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Autismo Espana es una confederacion de ambito estatal
que agrupa entidades del tercer sector de accion social
promovidas por familiares de personas con trastorno del
espectro del autismo (TEA) que facilitan apoyos y servicios
especificos y especializados a las personas con este tipo de

trastornos y sus familias.

Nuestra mision es apoyar a las personas con TEA y sus
familias promoviendo la reivindicacion y el ejercicio efectivo
de sus derechos, con el propdsito de favorecer su calidad de
vida y conseguir la igualdad de oportunidades.

El TEA es un trastorno de origen neurobioldgico que afecta a la configuracion del
sistema nervioso y al funcionamiento cerebral, dando lugar a dificultades en dos areas
principalmente: la comunicacién e interaccién social y la flexibilidad del pensamiento y de

la conducta.

CAUSA Y ORIGEN. En la actualidad, no
esta determinada la causa que explique
la aparicién del TEA, pero si la fuerte
implicacidn genética en su origen.

ESPECIFICIDAD. El TEA tiene
caracteristicas nucleares propias y
definitorias que se manifiestan de forma
heterogénea a lo largo de todo el ciclo
vital. Esta especificidad ha quedado
recogida en los sistemas de clasificacion
internacionales de salud, incluyendo

los de salud mental (DSM-5y CIE-11)
que han sustituido el término “trastorno
generalizado del desarrollo” por el de
“trastorno del espectro del autismo”.

VARIABILIDAD. No hay dos personas
con TEA iguales; dependera de su propio
desarrollo personal y de los apoyos que
pueda tener, asi como de si presenta o
no discapacidad intelectual asociada

y también de su nivel de desarrollo del
lenguaje.

DISCAPACIDAD INVISIBLE. El TEA

no lleva asociado ningun rasgo fisico
diferenciador (solo se manifiesta a nivel de
las competencias cognitivas de la persona
y del comportamiento).

CICLO DE VIDA. Acompafia a la persona

a lo largo de toda su vida, aunque sus
manifestaciones y necesidades cambian
en funcién de las distintas etapas del
desarrollo y de las experiencias adquiridas.

APOYOS. Es necesario un abordaje
integral orientado a facilitar los apoyos
individualizados, especializados y basados
en la evidencia mas adecuados para
mejorar la calidad de vida de cada persona
(manteniendo, ademds, una perspectiva de
género).

FAMILIAS. Impacta no solo en quien lo
presenta sino también en su familia, apoyo
fundamental para la persona con TEA.
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PRESENTACION

Este documento es uno de los productos elaborados en el marco del proyecto
“Bienestar emocional y salud mental en la infancia y la juventud de las personas
con trastorno del espectro del autismo. Investigacion y retos para promover

su calidad de vida”, desarrollado por Autismo Espafia en colaboracion con la
Fundacion Probitas. El objetivo de esta iniciativa es dar respuesta a la necesidad
de incrementar el conocimiento sobre el bienestar emocional y la salud mental
de la poblacién infantojuvenil que presenta un trastorno del espectro del
autismo (TEA) en el contexto espafiol.

La crisis sanitaria, social y econémica provocada por la COVID-19 ha tenido
consecuencias sobre el bienestar psicoldgico y socioemocional en muchas
esferas de la vida de los nifios, nifias y adolescentes. El ambito educativo no

ha sido una excepcion a esta norma, ya que los centros escolares son uno

de los espacios donde los y las menores pasan gran parte de su dia a dia. La
pandemia ha afectado a sus oportunidades para la adquisicion de aprendizajes
y competencias curriculares, al desarrollo de su autonomia y, en definitiva, a su
desempefio académico general.

Garantizar el derecho a una educacién de calidad en condiciones de salud y
seguridad ha sido el reto al que se ha enfrentado la comunidad educativa en
los ultimos meses. Asi, la necesidad de implantar procesos tecnoldgicos para
el desarrollo de las clases por parte del equipo docente y la urgente adaptacion
a la situacién fueron los grandes desafios desde marzo de 2020y a lo largo de
todo el curso escolar 2020-2021

El alumnado con TEA, que experimenta barreras en su acceso a la educacién

y presenta necesidades especificas de apoyo académico, asi como para la
inclusion y la participacién social, se ha visto especialmente afectado en este
sentido. El modo en que el sistema educativo respondio a las necesidades y
demandas del alumnado en el espectro del autismo es objeto de interés de esta
investigacion.

Asi, el presente estudio constituye una aproximacion al bienestar emocional

de la poblacién infantil y adolescente con TEA durante la pandemia y hace
especial hincapié a su experiencia en la esfera educativa. Con el fin de reflejar
fielmente la realidad vivida, se ha llevado a cabo una revisidon documental de

la literatura disponible al respecto, asi como una recogida de informacion a
través del uso de técnicas tanto cuantitativas como cualitativas que ha contado
con la participacion de alumnado en el espectro del autismo, sus familiares,
profesorado y profesionales de atencidn directa al colectivo.
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Por una parte, este estudio constituye una aproximacion sobre como la
pandemia de la COVID-19 ha afectado al bienestar emocional de los nifios, nifias
y jévenes con TEA, y en concreto, a su salud mental tras la vuelta a las clases
presenciales a lo largo del curso académico 2020-2021.

Por otro lado, el documento persigue contribuir al desarrollo de medidas
preventivas y estrategias de abordaje, tanto desde el ambito educativo como
de las entidades vinculadas al colectivo, que favorezcan el bienestar emocional
del alumnado con TEA en la escuela tras la vuelta a las aulas, minimizando el
impacto que ha tenido la pandemia sobre el mismo.
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El trastorno del
espectro del
autismo
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El trastorno del espectro del autismo (TEA) es un
conjunto de condiciones que afectan a cémo se
desarrolla y funciona el sistema nervioso. Tiene un origen
neurobiolégico y acompana a la persona durante toda la
vida. Influye, principalmente, en dos areas del desarrollo
de la persona que lo presenta:

- la comunicacion e interaccion social,

- la flexibilidad del pensamiento y del comportamiento.

10
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EL TRASTORNO DEL ESPECTRO
DEL AUTISMO

En la actualidad, no es posible determinar una causa unica que explique la
aparicion del TEA, pero si la fuerte implicacién genética en su origen.

Tomando como base esta definicién, hay que tener en cuenta los siguientes
aspectos sobre el TEA:

" Tiene caracteristicas nucleares propias y definitorias, que se recogen
explicitamente en la ultima version de los sistemas de clasificaciéon
internacionales de salud (CIE-11; OMS, 2018) y trastornos psiquiatricos
(DSM-5; American Psychiatric Association, 2013). En ambos se sustituido
el término “trastorno generalizado del desarrollo” (vigente en las ediciones
anteriores) por el de “trastorno del espectro del autismo”, enfatizando asi
también la enorme heterogeneidad que lo caracteriza.

. Aproximadamente el 24 % de nifios, nifias y jovenes con TEA presentan
una discapacidad intelectual asociada. (Baio et al., 2014; Center for
Disease Control and Prevention [CDC], 2015).

. La especificidad y la variabilidad del TEA hacen necesario un abordaje
integral, orientado a facilitar los apoyos individualizados, especializados y
basados en la evidencia cientifica mas adecuados para mejorar la calidad
de vida de cada persona.

" El TEA acompafia a la persona a lo largo de toda su vida, aunque las
manifestaciones y necesidades de estas cambian en funcién de las
distintas etapas del desarrollo y de las experiencias y aprendizajes
adquiridos.

" El TEA impacta no solo en quien lo presenta, sino también en su familia,
que suele ser el principal apoyo de la persona con autismo a lo largo de su
vida.

. El TEA es una “discapacidad invisible”, ya que no lleva asociado ningun
rasgo visible ni diferenciador, sino que se manifiesta fundamentalmente a
nivel de las competencias cognitivas de la persona (comunicacién social y
flexibilidad) y en su conducta.

" El TEA se manifiesta de forma distinta en cada persona. Su variabilidad
implica también que los hombres y las mujeres con TEA son diferentes
entre si, aunque compartan los criterios diagnosticos y los rasgos
nucleares que definen el trastorno, los cuales se definen a continuacion.

11
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Comunicacion e interaccion social

Las personas con TEA presentan alteraciones en las habilidades de
comunicacion verbal y no verbal. Estas dificultades se manifiestan en aspectos
relacionados tanto con la comprension como con la expresién de los diferentes
elementos que participan en los procesos de comunicacion.

En cuanto a la comprensidn, las personas con TEA pueden tener problemas
para:

u entender mensajes que se transmiten de forma verbal;

u extraer el significado completo de una frase, aunque comprendan qué
significan todas las palabras de manera independiente;

u comprender el significado no literal del lenguaje: bromas, chistes,
metaforas, sarcasmos, ironias o dobles sentidos e

. interpretar correctamente la comunicacién no verbal: contacto ocular,
gestos, postura corporal o expresiones emocionales.

En cuanto a la expresion, las personas con TEA pueden presentar dificultades
para:

u proporcionar claves contextuales que ayuden al interlocutor a saber qué
estd contando la persona o a qué esta haciendo referencia;

n utilizar un lenguaje ajustado a la situacién: a veces, aunque su expresion
sea correcta, usan un lenguaje excesivamente formal o con una
entonacién inusual;

L] saber como iniciar, mantener o terminar una conversacion;

u identificar los temas que son adecuados en funcion del contexto o del
interés de la persona con la que se habla'y

u elegir temas de los que “hablar por hablar”, para mantener una charla
social.

12
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Habilidades para la interaccion social

Algunas personas con TEA pueden tener dificultades para relacionarse con los
demas, comprender el contexto y desenvolverse en determinadas situaciones
sociales. Estas caracteristicas se manifiestan en:

" acercamientos sociales inusuales o inadecuados para iniciar o reaccionar
ante interacciones con otras personas;

n problemas para adaptar el comportamiento a distintos contextos o
situaciones sociales;

" dificultades para comprender las reglas sociales “no escritas” que
regulan las relaciones interpersonales. Por ejemplo, saber qué distingue
las interacciones con personas conocidas y desconocidas, y manejar la
situacion en funcion a estas diferencias;

" dificultades para comprender las emociones, deseos, motivaciones
o intenciones de otras personas, y utilizar este conocimiento en la
interaccion social y

" dificultades para expresar emociones de forma ajustada al contexto o a la
situacion en la que tienen lugar.

N7,
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Flexibilidad del comportamiento
y del pensamiento

Las personas con TEA pueden tener dificultades para responder de manera
flexible a las demandas de los diferentes contextos sociales. Esto puede
manifestarse en:

n resistencia a cambios en la rutina o en el entorno, aunque sean minimos;

n necesidad de apoyo para saber como enfrentarse a situaciones
novedosas o desconocidas;

n insistencia en que las cosas sucedan siempre de la misma manerg;

m disposicion de un repertorio limitado de intereses, muy intensos 'y
especificos, que focalizan la atencion y el comportamiento de la persona e
interfieren en su vida diaria y

n patrones de comportamiento rigido y repetitivo (por ejemplo, repetir las
palabras o frases una y otra vez, exactamente de la misma forma -ecolalia).

