor de Alpha de ,87.

Cuestionario de percepcion de los padres sobre la actitud integradora hacia la
discapacidad en el centro educativo (Surid, 2014): Este cuestionario se dirige a
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explorar la percepcion que tienen padres y madres hacia las actitudes que tienen los
miembros del centro educativo de sus hijos e hijas hacia estos. La escala esta
formada por 10 items con respuesta tipo Likert, con 5 alternativas de respuesta
desde 1 (nada) hasta 5 (mucho). Los items se dividen en dos bloques de 5 items
que valoran la Discriminacion del Profesorado, lo que los padres y madres opinan
sobre las actitudes integradoras del profesorado hacia la discapacidad, y la
Discriminacién de los Compafieros/as, lo que los padres y madres perciben de las
actitudes del resto del alumnado del aula de su hijo/a. El cuestionario original
arrojo un Alpha de ,78.

2.3. Procedimiento

Los participantes de esta investigacion fueron contactados a través de los centros
educativos en los que se encontraban matriculados sus hijos/as o a través de su
participacién en asociaciones de apoyo a las familias con hijos/as con TEA. Se les envid
una notificacion electronica y se les citd para explicarles en qué consistia la
investigacion antes de participar en la investigacion. Todas las personas participaron en
el estudio de forma voluntaria y se obtuvo el consentimiento informado antes de iniciar
el cuestionario. Se explicaron los objetivos del proyecto de investigacion y se aseguré a
todas las familias participantes que se protegeria su anonimato. Una vez aceptada la
participacién cumplimentaron los cuestionarios de forma online a través de un
Formulario de Google desde donde se descargaba la base de datos de forma automatica
por el equipo investigador.

2.4. Analisis de datos

Los datos de la presente investigacion fueron analizados con el software estadistico
SPSS vs. 22. Se han llevado a cabo andlisis de frecuencias y porcentajes con el fin de
evaluar las variables de importancia y satisfaccion con las necesidades. Con el fin de
identificar tipologias de satisfaccion de las necesidades de las familias se llevo a cabo
un analisis de conglomerados en dos fases incluyendo todas las variables de satisfaccion
de necesidades. En primer lugar, se llevd a cabo un analisis de conglomerados
jerarquico siguiendo el método de Ward (1963) con el fin de explorar la distribucion
inicial de las variables y realizar un examen visual del dendograma, el tamafio de los
conglomerados y la interpretacion tedrica de los mismos (Aldenderfer y Blashfield,
1987). En segundo lugar, una vez determinado el nimero de conglomerados, se llevo a
cabo un analisis de conglomerados no jerarquico de K-medias. Por ultimo, se llevaron a
cabo analisis univariantes de varianza (ANOVA), utilizando los conglomerados como
variables independientes con el fin de explorar su relacion con la percepcion de
discriminacién y sentimiento de pertenencia con los centros educativos por parte de las
familias.
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3. RESULTADOS

Necesidades de los padres y madres con hijos/as con TEA.

Se analizaron cada una de las necesidades presentadas a los padres y madres. En la
Tabla 2 se presentan los porcentajes de las necesidades consideradas “importantes”, asi
como las necesidades importantes que no son satisfechas. Las respuestas fueron
ordenadas basandose en el porcentaje, en relacion tanto a la importancia como a la
satisfaccion de las necesidades, desde el mayor al menor porcentaje. Tal y como se
puede observar los participantes consideraron que el 100% de las necesidades evaluadas
eran “importantes”, esta afirmacion se mueve desde el 96,2% la més alta hasta el 85,4%
la més baja.

Como promedio, el 24,1% de las necesidades que se han identificado como
importantes se consideran insatisfechas. Los porcentajes de insatisfaccién de
necesidades importantes variaban desde el 64,3% de insatisfaccion hasta el 21,4% de
insatisfaccion. Las cinco necesidades importantes que presentaron un mayor nivel de
insatisfaccion fueron: (1) necesito que me respondan honestamente a mis preguntas; (2)
necesito ayuda econémica (por ejemplo, del gobierno) para proporcionarle a mi hijo/a
sus terapias, tratamientos y cuidados; (3) necesito que me digan si estoy tomando
buenas decisiones acerca de mi hijo; (4) necesito que el colegio de mi hijo/a establezca
un plan de educacién especializado para él/ella; (5) necesito informacién sobre
programas especiales y servicios disponibles para mi hijo/a y mi familia.

Por el contrario, también hay necesidades importantes que si se encuentran
satisfechas. Las que se encuentran satisfechas para un mayor porcentaje de los
participantes son: (1) necesito tener asesoramiento sobre mis otros/as hijos/as; (2)
necesito que los profesionales que trabajan con mi hijo/a utilicen un lenguaje y términos
que yo comprenda; (3) necesito tener asesoramiento para mi y mi conyuge/pareja; (4)
necesito tener un profesional al que poder recurrir para que me aconseje 0 me preste
servicios cuando mi hijo/a necesite ayuda.

Tipologias de satisfaccion de necesidades de los padres y madres.

Se ha realizado un analisis de conglomerados jerarquicos utilizando el método de
Ward (1963) con el fin de explorar si podian identificarse diferentes agrupaciones
basandose en la satisfaccion de las necesidades presentadas por los padres y las madres.
Se selecciond la solucién de dos conglomerados por su significatividad tedrica, la
evidencia en el dendrograma y por presentar el mejor balance entre el tamafio de los
conglomerados y su diferenciacién. La solucién de dos conglomerados jerarquicos fue
replicada utilizando el método de particiones iterativas de K-medias, con valores de la
distancia euclidea cuadrada superiores a uno, indicando una solucién discriminatoria
satisfactoria. Las variables que contribuyen de forma significativa a discriminar los
conglomerados se presentan en la Tabla 3.
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0,
Necesidades Nece/:idad % No
(Yo necesito...) . satisfecha
importante
Que me respondan honestamente a mis preguntas. 94,1% 64,3%
Ayuqa econémi_ca (por ejemplo, del gobierno) para proporcionarle a mi hijo/a sus 86.8% 64.3%
terapias, tratamientos y cuidados.
Que me digan si estoy tomando buenas decisiones acerca de mi hijo/a. 90,4% 53,6%
Que el colegio de mi hijo/a establezca un plan de educacion especializado para 90 4% 53.6%
él/ella. ' '
;Qrsirl?;acién sobre programas especiales y servicios disponibles para mi hijo/a y mi 90.2% 53.6%
Estar bien informado sobre el trastorno de mi hijo/a para ser més efectivo a la hora 0 o
e - A 94,4% 50%
de tomar decisiones conforme a las necesidades de mi hijo/a.
Que me demuestren que mis opiniones se tienen en cuenta para planificar el 0 0
- ! L . 94,3% 50%
tratamiento, las terapias o la educacion de mi hijo/a.
Ayudar para lidiar con mis miedos sobre el futuro de mi hijo/a. 90,2% 48,3%
Que los comparieros/as de clase de mi hijo/a entiendan que no puede controlar sus 0 0
- h i 88,7% 48,3%
comportamientos inusuales y dificultades.
Que me ensefien que hacer cuando mi hijo/a actlia de manera poco comun o tiene 88.7% 46.7%
comportamientos dificiles. ' '
Que [os/as_ profesmnales que trabajan con mi hijo/a entiendan sus necesidades y las 96.2% 44.4%
de mi familia.
Que mi hijo/a pueda hacer amigos por si mismo/a. 88,7% 43,3%
Qu_e me explique porque mi hijo actia de manera diferente inusual o tiene 80.8% 43.3%
dificultades.
Que el colegio tenga un ayudante para el/la profesor/a que tenga conocimientos o 92 3% 42 9%
experiencia para trabajar con nifios/as con el mismo trastorno que mi hijo/a. ' '
Ayuda para mantener la esperanza sobre el futuro de mi hijo/a. 88,2% 42,9%
Estar activamente involucrado/a en los tratamientos y terapias de mi hijo/a. 92,6% 40,6%
Que los/as amigos/as de mi hijo/a se sientan comodo cuando estan con él/ella. 90,4% 39,3%
Servicios de manera constante y no s6lo en periodos de crisis. 90,6% 38,7%
Tener informacion respecto al progreso terapéutico o educativo de mi hijo/a. 96,2% 36,7%
Profes_iong!es que sean discretos cuando hablan de mi hijo/a mientras él/ella est4 en 88.9% 36,7%
la habitacion.
Que_ Io_s_/as diferentes profesionales estén de acuerdo en la mejor manera de ayudar 94.4% 31,3%
a mi hijo/a.
Trabajar con profesionales que tengan experiencia trabajando con nifios que tengan 92 5% 25 9%
el mismo trastorno del desarrollo que mi hijo/a. ' '
Que los/as profesionales que trabajan con mi hijo/a sean respetuosos/as. 92,3% 25%
Que el otro progenitor de mi hijo/a y yo estemos de acuerdo en las decisiones con 90.4% 2504
respecto al trastorno del desarrollo de nuestro/a hijo/a. '
Hablar sobre los sentimientos acerca de mi hijo/a con padres/madres que tengan 86.5% 2504
hijos/as con el mismo trastorno. '
Tener un profesional al que poder recurrir para que me aconseje 0 me preste 0 0
- o . 96,2% 24,1%
servicios cuando mi hijo/a necesite ayuda.
Tener asesoramiento para mi y mi conyuge/pareja. 96,2% 21,7%
Que los profesionales que trabajan con mi hijo/a utilicen un lenguaje y términos 88.7% 21.4%
que yo comprenda.
Tener asesoramiento sobre mis otros/as hijos/as. 85,4% 21,4%