Muchas personas con TEA presentan alteraciones en el procesamiento de los
estimulos sensoriales mostrando, en ocasiones, hiper o hipo reactividad a estos
estimulos, que se puede manifestar en:

n malestar intenso ante determinados sonidos, olores, luces, sabores o
texturas especificas, que pueden pasar desapercibidos o no incomodar a
las demas personas;

n interés inusual en aspectos sensoriales del entorno, como puede ser
insistencia por oler o tocar determinadas cosas o la fascinacion por luces,
objetos brillantes o que giran;

n indiferencia aparente al dolor o a la temperatura y

m busqueda de estimulacién mediante actividad fisica (por ejemplo:
balancearse, girar sobre si mismo/a o saltar repetidamente).

A pesar de que las personas con TEA comparten unas caracteristicas comunes,
es necesario insistir en que cada una de ellas es distinta a las demas y
manifiesta diferentes capacidades, intereses y necesidades. Estos aspectos
variaran ademas en funcién de las propias manifestaciones del trastorno, y
también, especialmente, de la historia de vida y de los apoyos a los que la
persona tenga acceso.

14
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2.1. La poblacion
infantojuvenil con trastorno
del espectro del autismo en
Espana

En las ultimas décadas se ha constatado un aumento considerable del nimero
de casos detectados y diagnosticados de personas dentro del trastorno del
espectro del autismo.

Las razones que explican este incremento pueden ser que la precision de

los procedimientos e instrumentos de diagndstico ha aumentado, que se

ha producido una mejora en el conocimiento y la formacion de los y las
profesionales, o a un aumento real de la prevalencia de este tipo de trastorno
(Barthelemy et al., 2008).

En cualquier caso, la prevalencia del TEA ha pasado de situarse en 1 caso
de cada 5.000 nacimientos en el afio 1975, a 1 de cada 100 en la actualidad
(Autismo Europa, 2020), aunque otras fuentes de informacién, como el
Centro de Control y Prevencién de Enfermedades de Estados Unidos (CDC,
2015), apuntan a cifras ain mayores, sefialando que 1 de cada 68 menores
(1 de 42 nifios y 1 de 89 nifias) presenta un diagndstico de TEA. Teniendo

en cuenta la prevalencia internacional del 1%, se estima que en Espafia
podrian vivir alrededor de 470.000 personas con este tipo de trastorno, y que
aproximadamente 76.400 tendrian entre 6 y 21 afios.

En la actualidad, se calcula que la prevalencia de estudiantes en el espectro del
autismo escolarizados en educacion obligatoria es de 1,55% en edad preescolar
y de 1% en edad escolar (Morales-Hidalgo et al., 2018). No obstante, se aprecia
una infrarrepresentacion en las estadisticas oficiales de la poblacién infantil y
adolescente identificada en relacion a lo esperado si se consideran las cifras de
prevalencia consensuadas internacionalmente.

El dltimo dato publicado en la Base Estatal de Discapacidad indica que existen
un total de 57.630 nifios/as y adolescentes con trastornos del desarrollo, lo que
supone un 0,75% de la poblacién de entre 6 y 21 afios empadronada en Espafia
(IMSERSO, 2019; INE, 2019).

De acuerdo con los datos proporcionados por el Ministerio de Educacion y
Formacién Profesional (2020) referidos al alumnado no universitario, y tomando
en consideracion la categoria de “trastorno generalizado del desarrollo” como
diagnéstico principal, se identifican a 55.701 alumnos/as, lo que supone el
0,68% respecto al alumnado no universitario general.

15
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EL IMPACTO DE LA PANDEMIA DE LA
COVID-19 EN LA EDUCACION Y EL

ALUMNADO CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO DEL AUTISMO

3.1. Marco normativo
regulador

En Espafia, la suspensién de la actividad educativa presencial que fue
anunciada por el Gobierno a causa de la pandemia se establecié mediante

el Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo, por el que se declar6 el estado de
alarma. Esta suspension se prolong6é durante 16 semanas. Mas adelante, el

11 de junio de 2020, y en consonancia con los principios establecidos en los
tratados internacionales de derechos humanos que contemplan la proteccién

y el bienestar de la infancia y la adolescencia en situaciones de emergencia,

se celebré la Conferencia Sectorial de Educacién, en el que se acordaron 14
compromisos educativos para el inicio y desarrollo del curso escolar 2020-2021,
que comenzaria en las fechas habituales del mes de septiembre de 2020.

El 27 de agosto de 2020, el Ministerio de Educacién y Formacion Profesional,
en coordinacion con el Ministerio de Sanidad, acordé con las comunidades
auténomas una serie de medidas urgentes en el ambito de la educacion no
universitaria. En concreto, se acordaron 23 medidas y 5 recomendaciones para
una vuelta segura a las aulas, que se incluyeron en el Real Decreto-ley 31/2020,
de 29 de septiembre. Dicho acuerdo contemplo que se priorizase la actividad
lectiva presencial para todos los niveles y etapas del sistema educativo durante
el curso 2020-2021, especialmente entre el alumnado de menor edad. Entre las
medidas de prevencion se incluyeron: la organizacién del alumnado en grupos
de convivencia estable, el uso obligatorio de mascarilla a partir de los 6 afios
dentro de las aulas, la obligacion de que cada centro educativo designarse

una persona responsable de los casos relacionados con la COVID-19,el lavado
meticuloso de manos al menos cinco veces al dia por parte del alumnado y
profesorado, asi como la limpieza frecuente y ventilacion de las instalaciones
educativas, y la realizacion de entradas y salidas escalonadas.

Dado que la educacion es una competencia transferida, las comunidades
autonomas estuvieron capacitadas durante el curso escolar para tomar
medidas adicionales para garantizar la seguridad sanitaria en las escuelas,
siempre basandose en el marco general acordado. En este sentido, cada
comunidad auténoma perfilé su propio plan de retorno a las aulas, si bien todas
compartieron el marco comun establecido.

17
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3.2. Medidas adoptadas en los
centros educativos

El cierre de los centros educativos

Entre marzo y mayo de 2020 la asistencia presencial a la escuela se suspendio
en al menos 188 paises (UNESCO, 2020). Esto supuso que mas de 1.200
millones de estudiantes de todos los niveles de ensefianza dejaran de recibir
clases presenciales en la escuela (CEPAL, 2020). En Espafa las escuelas
permanecieron cerradas durante 16 semanas, lo que constituy6 uno de los
cierres mas prolongados del mundo segun la Organizacion para la Cooperacién
y el Desarrollo Econémicos (OCDE, 2020).

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 2020) ha constatado que el

cierre de centros escolares efectuado en 2020 durante varios meses incidié
negativamente en la educacion, la salud y el desarrollo infantil, asi como en

la economia familiar y social. Aunque la supresion de las clases presenciales
afectd a todo el alumnado, su repercusién fue especialmente dura para aquellos
alumnos y alumnas con alguna necesidad especifica de apoyo educativo, que
necesitan mas apoyos docentes, psicoldgicos, psico-educativos y sociales de
manera habitual.

Asi, al dejar de ir a la escuela, la vida de muchos nifios y nifias con TEA se alter6
de forma importante. Los cierres de centros escolares supusieron una falta de
acceso a los recursos que generalmente el alumnado con TEA tiene a través

de las escuelas, tanto la relacion con sus iguales, la adquisicion de modelos y
aprendizajes, y el desarrollo de habilidades sociales.

Un estudio exploratorio de investigacion cualitativa sobre las necesidades de
este alumnado, de sus familias y de los centros escolares durante el periodo

de educacion no presencial desarrollado por Autismo Espafia en junio de 2020
puso de manifiesto que, efectivamente, la pandemia habia incrementado las
barreras y dificultades que el alumnado con TEA ya venia experimentando en su
educacion (Vidriales et al., 2020).

En relacion a la adquisicion de aprendizajes y seguimiento de la programacion
educativa del curso, hubo especiales dificultades para realizar ajustes o
adaptaciones metodoldgicas que respondieran a la heterogeneidad de las
necesidades educativas de alumnado con TEA en la educacién a distancia
(Vidriales et al., 2020). Asimismo, también se identificaron limitaciones
importantes en las competencias digitales del alumnado, familiares y
profesorado como barreras para la adaptacion y aprovechamiento del curso

18
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escolar en modalidad no presencial. Ademas, los y las profesionales de los
equipos de orientacién sefialan dificultades significativas para desarrollar
sus funciones y apoyar al alumnado con TEA, a sus familias y a los centros
escolares, debida a la insuficiencia de recursos. Por otro lado, en dicho
estudio también se sefialé un aumento o intensificacién de las dificultades de
autorregulacion y conducta, agravadas por la imposibilidad de acceder a las
intervenciones psicolégicas que el alumnado disfrutaba con anterioridad a la
pandemia.

La educacion especializada y el apoyo comunitario son los medios de
intervencion mas eficaces para promover el desarrollo del alumnado con

TEA, por lo que, si se limitan, las oportunidades de estos nifios y nifias para el
aprendizaje se ven severamente reducidas. Por eso, a lo largo del ultimo afio
se ha puesto énfasis en la necesidad de conocer el impacto sobre el estado de
salud mental de los nifios, nifias y jovenes con autismo a largo plazo, asi como
las consecuencias que ha conllevado los cierres prolongados de escuelas, las
estrictas medidas de distanciamiento social y la pandemia en su globalidad
(Golberstein et al.,2020).

19
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La reapertura de los centros educativos

La vuelta a la actividad educativa presencial después de 16 semanas de cierre
provoco un intenso debate a nivel politico y social. Por un lado, se argumenté

la urgencia de que el alumnado retomara la actividad en las aulas por todos los
beneficios que ésta suponia y, por otro, se puso en cuestion que realmente se
tratase de un entorno seguro y una decision correcta en lo que a la salud publica
se referia.

Siguiendo las directrices de UNICEF (2020), finalmente primé la necesidad de
recuperar la rutina escolar y se considerd que la educacion resultaba clave para
la recuperacion tras la crisis.

En el contexto espafiol, las clases presenciales en los centros educativos no

se garantizaron en su totalidad a todo el alumnado, sino que la presencialidad
varié en funcién de la etapa educativa. De tal modo, para el alumnado del
primer y segundo ciclo de educacion infantil, educacion primaria y educaciéon
especial, la educacién durante el curso 2020-2021 tuvo un cardacter presencial
en su totalidad. Sin embargo, el alumnado de 3°, 4° de la ESO, Bachillerato, FP la
educacion tuvo una modalidad lectiva semipresencial.

En Espafia, las competencias a nivel educativo estan distribuidas por diferentes
instituciones Esto implica que las medidas adoptadas para decidir cémo se
llevaba a cabo la reapertura de las aulas (, asi como los protocolos de actuacion
ante la aparicion de casos COVID-19 en centros educativos, se desarrollaron en
base a criterios diversos dando lugar a diferencias territoriales.

Algunas de las recomendaciones que se hicieron a las familias para facilitar al
alumnado con TEA el retorno en circunstancias de lo que se denominé “nueva
normalidad” a los centros educativos en época de pandemia fueron (Autismo

Espafia, 2020):

n Comenzar a hablarles de la vuelta al colegio unos dias antes parair
asimilando que pronto empezaran un nuevo curso escolar y conocer sus
sentimientos y preocupaciones al respecto.

" Explicarles su nueva rutina. es importante que los/as menores entiendan
cémo van a ser las entradas y salidas al centro, sus nuevos horarios de
clase o los tiempos de descanso, las nuevas medidas de distanciamiento
fisico y de higiene de manos para prevenir los contagios de la COVID-19.

n Visitar el centro escolar: antes de que se inicien las clases, para recordar
los espacios, conocer dénde realizaran las distintas actividades
(aulas, patios, comedor, gimnasio...), saber dénde se sentard en clase
y donde guardara sus materiales, etc. Esta labor de anticipacion y
reconocimiento del entorno es aun mas importante si el nifio o nifia
con TEA acude a ese centro educativo por primera vez, Recordarles a
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sus profesores/as y comparferos/as de clase. Repasar el listado del
profesorado y del resto de nifios y nifias con los que compartird aula
y actividades es muy importante, sobre todo para conocer si alguno
ya no esta o si se incorporara alguien nuevo. Hacer este ejercicio con
ayuda de alguna fotografia u otro material visual puede contribuir a
que les resulte mas facil reconocer a cada uno de sus comparieros

y compafieras, y retomar las relaciones sociales cuando vuelvan a
encontrarse.

Mantener una comunicacion fluida entre la familia y el centro con el fin de
facilitar el retorno al colegio y prevenir posibles dificultades de adaptacion
en la vuelta al colegio, Es necesario que cada alumno con TEA cuente

con los apoyos individualizados que pueda necesitar, para garantizar su
desarrollo tanto educativo como personal. Y también es esencial que el
centro educativo asegure un entorno libre de acoso escolar, fendémeno que
afecta especialmente al alumnado con TEA.
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El impacto de la
vuelta a las aulas
- @n el bienestar
emocional del
alumnado con
trastorno del
~ espectro del
autismo
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EL IMPACTO DE LA VUELTA A LAS AULAS

EN EL BIENESTAR EMOCIONAL DEL ALUMNADO
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

4.1. La salud mental y el
bienestar emocional del
alumnado con trastorno del
espectro del autismo durante
la pandemia

La crisis provocada por el coronavirus ha derivado en una situacion excepcional
que ha afectado a la salud fisica, emocional y psicoldgica del conjunto de

la poblacién infanto-juvenil en mayor o menor medida. A lo largo del dltimo

afno y medio, muchos jovenes han experimentado sentimientos de soledad,
aislamiento y desesperanza respecto a sus perspectivas de futuro, sensacién
de inmovilidad y de que el tiempo se ha parado, ademas de una gran presion
para llevar a cabo de manera exitosa sus aprendizajes académicos desde casa
(Thomas y Rogers 2020). Esto no ha sido distinto para los nifios, nifias y jévenes
con trastorno del espectro del autismo.

Las condiciones de cambio e incertidumbre han tenido un impacto considerable
sobre estas personas (Lee, 2020). En general, para las personas con TEA el
impacto psicoldgico de las situaciones de crisis puede ser mayor que para

el resto de la poblacién (Rath et al., 2007), ya que presentan dificultades
significativas para adaptarse a los cambios en su contexto y requieren rutinas
estables y predecibles. Por tanto, las variaciones bruscas en su vida cotidiana
pueden tener consecuencias sobre su bienestar tanto fisico como psicolégico.

La interrupcion de las rutinas habituales debido a las medidas que se
implementaron para evitar contagios, como el aislamiento domiciliario, han
sido fuente de malestar emocional y problemas conductuales, como angustia
y frustracion, altos niveles de ansiedad y estrés, conductas desafiantes o
dificultades para la auto-regulacién (Eshraghi et al., 2020; Brooks et al., 2020;
Mutluer et al., 2020). Por otra parte, durante el periodo de confinamiento

de 2020 también se instauraron habitos de vida menos saludables entre la
poblacién general: mayor uso de dispositivos electronicos, menos ejercicio
fisico, alimentacion desequilibrada, horarios alterados, etc.
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Asi, las personas con TEA han experimentado un empeoramiento general

de su salud mental, puesto que incluso aquellas que no tenian un trastorno
coexistente ya tenian un mayor riesgo de presentarlos antes de la crisis
sanitaria (Patel et al., 2020). De hecho, las personas con TEA que presentaban
problemas de conducta antes del COVID-19, tienen el doble de probabilidades
de experimentar problemas de comportamiento mas intensos y frecuentes
desde el inicio de la emergencia sanitaria (Colizzi et al., 2020). Es también
probable que los sintomas nucleares de autismo hayan empeorado para las
personas con un diagnéstico de TEA a lo largo de los dos ultimos afios (Onaiwu
et al., 2020).

Aunque en Espafa el Ministerio de Sanidad dict6 una instruccién que permitia
que las personas con trastorno del espectro del autismo podian salir a la

via publica a realizar “paseos terapéuticos” que aliviaran el impacto que

les producia el confinamiento domiciliario, esta medida no estuvo libre de
complicaciones. Dicha Instruccion fue publicada en el BOE nim. 76, de 20 de
marzo de 2020 y habilitaba explicitamente “a las personas con discapacidad,
que tengan alteraciones conductuales, como por ejemplo personas con
diagndstico de espectro autista y conductas disruptivas, el cual se vea agravado
por la situacién de confinamiento derivada de la declaracién del estado de
alarma, y a un acompanfante, a circular por las vias de uso publico, siempre y
cuando se respeten las medidas necesarias para evitar el contagio”. A pesar

de la implantacion de estas medidas, muchos nifios, nifias y jovenes con TEA,
asi como sus familias, sufrieron situaciones problematicas de hostigamiento,
juicio y humillacion en sus salidas a la calle. Sin lugar a dudas, esta fue una
circunstancia que provoco un profundo malestar a las familias e increment6 sus
dificultades para afrontar este periodo con éxito.
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Panjwani et al., (2020) realizaron una consulta en Estados Unidos a 200 padres,
madres y personas cuidadoras de nifios y nifias con TEA entre 2 y 17 afios, entre
mayo y junio del 2020, sobre los cambios en el comportamiento general durante
la pandemia en los y las menores. El 74% consideraron que la pandemia habia
tenido un impacto moderado o grave en el comportamiento general de su hijo/a.
Algunos de los comportamientos especificos cuyo incremento se sefialé fueron:

" Déficit de atencion (69,7%),

" Discusion/rebeldia (69,1%),

" Hiperactividad (65,7%),

" Rabietas (62,8%),

m Interrupcion del suefio (61%),

" Llanto (58,7%),

" Comportamientos repetitivos (58,5%),

" Dependencia emocional (57,4%),

] Comportamientos agresivos (50,3%),

] Comportamientos compulsivos (44,6%),

m Aislamiento emocional (39%),

" Ecolalias (36,3%),

] Pensamientos obsesivos (35,4%),

" Comportamientos disruptivos (23,4%)

m Pesadillas (18,5%).

Otro estudio llevado a cabo en Estados Unidos (Corbett et al.,2020) realiz6
una consulta a jévenes con y sin TEA y sus padres/madres, para conocer la
ansiedad, el estrés y el las estrategias de afrontamiento a para durante el
aislamiento domiciliario y los tres siguientes meses. Los resultados muestran
que los jévenes con TEA y sus familiares informaron de niveles mas altos
en ansiedad, estrés y dificultad para el afrontamiento, en comparacién con
el grupo sin TEA, La adaptacidn y el afrontamiento de esta situacién de
pandemia estuvo mediada en gran parte por el papel de la familia y de otros
agentes sociales relevantes para los y las menores (profesorado, abuelos/

as, etc.) (Espada et al., 2020). Muchas familias, ademds de ejercer su rol de
cuidadores principales, tuvieron que dar apoyo y llevar a cabo un seguimiento
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de las tareas escolares de sus hijos/as. Para las familias de menores con TEA
ha sido especialmente dificil gestionar las actividades diarias de sus hijos e
hijas, en cuanto a la organizacion de los tiempos y el desarrollo de actividades
estructuradas (Colizzi et al., 2020)

Por otra parte, muchos espacios en los que se ofrecen servicios de asistencia
sociosanitaria para el colectivo tuvieron que cerrar de manera temporal o
reducir sus horas de intervencién. Algunas familias han tenido que sobrellevar
también circunstancias laborales, econdmicas o de salud adversas que se

han sumado al conjunto de cambios contextuales derivados de la pandemia

y del confinamiento y a la incertidumbre generalizada que también el resto de
la poblacion estaba viviendo. Por tanto, es necesario tener en cuenta que esta
situacion ha impactado también sobre el bienestar emocional y la salud mental
de los familiares de las personas con TEA (Rezenes y Scarpa, 2011).

Finalmente, la pandemia también ha exigido tener la capacidad de dar sentido
a la situacién social actual, comprenderla y actuar de manera ajustada

a la gravedad de la misma. Esto también resulta complejo para muchas
personas con TEA, ya que pueden presentar dificultades importantes tanto
para comprender la situacién como para flexibilizar su comportamiento y
pensamiento y adoptar las medidas establecidas, aun en los casos en los

que entiendan su importancia (como, por ejemplo, el uso de mascarilla o la
necesidad de mantener la distancia fisica).

De lo que no cabe duda es de que las personas con TEA han requerido de
apoyos adicionales durante la pandemia de COVID-19 y también los requeriran
ante futuras emergencias de salud publica (Eshraghi et al., 2020). En resumen,
a causa de la pandemia los nifios, nifias y jovenes con TEA se han tenido que
enfrentar a los siguientes desafios:

n Cambios significativos en sus rutinas

n El manejo de la incertidumbre

n Aislamiento social

n Falta de contacto social derivada del distanciamiento fisico

n Deterioro o pérdida de los mecanismos personales de afrontamiento

n Dificultades para el acceso a sistemas especializados de apoyo

m Mayor riesgo de presentar condiciones de salud mental o malestar
emocional

n Barreras para su desempefio e inclusién educativa
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4.2. Metodologia

El objetivo principal de este estudio fue identificar como ha afectado al
bienestar emocional del alumnado con TEA la vuelta a las clases presenciales
tras el periodo de confinamiento por la pandemia originada por la COVID-19.

Este estudio se erige sobre un disefio de triangulacién metodoldgica, que
implica la combinacion de técnicas de recogida de informacion tanto
cuantitativas como cualitativas y el andlisis conjunto de la informacién recogida
para proporcionar una perspectiva integral sobre el objeto de estudio.

Por un lado, se recogieron las opiniones y vivencias de personas situadas

en distintos puntos geograficos de Espafia a través de la difusién de un
cuestionario online con una serie de preguntas relativas a la experiencia de los
nifios, nifas y jovenes con TEA durante los meses de confinamiento y tras el
retorno a las clases. Esta aproximacion posibilitdé una vision panoramica que
mostrod, en términos estadisticos, cuales son los posicionamientos y tendencias
mayoritarias con respecto al fenémeno en cuestion.

Por su parte, las técnicas cualitativas empleadas consistieron tanto en
entrevistas individuales como en grupos de discusion, y permitieron conocer la
perspectiva y ahondar de forma mas detallada en el discurso de del alumnado
con TEA y sus familias, asi como en el de los y las profesionales del ambito
educativo y de atencion directa al colectivo.