Tabla 2. Necesidades ordenadas basandose en su importancia y satisfaccion
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. . - C1 c2
Satisfaccion de necesidades (n=42) (n=13) F p
ﬁ;toa/;actlvameme involucrado/a en los tratamientos y terapias de mi 1,92 1,25 1242 003
Estar bien informado sobre el trastorno de mi hijo/a para ser mas
efectivo a la hora de tomar decisiones conforme a las necesidades de 1,85 1,25 6,68 021
mi hijo/a.
Que_n_]e demuestrer_l que mis opini_ones se tienen_eﬁ cuent_a para 1,92 1,00 4235 000
planificar el tratamiento, las terapias o la educacion de mi hijo/a.
Tener un pro_fesional al que ppder recmjrir para gque me aconseje 0 me 2,00 150 1147 004
preste servicios cuando mi hijo/a necesite ayuda.
I?rofesiongles que sean Qilscretos cuando hablan de mi hijo/a mientras 185 125 668 021
él/ella esté en la habitacion.
Que me _explique porque mi hijo actla de manera diferente inusual o 2,00 1,25 3441 000
tiene dificultades.
Que me er}seﬁen que hace( cuando_ m| hijo/a actGia de manera poco 185 1,00 1941 001
comun o tiene comportamientos dificiles.
T'rfibajar con profesior]ales gue tengan experiencia trabaja_nd9 con 2,00 150 1147 004
nifios que tengan el mismo trastorno del desarrollo que mi hijo/a.
Tener asesoramiento para mi y mi cényuge/pareja. 1,92 125 12,42 003
Que me digan si estoy tomando buenas decisiones acerca de mi hijo/a. 1,77 1,00 11,77 ,004
Que Ips/as profesionalgs que t_rabajan con mi hijo/a entiendan sus 1,92 1,25 1242 003
necesidades y las de mi familia.
(égl;Jee”I;s/as amigos/as de mi hijo/a se sientan comodo cuando estan con 185 125 6.68 021
Hablar sobre_!os sentimientqs acerca de mi hijo/a con padres/madres 2,00 1,50 1147 004
que tengan hijos/as con el mismo trastorno.
Que me respondan honestamente a mis preguntas. 1,62 1,00 565 031
Ayudar para lidiar con mis miedos sobre el futuro de mi hijo/a. 1,85 1,00 19,41 001
In'for_r_nacién spbre Pprogramas especiales y servicios disponibles para 177 1,00 1177 004
mi hijo/a y mi familia.
Ayuda para mantener la esperanza sobre el futuro de mi hijo/a. 1,92 1,25 12,42 ,003
Ayuc_i_a economica _(por ejemplo, del gob_ierno) para proporcionarle a 1,62 1,00 565 031
mi hijo/a sus terapias, tratamientos y cuidados.
Que los compafrieros/as d_e clase_ de mi huo/a_eptlendan que no puede 185 1,00 1941 001
controlar sus comportamientos inusuales y dificultades.
Que el colegio de mi hijo/a establezca un plan de educacién 1,77 1,00 11,77 004

especializado para él/ella.

Que el colegio tenga un ayudante para el/la profesor/a que tenga
conocimientos o experiencia para trabajar con nifios/as con el mismo 1,92 1,25 12,42 ,003
trastorno que mi hijo/a.