Todas las personas participantes fueron previamente informadas sobre

el objetivo del estudio, garantizando el anonimato de la informacion
proporcionada.

AN
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Perfil de los y las participantes y técnicas de
recogida de informacion

La recogida de informacidn tuvo una duracion de seis meses y se llevo a cabo
entre los meses de enero y junio de 2021. A continuacién, se muestra una tabla
resumen de las técnicas, participantes, y dimensiones exploradas del estudio.

TECNICA

Cuestionario

Entrevistas
semi-
estructuradas

Focus
group

PERFIL DE
PARTICIPANTES

Familias

Familiar (madre)

Profesor. Instituto de
Educacion Secundaria

Alumnado con TEA

Profesional de equipo de
orientacién educativa

Profesional de la psicologia
clinica, vinculada a
intervencion directa

28
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PARTICIPANTES

50

DIMENSIONES
EXPLORADAS

-Sintomas de malestar
emocional observados
con la vuelta a las clases
presenciales

-Actuaciones requeridas

-Situaciones asociadas
con la vuelta a las clases
que provocan bienestar
emocional

-Facilitadores y barreras
para los cambios
asociados a las clases
presenciales

-Implicaciones de la
pandemia

-Confinamiento
residencial. Suspension de
clases presenciales

-Cambios en el bienestar
emocional con la vuelta
a la presencialidad de las
clases

-Relaciones y demandas
sociales dentro y fuera del
entorno escolar para el
alumnado con TEA

-Buenas practicas y
recomendaciones
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Estudio cualitativo

Se realizaron cinco entrevistas en profundidad y un grupo de discusion a los
siguientes agentes: profesionales, familiares de nifios, nifias y jévenes con
TEA'y el propio alumnado con TEA. Se realizaron tres entrevistas a madres
de personas con TEA, una a un adolescente con TEA, una a un profesor de
Instituto de Educacién Secundaria y un grupo de discusién integrado por dos
profesionales del equipo de orientacion educativa y dos profesionales de la
psicologia clinica vinculada a intervencién directa. En total participaron nueve
personas seleccionadas por muestreo intencional.

Las entrevistas y grupos de discusion se hicieron por videoconferencia 'y
partieron de un guion previamente elaborado, aunque adaptable al discurrir

del discurso de las personas entrevistadas y los temas emergentes que ellas
iban proponiendo. Las sesiones fueron grabadas con el consentimiento de

las personas participantes con el Unico fin de recopilar la mayor cantidad de
informacién posible. El guion de preguntas abordé principalmente como habian
sobrellevado la situacién desde el inicio de la pandemia, haciendo especial
hincapié en el momento del regreso a las aulas y en las trabas y ayudas que se
les presentaron, asi como las mejoras deseables de cara al futuro.
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Estudio cuantitativo

Se empled un cuestionario online dirigido a familiares de alumnado con TEA.

El cuestionario fue respondido por cincuenta personas (cuarenta mujeres
y diez hombres) que cumplian con los criterios planteados en el disefio:
1) ser progenitores o tutores legales de personas con TEA diagnosticado
escolarizadas y 2) residir en Espaiia.

Un 80% de las personas que respondieron al cuestionario fueron madres de personas
con TEA. Por otra parte, el 80% de sus hijos con TEA eran varones con edades
comprendidas entre los 5y los 22 afios. La edad media de los alumnos y alumnas
con TEA sobre los que se informo se situd en torno a los 10 afios de edad (=10,10).
Las personas participantes pertenecian a trece provincias diferentes, con una mayor
participacion de personas residentes en Barcelona (38%) y Madrid (26%).

Respecto a sus centros educativos, un 57,1% asistian a centros publicos, un 38,8%
a centros concertados y un 4,1% privados. La modalidad de los centros educativos
era ordinaria en un 72% de los casos, especial para un 22%) y combinada para un
6% de ellos. Respecto a la etapa educativa en que se encontraban, un 62% cursaba
educacion primaria, un 26% secundaria y un 12% estaba en un ciclo de formacion
profesional o transicion a educacion post-obligatoria.

El diagndstico clinico de TEA de los hijos e hijas de las personas participantes
en el estudio era mayoritariamente de TEA clasificado con el DSM-IV (56%)
mientras que el diagndstico basado en el DSM 5 supuso un 36% de la muestra.
Dentro del DSM 5, un 12% cursaba con una discapacidad intelectual. Dentro del
DSM-1V, un 12% estaba diagnosticado como Asperger y un 8% con trastorno
generalizado del desarrollo.

En cuanto a otros diagnédsticos asociados al de TEA, un 36% tenia trastorno de
control de los impulsos y conductas disruptivas, uno de cada cinco trastorno de
la alimentacién y un 14% trastornos genéticos asociados. Un 16% de ellos tiene
discapacidad intelectual. A su vez, un 38% de los participantes manifesté no
saber si su hijo/a tiene algun tipo de discapacidad intelectual.

En cuanto a las habilidades lingliisticas de los casos estudiados, un 39,6%
presentaba dificultades ligadas a la comunicacién social, aunque disponia de
un lenguaje formal adecuado. El 31,2% presenta dificultades en la comunicacién
verbal y no verbal. Un 18,7% tiene dificultades severas en la comunicacion. Y el
restante 10,4% presenta habilidades linguisticas consideradas adecuadas.

Por ultimo, el 76% de las familias consultadas se encontraban vinculadas y

recibian apoyo por parte de Autismo Espafia o sus entidades socias, mientras
que el 24% restante no tiene conexién con el movimiento asociativo.
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Analisis de la informacion

Para el analisis de la informacion cuantitativa se utilizo el paquete informatico
SPSS'y se realizé un analisis univariado de frecuencias. La informacion cualitativa
fue gestionada mediante el programa informatico Atlas.ti, con el que se codificd,
anonimizo, categorizé y analizé todo el material y la informacién generada durante el
proceso de investigacion. Las categorias identificadas en el discurso se analizaron
en funcién de los diferentes perfiles de personas entrevistadas (personas con TEA,
familiares y profesionales).
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4.3. Resultados

Consecuencias psicologicas de la vuelta a las
clases presenciales

En términos generales, las familias de nifios y nifias que cursaban educacion
primaria durante el curso 2020-2021 expresaron que la vuelta a la educacion
presencial habia repercutido positivamente en la regulaciéon emocional de sus
hijos e hijas, y habia supuesto un alivio para ellas mismas.

Sin embargo, en el caso de los/as estudiantes de secundaria no existe un
posicionamiento claro respecto al beneficio que pudo suponer la vuelta a las
clases presenciales para su bienestar emocional. En opinion de las voces
profesionales, la combinacion entre las clases presenciales y semipresenciales
del curso 2020-2021 en el segundo ciclo de ESO y la reduccion en el nimero de
estudiantes por grupo beneficié especialmente al alumnado con TEA.

Los sintomas psicoldgicos o de malestar emocional experimentados por
algunos nifios, nifias y adolescentes con TEA tras el regreso a las aulas y
reportados por sus familias se han clasificado en cuatro areas:

n Fisioldgicos: manifestaciones fisicas del malestar emocional que se
traducen en alteraciones del funcionamiento organico habitual de la
persona.

L Cognitivos: manifestaciones de malestar emocional que afectan al
funcionamiento mental e intelectual habitual de la persona.

n Emocionales: manifestaciones del malestar psicoldgico que toman
forma de desregulacion afectiva o emocional, que suponen una expresién
andmala o una incapacidad para expresar los estados emocionales.

n Conductuales o de interaccion social: alteraciones en la capacidad
habitual de la persona para regular su conducta, comportamientos que
preocupan o dificultades incrementadas para el establecimiento de
relaciones con otras personas. En este caso, en su mayoria vinculados a
los rasgos nucleares del trastorno del espectro del autismo.

Las preguntas del cuestionario indagaban en si estas se habian mantenido
en los mismos niveles que en los meses o incluso afios anteriores, si habian
aumentado tras la vuelta a la educacién presencial o bien si habian aparecido
como una “nueva sintomatologia”.

32



b FUMNDACIOH

' PROBITAS

Evolucion global de los sintomas informados
de malestar psicologico o emocional

]
2,19

Han aumentado o aparecido
30,24 B Han disminuido

Se han mantenido o no han aparecido
67,57

Siete de cada diez de las familias encuestadas afirmaron que el conjunto de

la sintomatologia de malestar psicoldgico en sus hijos/as se habia mantenido
tal como se manifestaba antes del retorno a las aulas. Un 30% de las personas
consultadas indicé que algunos sintomas habian aparecido (12,85%) o
aumentado (17,39%). Solo un 2.19% de las familias afirmaron que los sintomas
de malestar psicolégico de sus hijos/as habian disminuido con la vuelta a la
presencialidad.
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Evolucion de la sintomatologia de malestar psicolégico

por areas. Datos en %

Conductuales y sociales 47,1 51,4
Emocionales 38,1 56,5
Cognitivos 25,5 73,3

Fisiologicos |1 0,2 89,1

Han aumentado o aparecido
B Han disminuido

Se han mantenido o no han aparecido

De forma global, se aprecia que:

" Los sintomas que aumentaron en mayor medida fueron los de tipo
conductual, social y emocional, tales como dificultades para:

n utilizar gestos,

u ajustar la expresion facial,

n mantener el contacto visual,

n entablar amistades,

n mostrar interés por otras personas,

n adaptarse a distintas situaciones sociales,
n compartir juegos,

n responder a interacciones sociales,

n compartir intereses,

34

=

4

—
=N



#Foy FUNDACI O H

/ PROBITAS

n mostrar emociones y afectos,
n iniciar interacciones
m acercarse socialmente a otras personas

m Otras conductas o sintomas de malestar que se incrementaron y fueron
informados con alta frecuencia por las familias fueron los siguientes:

u uso excesivo de tecnologia

n patrones rigidos de pensamiento
" ideas repetitivas u obsesivas

n irritabilidad

n Los sintomas de caracter fisioldgico y cognitivo, en general, se
mantuvieron al mismo nivel o no aparecieron.

A continuacion, se profundiza en la evolucién de cada una de las areas
sintomatolégicas contempladas en el estudio.

Nueve de cada diez de las familias sostuvieron que los sintomas de malestar
psicologico en sus hijos/as de caracter fisiologico se habian mantenido
similares a como se manifestaban antes del comienzo de la pandemia.
Algunos aspectos que mas veces fueron informados por las familias como
sintomas que habian aparecido o aumentado en sus hijos/as tras el retorno a
las clases fueron:

n Aumento de peso

" Insomnio o hipersomnia

n Sensacion de fatiga

n Alteraciones digestivas
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Evolucion de la sintomatologia fisiologica. Datos en %

Aumento de peso 34,0 2,0 64,0

Insomnio o hipersomnia 26,004 2,0 720

Sensacion de fatiga 5 A
Alteraciones digestivas 1804 2,0 30.0

Respiracion acelerada o 12,2 1 2.0 85.7
agitada

Disminucion del apetito 12,04 20 36.0

Risa o llanto nervioso 00 I
Dolor de cabeza 08

8,2 018

Palpitaciones

Sequedad de boca 63 93,8

Pérdida de peso 61 4] R

Temblores L 6,0 S

Escalofrios 6,0 S

Diarrea o0 S

4,3 957

Opresién toracica

Hormigueo |4 3 257
Vértigo 2,1 222

2,0 98.0
2,0 98.0
2,0 98.0

Contracciones musculares

Sudoracion

Néuseas

Han aumentado o aparecido

B Han disminuido

Se han mantenido o no han aparecido



b FUMNDACIOH

! PROBITA

Por otro lado, los testimonios de las madres de las personas con TEA
entrevistadas informan de que los problemas para conciliar el suefio de
sus hijos e hijas habian aumentado especialmente durante el periodo del
confinamiento y se redujeron con la vuelta a las clases presenciales:

i ™
Si, dormia mucho peor y mucho menos, y como ya es un tema siempre
grave... si, el dormir en el confinamiento fue muy complicado porque...
bueno, por eso, teniamos que, llamabamos a la psiquiatra, le pediamos
que le ajustara la medicacion... pero te dabas cuenta de que eso no era,
que cuando ha vuelto a dormir mejor es cuando ha podido recuperar
sus actividades. (Entrevista 1, madre de persona con TEA)

oM N

Normalmente ha dormido muy poco desde que nacié, muy poco, y ha

sido un nifio muy irritable, pero ahi empez6 a dormir, pero peor, pero
pésimo, pésimo. (Entrevista 3, madre de persona con TEA)

\ ” /
i

Lo del sueno, si, a despertarse mucho por la noche, muchas veces,
porque eso ya lo habiamos controlado, lo de despertarse muchas veces
por las noches, (...), le faltaba el moverse, cansarse..” (Entrevista 4,
madre de persona con TEA)

”n

Sintomas cognitivos

Estos sintomas aumentaron o aparecieron en al menos un cuarto del total de
los alumnos/as con TEA cuyas familias fueron consultadas. En particular, las
ideas repetitivas y/u obsesivas aumentaron en practicamente la mitad de la
poblacion estudiada.

Asi, los sintomas de malestar psicoldgico de tipo cognitivo informados que
aumentaron en mayor grado entre los nifos, nifias y adolescentes con TEA tras
el retorno a los centros escolares fueron:

" Las ideas repetitivas y/u obsesivas

" El miedo a contagiarse o a contagiar a otros

" Quejas sobre la propia memoria o capacidad de atencion

n Dificultades para recordar
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Evolucion de la sintomatologia cognitiva. Datos en %

Ideas repetitivas y/u obsesivas

Quejas en primera persona sobre el
funcionamiento de la memoria o la
capacidad atencional

Miedo excesivo al contagioo ala

47,8 52,2

32,7 67,3

posibilidad de contagiar a otras 27,3 “
personas

Dificultad para recordar determinados 27,3 ) 72—7
acontecimientos

Ideas negativas sobre uno mismo u 26,1 ) “
otras personas

Preocupacion excesiva por el 26151 65 67.4

cumplimiento de las normas 2 ol d

Miedo extremo e irracional al fracaso 25,0 “
académico

Confusicn B0 A
Dificultades para tomar decisiones 234,21 745

Dificultades para reflexionar
adecuadamente

Lentitud cognitiva

Exceso de autocritica

Olvidos y despistes importantes

Suefios y pesadillas recurrentes

Desorientacién

2,1 74.5

2,1 74.5

2 A A
00 e A
A
S S

Han aumentado o aparecido

Han disminuido

B Se han mantenido o no han aparecido
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. Ideas negativas
" Preocupacion excesiva por el cumplimiento de las normas
" Miedo al fracaso académico

m Confusion

Sintomas emocionales

La aparicidén o aumento de estos sintomas se registra en cuatro de cada

diez familias consultadas. Uno de los datos mas resefiables es el aumento

o aparicioén de irritabilidad, que se informa en casi la mitad de la poblacion
consultada (48%) y, en menor medida, los cambios bruscos de humor (44%). La
ansiedad y las verbalizaciones sobre sentimientos de impotencia, vulnerabilidad
o frustracion son identificados por cuatro de cada diez de los progenitores que
contestaron al cuestionario.

Los siguientes testimonios hacen referencia a la aparicion de algunos de los
sintomas emocionales mencionados durante el confinamiento domiciliario entre
el alumnado con TEA:

" ~

No, como mas irritado al principio. Si, eso de no poder hacer nada,
aparte, él iba, va a futbol también y, claro, fue como, de repente, el
parén de todo(...) al final, él le costé mucho y jugar con nifios y ahora le
encanta (Entrevista 4, madre de persona con TEA)

1%
1" ~

la falta de la rutina y de la escuela fue un tema, a nivel emocional, yo

creo, stper importante que los dejé muy vulnerables... (Entrevista 1,
madre de persona con TEA)

n’
1"

¢La verdad? Algo aburrido y un poco perdido en cuanto a las clases.
(Entrevista 6, adolescente con TEA)

”n
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Evolucion de la sintomatologia emocional. Datos en %

Irritabilidad 48,0 4'0“
Cambios bruscos de humor 44,0 6,0“
Ansiedad 40,8 4,1“
Verbalizaciones sobre sentimientos de 38,8 4'1“
impotencia, vulnerabilidad o frustracion

30,0x 2,0 68.0
Agresividad
. 27154125 60.4
Tristeza F Sd

Han aumentado o aparecido
Han disminuido

B Se han mantenido o no han aparecido

La tristeza y la agresividad constituyen los sintomas emocionales con menor
incidencia en su aumento o aparicion y la tristeza constituye la sintomatologia que
mas ha disminuido como consecuencia del regreso a las clases presenciales.

([

luego, volver otra vez al cole es con alegria, pero a la vez que, con mucha,
como nervioso ;sabes? como mas... si, como nervioso, diria yo ;no? mas
movido, mas intenso”. (Entrevista 4, madre de persona con TEA)

”n

Sintomas conductuales y sociales. Rasgos especificos e
inespecificos del TEA

De entre las conductas o sintomas conductuales no especificas del espectro del
autismo, las dos que han aparecido o aumentado de forma mas relevante segun
las familias, son el uso excesivo de la tecnologia (58%) y los comportamientos
desafiantes (44%).
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Evaluacion de los rasgos inespecificos del TEA.

Datos en %

Adiccién a pantallas
Reacciones impulsivas
Comportamientos desafiantes

Explosiones de llanto o ira

Alternancia significativa entre los extremos
de la hiperactividad y la pasividad

Dificultades para el descanso

Trato hacia los demas mas torpe o tosco que de
costumbre

Risa o llanto nervioso

Exceso de aproximaciones o distanciamiento
social con los iguales o personal educativoa

Pérdida de aprendizajes o habilidades de
autonomia

Alteraciones en la alimentacién

Cese de actividades que previamente resultaban
placenteras

Rechazo a la nueva rutina escolar

Permanecer alejado de sus familiares o
personas de confianza
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En un discurso del grupo de discusién, una profesional comenta las posibles
problematicas del uso generalizado de las pantallas entre los sectores mas
jévenes de la poblacion:

M A
A mi luego socialmente hay una parte que me esta preocupando, con
respecto a los adolescentes, y es que han normalizado muchisimo
el contacto a través de pantallas. Entonces si ya habia una falta de
comprension de lo que era una amistad, o qué conductas implicaba o
qué respuestas esperdbamos; (...) Incluso verbalizaciones de alguno
mas pequefio que “no, no, es que a mi por pantalla me cae genial, pero
en persona es que no lo aguanto”. (Grupo de discusion, Entrevistada 2,
psicéloga en una asociacion de personas con TEA)

\ ,,/

Por otra parte, uno de cada cuatro de los progenitores informantes
manifestd que sus hijos/hijas habian experimentado un agravamiento
de algun rasgo caracteristico del trastorno del espectro del autismo tras
la vuelta a la educacion presencial.

Los sintomas mas frecuentemente sefalados por las familias fueron los
siguientes:

n Dificultad en el uso de gestos

n Problemas para mantener el contacto visual

n Pobre expresion facial

m No participar en juegos grupales

n No dar muestras de interés por otras personas

m Dificultades para entablar amistades

n Adaptacién inflexible a distintas situaciones sociales
n No compartir intereses, emociones o afectos

" No iniciar interacciones y ni acercarse a otras personas
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Evolucion de los rasgos especificos del TEA. Datos en %

Uso de frases idiosincrasicas

10 AN L A—"
Apego o preocupacion por objetos inusuales 18,4, 6,1 _73|5 _ 2|0
Hacer amigos 18,4 63,2 %
Ipnet:asree\::,grsaﬁ;(g:sivamente circunscritos o 191 64 745
Usar gestos 20,4 73,5 %
Estereotipias motoras W
Feolalia 2255 RS A
Ajustar expresion facial 22,5 63,3 %
Mostrar interés por otras personas 22,4) 59,2 ) %
ég::si;?é Sel comportamiento en situaciones 229 ) 583 w
Mantener el contacto visual 26,5 63,3) %
Compartir interés, emociones o afectos 26,5 49,0 m
Iniciar interacciones sociales 26,5) 47,0, %
Responder a interacciones sociales 26,5 51,0/ 22H5
Acercarse socialmente a otras personas 27,1 45,8 ) [ 27|1 d
Compartir juegos 28,6 53,0 18“4
Inflexibilidad frente a las costumbres 29,2 83 ;oo 54|2 ;N 8|3
Angustia frente a cambios pequefios 30,6 J_O,”
Dificultad de ajuste a las transiciones 31,251 6,3 ;o 60|4 ;oo 2|1
Rituales 32,74 6,1 -59|2 - 2|0
Patrones de pensamiento rigidos 39,6 24 2,1 ;o 54|2 ;o 4|1

Han aumentado [ Se han mantenido o no han aparecido

Han aparecido B Han disminuido
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Necesidades de apoyo relacionadas con el
bienestar emocional durante la pandemia

Un aspecto de interés relacionado con el bienestar psicolégico y emocional

del alumnado con TEA tras el regreso a las aulas es si estos nifios, nifias o
adolescentes requirieron de nuevos apoyos o tratamientos para paliar los
sintomas de malestar que pudieron derivarse del retorno a la presencialidad. En
este estudio, un 55% de las personas encuestadas sostuvo que sus hijos/as no
habian necesitado de ninguna nueva accién o tratamiento especifico.

Si se atiende a quienes si han manifestado la necesidad de tomar algun tipo de
nueva medida de tratamiento, se observa que:

= Un 16% ha tenido que acudir a un nuevo especialista y/o tratamiento
psicofarmacologico nuevo

= Un 14% ha aumentado los apoyos psiquiatricos previos

L Un 10% ha aumentado los apoyos sociales previos

n El 6% declara haber incrementado los apoyos psiquiatricos previos y/o las
dosis farmacologicas que consumian antes del comienzo de las clases

presenciales

n En ningun caso se informo de ingresos en hospitales o servicios
residenciales a consecuencia del malestar psicol6gico o emocional.
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Nuevas actuaciones requeridas. Datos en %

Ingreso hospitalario

Ingreso en servicio
residencial

Incremento de dosis
farmacoldgica previa

Incremento de los apoyos
psiquiatricos previos
Incremento de los apoyos
sociales previos

Incremento de los apoyos
psicologicos previos

Tratamiento
psicofarmacoldgico nuevo

Visita a nuevo especialista
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100
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La adaptacion a la "nueva normalidad”

Con motivo de la pandemia de COVID-19, y en referencia a al periodo posterior
al confinamiento domiciliario de 2020, diversos gobiernos y agentes sociales
se han referido a la “nueva normalidad” para describir un periodo de retorno
paulatino y por etapas a diversas actividades sociales y econémicas, un
periodo que se caracteriza por el distanciamiento social y el uso obligatorio de
mascarillas por parte de la poblacion, entre otros aspectos.