Tabla 3. Variables significativas del andlisis de conglomerados

El primer conglomerado se caracteriza por ser padres y madres que tienen todas las
necesidades identificadas como importantes con niveles mas altos de satisfaccion,
especialmente aquellas relacionadas con la relacion con el profesional al que poder
recurrir, que le dé explicaciones y que tengan experiencia. El segundo conglomerado se
caracteriza por ser padres y madres cuyas necesidades se encuentran en su mayoria
insatisfechas, especialmente las asociadas a la necesidad de apoyo personal en el
desarrollo de sus competencias parentales y en las necesidades de ayuda en otros
contextos.

Percepcion de discriminacién y pertenencia en los centros educativos en funcién de
la satisfaccion de necesidades.

Las tipologias de satisfaccién de necesidades han mostrado una relacion significativa
con la percepcion de los padres y madres sobre la actitud integradora hacia la
discapacidad en el centro educativo y con el sentimiento de pertenencia en la relacion
familia-escuela. El conglomerado 1 muestra niveles significativamente menores de
percepcion de discriminacién tanto del profesorado como de los/as compafieros/as, asi
como un nivel significativamente mayor de sentimiento de pertenencia en la relacion
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familia escuela. El conglomerado 2 muestra niveles mucho mayores de percepcion de
discriminacion tanto por parte del profesorado como de los/as compafieros/as,
especialmente por parte del alumnado del aula de su hijo/a; asi como un nivel de
pertenencia muy bajo en la relacion familia-escuela (ver Tabla 4).

C1 C2 F p 1 (partial)
Discriminacion por parte del profesorado 0,81 240 9,77 007 39
Discriminacién por parte de los/as compafieros/as 1,41 2,65 14,14 002 49
Sentimiento de pertenencia 3,21 1,70 7,55 015 34

Tabla 4. Percepcion de discriminacion y sentimiento de pertenencia en el centro educativo

4. DISCUSION

El objetivo de este estudio ha sido analizar la percepcion que tienen los padres y
madres con nifios/as con TEA de sus propias necesidades y valorar la relacion que tiene
la satisfaccion de esas necesidades con el sentido de pertenencia al centro educativo vy,
por extensién, a la comunidad (Novo et al., 2016), y con la percepcion de
discriminacion. Los resultados han mostrado que las necesidades reportadas con mayor
frecuencia como insatisfechas estuvieron vinculadas fundamentalmente a la relacion
con profesionales, al apoyo econédmico, a la informacién y formacion, y a los servicios
recibidos por parte del colegio. La baja satisfaccion de las necesidades ha mostrado
relacion con el sentido de pertenencia al centro educativo y a la comunidad, y con la
percepcion de discriminacion.

Entre las necesidades que perciben como menos satisfechas estan aquellas vinculadas
a la participacion de las familias y a la comunicacion con profesionales. En concreto,
una de las necesidades menos satisfechas es que les respondan honestamente a sus
preguntas. En otros estudios esta necesidad ha sido valorada como una de las
necesidades mas importantes, pero no esta entre las menos satisfechas (Brown et al.,
2012; Hartley y Schultz, 2015; Kiami y Goodgold; 2017; Siklos y Kerns, 2006). Este
resultado denota la necesidad de que la comunicacién con profesionales se caracterice
por la sinceridad y la confianza. En relacion con este tipo de necesidades también
muestran la necesidad de que les demuestren que sus opiniones se tienen en cuenta para
planificar la intervencidn, en la linea de otros estudios que muestran cémo las familias
valoran que los y las profesionales tengan en cuenta sus opiniones (Tucker y Schwartz,
2013). Por Gltimo, también, muestran insatisfaccion con la necesidad de que les digan si
estan tomando buenas decisiones acerca de su hijo/a. Este resultado tiene importantes
implicaciones, ya que evidencia, en la linea de lo mostrado por otros estudios, que las
familias de nifios y nifias con TEA pueden experimentar bajos niveles de eficacia y
satisfaccion parental (Jones y Prinz, 2005), por lo que es fundamental reforzar sus
competencias y favorecer su empoderamiento. Estas necesidades estan muy vinculadas
a las competencias parentales y su cobertura puede ser clave para una parentalidad
positiva. Ademas, para que puedan ser satisfechas es necesario que los y las
profesionales que trabajan en los diferentes servicios cuenten con habilidades y
formacion en el trabajo con familias de nifios y nifias con TEA. Sin embargo, en muchas
ocasiones los y las profesionales, por ejemplo, del ambito educativo, pueden no
comprender a los padres y madres de hijas/os con TEA (Todd et al., 2014) y ni el
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profesorado ni las familias suelen recibir formacion centrada en la promocion de la
colaboracion eficaz entre profesionales y familias (Epstein, 2005; Epstein y Sanders,
2006).