El andlisis cuantitativo y cualitativo de los datos y testimonios obtenidos en
este estudio muestra la existencia de nuevos patrones vinculados a la “nueva
normalidad” que son susceptibles de generar malestar en el alumnado con TEA.
Concretamente se identifican cinco dmbitos que han experimentado cambios:

1 Rutinas personales

2 Entrada y salida en el centro escolar

3 Comportamiento durante la jornada lectiva

4 Rutinas del centro y en el modo de impartir clases

5 Interacciones sociales

La mayoria del alumnado en el espectro del autismo (51%) no ha experimentado
malestar emocional y/o psicoldgico en su adaptacion a la nueva normalidad,
segun lo informado por sus familiares. No obstante, un 38% de la muestra si
sefiala que sus hijos/as han experimentado, en mayor o menor grado, algun tipo
de malestar, mientras que un 11% afirma que estos cambios han favorecido el
bienestar de los/as menores con TEA.

Los tres ambitos generadores de un mayor malestar fueron los relacionados
con el cambio de rutinas personales, el cambio en las rutinas del centro

y el modo de impartir clases y el area relacionada con los cambios en las
interacciones sociales. Algunos de estos aspectos, en particular, son:

u El cese o disminucion de las actividades extraescolares,

n El incumplimiento de las normas por parte de otras personas,

u El modelo mixto de presencialidad y educacion telematica,

u La disminucion de las interacciones sociales fuera de la jornada educativa,
. Las situaciones de acoso relacional,

m El cese o disminucidén de las excursiones,
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Aspectos de la nueva normalidad en el ambito
educativo generadores de mayor malestar. Datos en %

Cambios en las 44 5 532 23
interacciones sociales : L S Ay
Cambios en las rutinas 448 36.8 18.4
personales : A

Cambios en las rutinas de 460 413 12.7
los centros y las clases . A -

Le han generado malestar
B Nolehan generado malestar

Han favorecido su bienestar emocional

m Las situaciones de acoso fisico y/o verbal,

" El cese o disminucion de actividades en grupo que implican contacto social,
" La exposicion a estimulacion sensorial intensa fuera del hogar

" El uso obligatorio de mascarilla durante toda la jornada

Por el contrario, los cambios en las normas de comportamiento durante la
jornada lectiva, como la toma de temperatura rutinaria, la entrada al centro a
través de horarios escalonados o el respeto a las directrices sanitarias son los
aspectos que han generado un menor malestar.

Algunos testimonios hacen visible la adaptacién favorable a los cambios
pertenecientes a estas dos areas, como en el siguiente testimonio, donde se
hace referencia a la facilidad del alumnado con TEA para adaptarse a las nuevas
normas de comportamiento:

"

Es él el que me sube la mascarilla por la calle a veces si se me bajay lo
estan haciendo todo, lo estd haciendo todo con mascarilla: en la clase,

los patios... los patios con un pequeio grupo, su grupo burbuja, con sus
monitores... (Entrevista 1, madre de persona con TEA)

”n
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Aspectos que han generado mas malestar. Datos en %

Uso obligatorio de mascarilla durante toda la 500
jornada

Exposicion a estimulacién sensorial intensa 514
fuera del hogar (ruidos, etc.)

Cese o disminucioén de actividades en grupo que 514
implican contacto social

Situaciones de acoso verbal 529
Situaciones de acoso fisico 3.3
Cese o disminucion de salidas fuera del centro 5473
(excursiones)

Disminucién de las interacciones con iguales 543
fuera de la jornada educativa

Situaciones de acoso relacional 58.3
Modelo mixto de presencialidad y educacién 60
telematica

Cese o disminucién de actividades 625
extraescolares

Incumplimiento de las normas por parte de otras 625
personas

Atendiendo a los cinco ambitos mencionados anteriormente, se observaron los
siguientes resultados en cada uno.

1.Rutinas personales

La exposicion a estimulos sensoriales fuera del hogar fue el aspecto sobre el
que se reporté mayor malestar (51% de las familias encuestadas). Por otro lado,
la vuelta a la rutina previa al confinamiento y el regreso a la interaccion social
fuera del ambito familiar produjeron malestar en algunos casos, para al menos
para una de cada cinco de las familias encuestadas también ha supuso un
beneficio en lo que al bienestar emocional de la sus hijos/as con TEA se refiere.

48



b FUMNDACIOH

' PROBITAS

Cambios en las rutinas personales. Datos en %

Fin del distanciamiento social y
regreso a la interaccion social ajena al 37,1 200 77N
ambito familiar

Vuelta a las rutinas cotidianas previas
al confinamiento y al periodo estival

(ej. madrugar a diario y prepararse 46,0 22,7 24,3
para ir a clase, etc.)

Exposicion a estimulacién sensorial
intensa fuera del hogar (ruidos, tréfico, 51,4 40“58,1
alboroto en los pasillos, transporte

publico, aglomeraciones, etc.)

Le han generado malestar
B Nolehan generado malestar

Han favorecido su bienestar emocional

Algunos testimonios sirven de ejemplo para ilustrar la existencia de beneficio en
relacién a algunas situaciones, como en este caso, donde se hace referencia al
nerviosismo que genera la vuelta a la rutina:

i A
Cuando empezara el cole también tuvo que volver como a adaptarse
porque si que, al final, él volvié mas nervioso cuando ya empezaron,
pues si, como un poco mas nervioso, mas irritable también como...
él es, como que los veia a todos de repente, y era como... claro, él se
descoloca un poco en la situacion ;no?

(Entrevista 4, madre persona con TEA)

”n
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2. Nuevas normas de acceso y salida a los centros
educativos

En cuanto al establecimiento de normas de acceso y salida a los centros, en
todos los aspectos estudiados (horarios escalonados, filas y tiempos de espera
y toma de temperatura) la respuesta mayoritaria (entre el 62% y el 82%) fue que
estas situaciones no ocasionaron especial malestar en los alumnos y alumnas
con TEA.

En este ejemplo se puede observar la existencia de una vision optimista en
cuanto a la adaptacion del estudiantado con espectro TEA, haciendo referencia
a su resiliencia en aspectos relacionados con la nueva normativa de los centros
escolares.

A A
Pero unos momentos en que estos niflos han demostrado que van a

tirar para adelante, que son resilientes y que pueden con todo. Y que

una pandemia no ha podido con ellos, y podia haber podido. Con los
cambios de rutina, con los cambios de todo, con los horarios, con todo

y no ha podido. Y han seguido para adelante, y se han vuelto a adaptar,
porque jes que tela marinera! A la mascarilla, al gel, a rutinas nuevas.
(Entrevista 3, madre persona con TEA)

- ”/

Nuevas normas de acceso y salida de los centros
educativos Datos en %

Horarios escalonados de entrada al

; 15,2 69.7 15,2
colegio [ e ]
Filas y tiempos de espera antes de la 324 618 58
entrada y la salida ' o N N
Toma de termperatr T e A

Le han generado malestar
B Nolehan generado malestar

Han favorecido su bienestar emocional
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3. Cambios en las normas de comportamiento en el

centro educativo

Respecto a las nuevas rutinas y normas de comportamiento en el centro, el uso
obligatorio de la mascarilla durante toda la jornada y el mantenimiento de la
distancia de seguridad con el personal educativo presentan una situacion ambigua.
En el primer caso, mayoritariamente se indica que esto ha ocasionado malestar,
aunque solo por diez puntos de diferencia con quienes sefialan que esto no ha
generado ningun inconveniente. En el segundo también hay tendencias opuestas.

En este testimonio se observa la ambigliedad mencionada anteriormente, en
especial, en referencia al contacto con el personal educativo:

(ll

NS

Lo que mas le ha costado ha sido los nifios, porque nombre del menor
hay que ayudarlo, nombre del menor necesita ayuda. Y la relacion con
los profesores la ha llevado bien, pero, digamos que, se le olvidan los
nombres y, entonces, nombre del menor es muy obsesivo. Entonces, si
coge a una sefio, ja muerte con esa sefo!, y las demas, como que no
hace ni caso. Y, entonces, ha dado con nombre de la profesora, que es
la AT, que ella tiene también un nifio autista, y lo ha llevado bien; como
otros profesores, le cuesta, todavia le esta costando trabajo, y no se
relaciona con todos los nifios. (Entrevista 3, madre persona con TEA).

\

n-’

Nuevas normas de comportamiento en el centro. Datos en %

R

Respeto a las directrices de circulacion
por pasillos, escaleras y aulas

Mantenimiento de la distancia social
de seguridad respecto a compafieros

Uso exclusivo de materiales
personales no compartidos

Mantenimiento de la distancia social
de seguridad respecto al profesorado/
personal educativo

Uso obligatorio de mascarilla durante
toda la jornada

51

28 R
Y L
00 IR 0

50,0

Le han generado malestar
No le han generado malestar

Han favorecido su bienestar emocional
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4. Cambios en las rutinas del centro educativo y en la
forma de impartir clases

En el caso de los cambios de rutina producidos en los centros y en las aulas, los
aspectos que se sefialaron como mas afectados fueron el cese o disminucion
de actividades extraescolares y de actividades grupales y el modelo mixto que
combina presencialidad y clases telematicas.

En los siguientes testimonios se ilustra como la falta de rutina y de actividades
extraescolares ha supuesto un gran malestar para el alumnado con TEA

o ™
“La primera vez que lo volvi a llevar a natacion después del
confinamiento, me puse a llorar, que yo creo que la gente no me
entendio ahi en el gimnasio, porque Xxxxx estaba super emocionado,
porque él siempre ha seguido la rutina de “ponerse el calcetin, ponerse
el bafiador, el gorro y las gafas”, y, bueno, solo con eso, ni siquiera
habia entrado en el agua, estdabamos en el vestuario, tenia una alegria
por volver otra vez a hacer esa rutina... es que estaba emocionado
como si le hubieras hecho un super regalo (...)esa seguridad de volver
a tener esa rutina le dio la vida, a él le dio la vida... bueno, y empezar el
colegio..” (Entrevista 3, madre de persona con TEA)

N "
A N

Yo coincido también en que lo que mas se ha notado es en las
oportunidades de interaccion ;no? Que al final se quedan muy
reducidas; a muy pocas personas, y, pues, si hablamos de gente

que le cuesta, van obligados a relacionarse, el hecho de no tener
oportunidades de no cruzarse casi con gente yo creo que es lo que mas
se ha perdido ;no? Nosotros en nombre de la organizacién también
echamos un poco en falta esa parte de salir ;no? a entornos naturales
que nosotros si soliamos, pues eso, bajarnos a tomar algo, o ir a
comprar o hacer salidas ;no? cada x tiempo. Entonces todo eso, que,
ademas, aparte que mas a ellos le gustaba ;no? mas le motivaba, se
ha quedado este afio un poco vacia ;no? Entonces, yo es lo que mas
echo en falta ;no?, la posibilidad de ir; digamos, tranquilamente a hacer
algo normal ;no? digamos, pues, tomar algo o algo en algun entorno
normalizado {no? yo creo que es eso lo que mas echamos en falta”
(Grupo de discusion)

- "7
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Al mismo tiempo, y en contraposicion, ciertos cambios en la metodologia
habitual de trabajo se han descubierto como oportunidades para mejorar

la calidad de la ensefianza, como es el caso de la reduccion de grupos o de

la introduccidn de ciertas dinamicas de aprendizaje mas adaptadas a las
necesidades de cada alumno/a. Asi se recogia en algunos de los testimonios de

las entrevistas realizadas a profesionales del ambito educativo:

Cambios en las rutinas de los centros y las clases

Datos en %

Cese o disminucion de actividades de refuerzo 34,5 55,2 10,3
académico —
Nuevas férmulas de evaluacion o realizacién de 36,0 36,0 28,0

las tareas (ej. manejo de TICS) H
Modificacién de la distribucion de los espacios y 372 514 114
las aulas . i p——
Modificacién de horarios y rutinas habituales

previos a la COVID19 (horarios de recreo, 38,2 33,0 %
comedor, etc.)

Restricciones en el uso de los espacios y 417 52 8 56
materiales durante el recreo y las clases h . [ ]
Turnos, normas y medidas de higiene y distancia 44.0 44.0 12.0
durante el tiempo de comedor b b p——
Cese o disminucién de actividades en grupo que 51,4 25,7 229
implican contacto social H
Cese o disminucion de salidas fuera del centro 54,3 40,0 57
(excursiones) -
Modelo mixto de presencialidad y educacion 60,0 30,0 »110,0
telematica -
Cese o disminucién de actividades 62,5 25,0 —1 2.5
extraescolares

[

Han aumentado o aparecido
B Han disminuido

Se han mantenido o no han aparecido
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- A
se me ocurrié probar a trabajar con ellos, en pequefios grupos, tema
de partidas de rol, esto... y la verdad es que me... claro, porque pensé
en una actividad que permitiese trabajar todos estos aspectos sin
tener que trabajar directamente, pues, a través de un role-playing, por
ejemplo, que tienes que trabajar el tema de la distancia, el tema {no?
Entonces, esto me permitia trabajar estos aspectos pudiendo mantener
¢no? las distancias ¢no? y la verdad... (...) y la verdad es que es algo que
recomiendo total... ha sido, me ha sorprendido muchisimo la acogida
que ha tenido entre los chicos el tema de rol, de poder trabajar...”
(Entrevista 2, profesorado)

\ .
4 N

O sea, ha habido bastante mejora de chavales que tenian mas
problemas de conducta en otros cursos, al estar en grupos mas
reducidos y ser la atencién bastante mas individualiza, ha mejorado
muchisimo la atencion de los alumnos y de conducta, en muchisimos
casos. Entonces, claro, esto, o sea, te llevaria a pensar que, una ratio
mas reducida, podria beneficiarles, con pandemia y sin pandemia, que,
claro, se ha probado esta férmula por el tema de la pandemia ;no? pero
yo creo que no van por ahi los tiros” (Entrevista 2, profesorado)

- 1T V4

5. Cambios en las interacciones sociales

En lo relacionado con la interaccién social, los aspectos que claramente han
supuesto un mayor malestar para el alumnado han sido:

n el incumplimiento de las normas por parte de otras personas,

m las situaciones de acoso relacional y
n la disminucion de interacciones sociales con pares fuera de la jornada
educativa
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En algun caso, los testimonios recogidos hacen referencia a la existencia de
algun posible malestar en relacion a esta nueva situacién generado por el

incumplimiento de la norma por parte de otros compaferos/as.

/ll

tal lo has llevado?
Entrevistado: Yo diria que bien.

Entrevistadora: ¢ Si?

-

Entrevistadora: Y el tema de llevar la mascarilla puesta en las clases, ;qué

Entrevistado: Aunque, eso si, habia algunos que, entre que, a veces,
cuando hablan, se quitaban la mascarilla, que no se la ponian bien... pero
bueno. (Entrevista 6, adolescente con TEA).

\

n’

Cambios en las interacciones sociales. Datos en %

Situaciones de ciberacoso

Situaciones de acoso sexual

Disminucion de las interacciones con iguales
dentro de la jornada educativa

Restricciones a la hora del recreo para la
interaccion con otros/as compafieros/as

Situaciones de acoso verbal

Situaciones de acoso fisico

Disminucién de las interacciones con iguales
fuera de la jornada educativa

Situaciones de acoso relacional

Incumplimiento de las normas por parte de
otras personas

Le han generado malestar

B Nolehan generado malestar

Han favorecido su bienestar emocional
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El siguiente testimonio ilustra la existencia de malestar emocional asociada a
algunos de los items sefialados como mayores generadores de malestar, como
es el caso de la falta de rutinas y de la interaccion social asociada a la escuela.
En este testimonio se hace referencia a las interacciones sociales e ilustra
cémo la interaccion social y los espacios de socializacion son fundamentales
para el estudiantado con TEA en la recuperacién de su bienestar:

! \
Y, luego, yo creo que la falta de las rutinas también fue muy grave y
nos dimos cuenta de la importancia que tienen el colegio y todos los
espacios de socializacion para nuestros hijos, al menos en mi caso es,
fue clarisimo, para su autorregulacion”.
(Entrevista 1, madre persona con TEA).

- ”w’
"

les esta costando el no darse un abrazo fuera del colegio, un compafiero
o compafiera que no es del grupo.
(Entrevista 1, madre de persona con TEA)

”

Facilitadores y barreras en la adaptacion al
contexto escolar tras la pandemia

Los datos y la informacion recogida muestran la existencia de una serie de
facilitadores y dificultades para el alumnado con TEA a la hora de reincorporarse
presencialmente a las aulas y hacer frente a la “nueva normalidad” que se
dividen en tres areas:

n Apoyos en el entorno académico

n Acceso a los servicios y apoyos habituales

= Entorno familiar
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En este apartado se hace referencia a las medidas establecidas en los centros
educativos para facilitar el retorno a las aulas en su proceso de adaptacion a la
nueva normalidad. Se clasifican en funcién de dos aspectos principales: por un
lado, la existencia o no de este tipo de ayudas especificas que brindan desde los
centros, y, por otro lado, la percepcion sobre la utilidad de los mismos.

En cuanto al primer aspecto, se observa que en torno a uno de cada cinco de
las personas encuestadas manifiestan que en sus centros no reciben apoyos
relacionados con el periodo de adaptacion personalizado para el regreso, y
ocurre lo mismo con el apoyo personal para el cumplimiento de las nuevas
medidas adoptadas. Una cantidad aun menor, en torno al 15% sefala que

no se han producido en sus centros adaptaciones curriculares especificas
para el alumnado con TEA, ni adaptaciones para facilitar el cumplimiento y
comprension de las nuevas normas. Lo mismo sucede con la claridad en la
explicacién de las nuevas normas y la motivacion de las mismas.

M N
El sector profesional de la educacién no ha sido el sector que ha sido
mas generoso y mas valiente, sino que hemos tenido que empuijarlos
mucho, en las escuelas especiales también. Hemos tenido que
reclamar mucho su implicacion y, de hecho, han sido los primeros en
ser vacunados y los sindicatos del mundo educativo han sido de los
mas reacios a entenderse como trabajadores esenciales. Y lo que
hemos hecho es animarlos mucho, aplaudirles mucho e intentar que
¢no? no meternos mucho con ellos, pero bueno, entender que es un
sector complicado. Por lo tanto, si algo creo que podemos reclamar
desde el mundo del autismo es que los profesionales de la educacion
apuesten por recuperar el tiempo perdido, que apuesten por: a ver como
complementamos, a ver como recuperamos, a ver cOmo resarcimos,

a ver como... de qué manera ayudamos a lo que se perdi6 porque se
perdié mucho.

(Entrevista 1, familia de persona con TEA)

En el siguiente grafico, se observa la valoracion que hacen las personas que si
recibieron este tipo de apoyos:
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Medidas de apoyo en el entorno académico. Datos en %

Adaptaciones del entorno para facilitar la

comprensién y el cumplimiento de las nuevas 65,5 34,5
normas

Periodo de adaptacién personalizado para el 66,7 23,81 95
regreso a las aulas .
Claridad en la explicacion y los motivos de las 690 310
nuevas normas i i
Adaptaciones curriculares especificas para

alumnado con TEA ajustadas a la nueva 75,0 208 4-2
situacion

Apoyo de personal para el cumplimiento de las 79 2 208
nuevas normas i i

Son muy utiles
B son bastante dtiles

Son poco utiles

En el siguiente fragmento es posible observar la utilidad percibida de las
adaptaciones realizadas en el centro escolar, en especial las relacionadas con
las adaptaciones curriculares especificas para alumnado con TEA.

[

Y mas un colegio que es capaz de entenderlo, de comunicarse conmigo,
de adaptar las notas, de hacer la adaptacién curricular, de “pues nombre
del menor va bien”, de reunirse conmigo, de todo... de tener una AT, en la
que ya xxx come solo. (Entrevista 3, madre de persona con TEA).

”n

Asimismo, se hace mencién a las vivencias del profesorado acerca del esfuerzo
extra que ha supuesto para ellos esta nueva situacion y su forma de adaptarse
a las nuevas necesidades que han surgido y se les ha reclamado, como tener
que ser un apoyo extra psicolégico para las familias o dedicar mas horas a

su trabajo. A su vez, los propios alumnos manifiestan las dificultades que han
encontrado para la realizaciéon de sus tareas al no tener contacto directo con
sus formadores
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Acceso a los servicios y apoyos habituales

Otra de las cuestiones abordadas respecto a la nueva normalidad escolar ha
sido la asiduidad con la que han asistido a los servicios de apoyo habituales que
se encuentran fuera del entorno escolar, ya que han podido sufrir cambios como
consecuencia de la crisis sanitaria. Los apoyos planteados fueron: psiquiatricos,
psicologicos, sociales, pedagdgicos o académicos y médicos. En este sentido,
algunos alumnos/as nunca recibieron apoyos en dichas areas, y entre las
menos demandadas se encuentran el apoyo psiquidtrico (44,4%), social (41,7%)
y psicoldgico (25%).

Si se atiende a aquellos que si que perciben dichas ayudas, alrededor de la
mitad de ellos han continuado con los servicios con normalidad (entre el 48% y
el 52%), aunque siendo mayor en el apoyo pedagdgico o académico (60%).

Por otra parte, también se ha manifestado una disminucién de todos los servicios
derivados de las restricciones y/o dificultades de los proveedores, pudiendo
destacar el apoyo médico (40%), psiquiatrico (35%) y psicoldgico (30%).