Otra de las necesidades percibidas como menos satisfechas fue la relacionada con el
apoyo economico. Este resultado sigue la linea de los mostrados por otras
investigaciones que han valorado la frecuencia de necesidades importantes insatisfechas
por medio del FNQ y han identificado que una de las necesidades importantes menos
satisfechas fue precisamente la falta de apoyo financiero (Kiami y Goodgold, 2017;
Siklos y Kerns, 2006). Este resultado evidencia que las familias pueden estar
experimentando problemas para poder costear diferentes servicios y pone de manifiesto
el escaso soporte por parte de los servicios publicos. El apoyo econémico es percibido
por las familias como un potenciador de la calidad de vida familiar, constituyendo un
elemento que contribuye de manera positiva al desarrollo de las competencias
parentales, por ejemplo, atenuando el estrés parental y aumentando la satisfaccion por lo
que resulta crucial proporcionar a las familias seguridad financiera para garantizar una
calidad de vida mas plena (Cafiete et al., 2018).

Otra de las necesidades reportada como menos satisfecha fue que el colegio de sus
hijos/as establezca un plan de educacion especializado para ellos/as. Sin embargo, esta
necesidad es de las valoradas como mas satisfechas en otras investigaciones (Brown et
al., 2012; Hartley y Schultz, 2015; Kiami y Shelley, 2017; Siklos y Kerns, 2006). Otros
estudios si han mostrado la insatisfaccion de las familias con el centro educativo
derivada de resistencias a la hora de considerar alternativas a los planes recomendados
por el personal escolar, a escuchar la opinion de los familiares o motivada por
relaciones negativas con el profesorado (Bitterman et al., 2008; Kurth et al., 2020). En
este sentido, se hace especialmente importante que los centros educativos promuevan
las competencias del personal para apoyar de manera efectiva las necesidades de los
nifios y nifias TEA, construyendo mecanismos que fomenten relaciones positivas y
colaborativas entre la escuela y la familia.

Entre las necesidades reportadas con mayor frecuencia como no satisfechas también
destacan las vinculadas con la informacion y formacion sobre servicios y sobre el TEA.
Las familias necesitan informacidn sobre programas especiales y servicios disponibles y
necesitan estar bien informadas sobre el TEA para ser mas efectivas a la hora de tomar
decisiones conforme a las necesidades de sus hijos/as. Este hallazgo coincide con lo
mostrado por otras investigaciones en relacion a la necesidad de informacion sobre
servicios (Brown et al., 2012; Farmer et al., 2014; Srinivasan et al., 2021) y formacion
en familias con nifios/as con TEA (Brown et al., 2012; Derguy et al., 2015; Ellis et al.,
2002; Moodie-Dyer et al., 2014). Tal y como recogen Kiami y Goodgold (2017), las
familias tienen que buscar informacion en lugar de tenerla a su disposicién, lo que
aumenta sus niveles de estrés e inseguridad. La provision de informacion es un recurso
importante para empoderar a las familias y que se sientan seguras por lo que para
promover dicho apoyo se hace crucial identificar las necesidades de informacién con el
fin de desarrollar estrategias efectivas (Mcintyre y Brown, 2018).

Con el objetivo de valorar el impacto que puede tener la percepcidn de necesidades
parentales en uno de los principales contextos donde se desarrollan los nifios y las nifias,
el &mbito educativo, se relacionaron las tipologias de percepcion de necesidades por
parte de los padres y madres con la percepcién de discriminacion en el centro educativo
y con el sentido de pertenencia de las familias al centro educativo y a la comunidad. Tal

73 Revista de Investigacion en Educacion



La percepcion de las necesidades de las familias de nifios y nifias con trastorno del espectro autista: Claves para el fomento de la parentalidad

positiva desde &mbito educativo

y como se hipotetizd, el grupo de familias con una mayor percepcion de satisfaccion de
las necesidades se caracterizo por una percepcion menor de discriminacion por parte del
profesorado y de los compafieros. Asimismo, mostraron un mayor nivel de sentido de
pertenencia al centro educativo y comunidad. Este resultado pone de manifiesto la
relacion entre la percepcion de las necesidades y otros resultados importantes para el
nifio/a y la familia como son los vinculados al contexto educativo. En esta linea, la
percepcion de mayores necesidades no satisfechas se relaciona con una menor
independencia funcional del nifio/a y una percepcion mayor del impacto de la
discapacidad (Brown et al., 2011).

Cuando las familias perciben sus necesidades mas satisfechas es posible que puedan
desarrollar sus competencias parentales de forma mas positiva y esto es transferible a
las competencias que tienen que ver con el mesosistema, como es la relacion familia-
escuela. Sin embargo, cuando las familias muestran un bajo nivel de satisfaccién de sus
necesidades, es probable que tengan méas barreras para participar y perciben un menor
nivel de pertenencia al centro. Esto resulta especialmente relevante teniendo en cuenta
que las familias con nifios/as con TEA estdn menos satisfechas con su rol dentro del
centro educativo (Zablotsky et al., 2012), reportan una escasa relacion entre la familia y
el colegio (Russa et al., 2015) y perciben poca calidad en la comunicacion con los/as
docentes (Azad et al., 2016; Stoner et al., 2005; Zablotsky et al., 2012). Ademas, las
familias del conglomerado con un menor nivel de percepcion de satisfaccion de
necesidades perciben mayor discriminacién en el centro educativo, lo cual puede estar
dificultando la inclusién del alumnado. Dado que la calidad de la interaccion de la
familia y la escuela resulta fundamental en la promocién de la inclusion del alumnado,
es necesario seguir promoviendo evidencias cientificas que muestren resultados sobre
los procesos de mejora de la inclusion educativa a través de la propia familia (Kluth et
al., 2007).

Este estudio tiene una serie de limitaciones que deben ser tenidas en cuenta. En
primer lugar, el tamafio de la muestra limita la generalizacion de los resultados.
Asimismo, al ser una muestra tan reducida, no se pudo tener en cuenta las diferencias
relacionadas con variables sociodemograficas o contextuales. Ademas, los y las
participantes del estudio fueron contactados por medio de asociaciones vinculadas al
TEA, por lo que posiblemente no se representan las necesidades de familias que no
pertenecen a asociaciones. Por Gltimo, el instrumento fue modificado y se aplicd una
version reducida del mismo, sin embargo, no se han realizado estudios adicionales para
evaluar la validez de dicha version.

A pesar de estas limitaciones reconocidas, este estudio tiene importantes
implicaciones para la intervencion. En primer lugar, los resultados de este estudio ponen
de relieve la importancia de que los y las profesionales de diferentes servicios analicen
y aborden las necesidades insatisfechas que perciben los padres y madres de nifios y
nifias con TEA. Debe ser el punto de partida para identificar objetivos especificos de
intervencion que puedan mejorar el funcionamiento y el bienestar de la familia y los
nifios y las nifias con TEA y para garantizar una asignacion de servicios eficaz y basada
en las prioridades. Esta evaluacién debe ser continuada en el tiempo, ya que las
necesidades pueden ir cambiando con las transiciones que van experimentando los nifios
y las nifias con TEA.

Los resultados permiten resaltar varias areas del sistema de servicios que necesitan
ser modificadas o fortalecidas. En concreto, podemos inferir que es fundamental
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fomentar la participacion de las familias en los servicios y promover una comunicacion
bidireccional con los y las profesionales. En concreto, se deben articular espacios para
que las familias opinen y participen en la toma de decisiones. Esta relacion debe
promover el empoderamiento de la familia y favorecer la eficacia con su rol parental.
Asimismo, las familias suelen necesitar una gran variedad de apoyos y servicios en
diferentes ambitos y puede resultar especialmente dificil para ellas y ellos saber a donde
tienen que acudir, por lo que es importante facilitar el acceso esta informacion. Por otro
lado, es necesario fomentar el apoyo financiero y eliminar las barreras en el acceso a
servicios y recursos para las familias.

Por otro lado, resulta fundamental promover acciones encaminadas a fomentar la
participacion de las familias de nifios/as con TEA en los centros educativos y favorecer
el sentido de pertenencia al centro educativo. Profesorado y familias deben trabajar para
la consecucion de la misma meta con coherencia y de manera coordinada. Pero este
proceso de participacion requiere de herramientas que puedan promoverlo y capaciten
tanto a la familia como al profesorado para poder llevar a cabo una participacion real.
No solo se trata de participar en una actividad, sino que las familias se sientan
implicadas, aceptadas, valoradas y que puedan formar parte en los procesos de toma de
decisiones (Aguiar et al., 2020). Por tanto, puede resultar importante reforzar la
formacion especializada sobre el TEA vy sobre la relacion con familias de nifios/as con
TEA para poder promover una inclusién educativa real.
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