Existe un consenso generalizado entre las madres de personas con TEA, que

hace referencia a la disminucion de los servicios de apoyo habituales como
consecuencia de la crisis sanitaria:

Acceso a |los servicios de apoyo habituales. Datos en %

Apoyo psiquiétrico 50,0 5,0 4 350 |1 0|0I

Apoyo psicolégico 51,9 7,4 4 29,64 |1 1 |1 )

Apoyo social 47,6 9,5 238 19“1

Apoyo pedagdgico/ 60,0 3,3 267 s 10.0

académico

Apoyos médicos 50,0 40,0 |1 0|0I
Han recibido los servicios con Los servicios han disminuido por
normalidad restricciones/dificultades de los

proveedores asociadas a la pandemia

Los servicios han disminuido por [ Los servicios se han interrumpido

motivos econdmicos familiares totalmente por restricciones/
dificultades de los proveedores
asociadas a la pandemia
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Salud

[ |
\
Tuvimos la mala suerte que, en este caso, el psicélogo que tenemos era
uno de los ultimos en entrar en plantillay pasé, y lo pusieron en ERTE, y
entonces nos quedamos sin ninguna sesion
(Entrevista 1, madre de persona con TEA)
n’
[ |
/ )

Me llamaron de, yo lo diré, Salud Mental para hacerle la revision, que fue
telefonica, y ya. El colegio, le estuve pidiendo que, por favor, me mandaran
deberes adaptados porque nombre del menor, cuando le colocas una
ristra de ejercicios en un folio, no sabe a qué poner atencion y, entonces,
yo se lo recortaba y, a lo mejor, en vez de 5, pues le ponia 2. Entonces, le

decia “por favor, mandamelos de verdad para lo que” y nadie me hizo caso.

(Entrevista 3, madre de persona con TEA)

N ”

J

"

El sector profesional de la educacién no ha sido el sector que ha sido mas
generoso y mas valiente, sino que hemos tenido que empujarlos mucho,
en las escuelas especiales también. Hemos tenido que reclamar mucho
su implicacion y, de hecho, han sido los primeros en ser vacunados y los
sindicatos del mundo educativo han sido de los mas reacios a entenderse
como trabajadores esenciales. (Entrevista 1, madre de persona con TEA)

N ”n

Por otra parte, cabe destacar el testimonio de un profesional que comentaba las

\

J

dificultades que han tenido por una falta de cobertura del sistema sanitario para cubrir

las necesidades de las personas con TEA, pese a ser comprensivo con la situacié

"

n:

/

Lo que ha sido el sistema sanitario, en general, no ha sido nada sensible
a nuestros chicos, absolutamente nada. Y luego si que es cierto que el
sistema, entendiendo como estaba el sistema sanitario, ;eh?, y que no

tenido la desgracia de tener ningun caso grave ni hospitalizado, pero
bueno, el panorama que se nos presentaba era horrible.
(Grupo de discusion, profesional que trabaja con personas con TEA)

- ”n

Cabe destacar que los recursos econémicos familiares no han sido un factor
determinante en la disminucion de los servicios recibidos en base a lo que las
propias personas encuestadas determinan.
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La disminucion y/o suspensién de uno o varios de los servicios de apoyo
habituales ha tenido importantes implicaciones, dado que el mantenimiento

de los mismos no sélo hubiese servido para atender las acciones usuales, sino
también para hacer frente a las necesidades que pudieron surgir derivadas de
la crisis sanitaria. Asimismo, como se ha observado en otros apartados del
presente estudio, la modificacion de los servicios habituales ha sobrecargado a
las familias de las personas con TEA, que han tenido que ejercer roles para los
cuales no estaban preparadas.

El bienestar emocional del ndcleo familiar y el tiempo disponible para atender
las necesidades de sus hijos/as, se encuentran en una situacion polarizada. En
el primer caso, un 53% de la muestra afirma contar con bienestar emocional en
el nacleo familiar, mientras que el resto de los encuestados sefalan lo contrario.
Algo parecido ocurre respecto a la disposicidon de tiempo, con una brecha
ligeramente mas amplia: donde seis de cada diez encuestados/as indican que
si gozan de tiempo suficiente para atender las necesidades de sus hijos/as,
frente a los otros cuatro de cada diez, que indican lo contrario.

En este testimonio se hace mencidn a las dificultades emocionales que pueden

experimentar las familias y, ademas, se visibiliza la falta de tiempo existente
para asumir roles diferentes en el cuidado de los hijos/as con TEA:

(|

/ )

Esa noche lloré lo mas grande porque es que me di, ahi me di cuenta
gue es que yo no soy capaz; de que puedo hacer muchisimas cosas, de
que soy su madre, pero no soy capaz porque no tengo formacion y no
puedo formarme en tantas cosas. O sea, no puedo hacer de terapeuta,
no puedo hacer de logopeda, no puedo hacer de profesora, no puedo
hacer de AT, no puedo hacerlo todo; aparte de ser mama, aparte de ser
mujer, amiga, hija... no se puede. Y ahi me di cuenta que un PTy un AL
estan super infravalorados, tendrian que... o sea, para mi son dioses,
porgue me ayudan... (Entrevista 3, Madre de persona con TEA).

Por otro lado, los datos referentes a la red de apoyo del nicleo familiar y de los
hijos/as, muestran resultados diversos. En cuanto a la red de apoyo familiar, los
resultados muestran cierta polarizacion, puesto que un 56% de los encuestados
afirman contar con familiares y/o amigos que pueden ayudarles a atender las
necesidades de sus hijos/as, mientras que un 44% indica lo contrario. Por otro
lado, la mayor carencia de red de apoyo externa al nucleo familiar se observa en
los propios hijos/as con TEA, puesto que casi un 62% de los padres indican que
sus hijos/as no cuentan con una red de amistad extraescolar.
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En este testimonio se observa como las familias manifiestan recibir apoyo por

parte de personas ajenas al ndcleo familiar,

i

encontrando beneficios en ello:

K

no quiera jugary que, si necesita ayuda

-

Y yo prefiero aclararlo “pues mira, xxxx, es TEA y tal y no sé qué”.
Entonces, las mamas han tenido la... una... las que no le ha interesado,
se han callado y “que se encargue el profesor” pero hay otras que le
han explicado, pues, que xxxx es diferente y que hay que dejarlo cuando

pues que vayan a él y que le inviten a jugar.
(Entrevista 3, Madre de persona con TEA).

\

porque esta triste o lo que sea,

"/

Por otra parte, también se observa la ausencia de estos apoyos en otros
testimonios en los que los participantes hacen patente la necesidad de

Apoyos en el entorno familiar. Datos en %

Disponemos de conocimientos y competencia
digital para apoyar a nuestro hijo/a en sus
necesidades educativas

Disponemos de conexion a internet suficiente
para los requerimientos escolares

Disponemos de equipos tecnologicos
suficientes para afrontar la nueva situacién

Todos los integrantes del nicleo familiar
gozamos de bienestar emocional

Disponemos de tiempo necesario para atender
las necesidades de nuestro hijo/a con TEA

Disponemos de recursos econémicos
suficientes para apoyar las necesidades de
nuestro hijo/a con TEA

Contamos con una red (familiares o amigos)
que nos dan apoyo para atender las necesidades
de nuestro hijo/a con TEA

Mi hijo/a tiene amistades con las que mantiene
relaciones fuera de la jornada escolar

Totalmente en desacuerdo

En desacuerdo
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Y da mucho gusto hablar con ellas y decirles: “No pasa nada, tranquila,
jeres una madraza! jO sea, lo que estas haciendo tU; es que ole tus
huevos, ¢tU sabes lo que estas... (se corta)? circulos que no lo ves,
pero tu cuando salgas de ahi, vamos, vas a salir super empoderada, y
vas a flipar de lo que eres capaz de hacer!”. Pero claro, sabes lo que
tienes que decirle para que se sienta mejor, porque, en sumomento, a
ti te habria gustado que te dijeran lo mismo. Entonces, se crea ahi una
comunidad muy chula.

en el confinamiento, estuvimos muy abandonados, tanto yo como
muchisimas madres que sé que estuvimos muy abandonadas.
(Entrevista 3, Madre de persona con TEA).

~

Por ultimo, se hace evidente la necesidad de las personas con TEA de
establecer vinculos fuera del ndcleo familiar:

- [ |
Y hemos aprendido esto, que lo que considerabamos que era “bueno, si,

mira, sus entornos sociales” pues es que son super importantes para su
regulacion, para su bienestar.

él ahora estructura mejor las relaciones con amigos, pero creo que,
en parte, es este... que se ha hecho mayor y, en parte, puede ser que él
también se haya dado cuenta de la importancia, como muy intuitivo.

le da valor a los compafieros de clase: cuando se enfada, se enfada
mucho; cuando los quiere, los quiere mucho; bueno, es todo muy
intenso esto ya

yo creo que ahora... él habla de mejores amigos, que a veces van
cambiando, y antes no, antes todo era mucho mas igual... y aqui es
donde creo que es la maduracion.

(Entrevista 1, familia persona con TEA).
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Conclusiones

La “nueva normalidad” derivada de la pandemia de la
COVID-19 ha cambiado la forma en que se desarrolla
la vida cotidiana. Este estudio supone un acercamiento
a los cambios y las consecuencias del retorno a las
clases presenciales para el alumnado autismo en el
curso académico 2020-2021. Los resultados muestran
informacidn de vital importancia para reconocer los
efectos de la pandemia de la COVID-19 en el alumnado
con TEA, sus familiares y profesionales cercanos,
contribuyendo a generar conocimiento acerca de las
necesidades educativas de este colectivo en el contexto
de reincorporacion a las aulas.
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La “nueva normalidad” derivada de la pandemia de la COVID-19 ha cambiado la
forma en que se desarrolla la vida cotidiana. En el ambito educativo, el regreso
a escolaridad presencial en el curso académico 2020-2021 tras la suspension
de las clases durante 16 semanas estuvo marcado por la incorporacion de
normativas dirigidas a garantizar el cumplimiento de las medidas necesarias
para evitar contagios en las aulas.

El regreso a la rutina y la implantacion dichas normas sanitarias y de
comportamiento social ocasiono6 dificultades para el alumnado a la hora de
desarrollar su actividad educativa y social con normalidad. A esto se sumaron,
en el caso de los y las estudiantes con TEA, otras barreras con las que ya
convivian en su dia a dia académico.

Este estudio supone un acercamiento a los cambios y las consecuencias del
retorno a las clases presenciales para el alumnado autismo en el pasado curso
académico. Los resultados muestran informacién de vital importancia para
reconocer los efectos de la pandemia de la COVID-19 en el alumnado con TEA,
sus familiares y profesionales cercanos, contribuyendo a generar conocimiento
acerca de las necesidades educativas de este colectivo en el contexto de
reincorporacion a las aulas.

El retorno a la ensefianza presencial del alumnado con TEA provocé

en muchos de estos nifos, nifias y adolescentes sintomas de malestar
psicolégico a nivel tanto conductual como social, emocional, cognitivo

y fisioldgico. Asimismo, la mayoria de estos alumnos y alumnas vieron
especialmente agravados sus sintomas mas directamente relacionados
con el espectro del autismo, como dificultades para la interaccién social,
pensamiento rigido e inflexible, inhibicion social. Las familias también han
percibido en sus hijos/as consecuencias negativas derivadas de la nueva
normalidad, como el aumento de la adiccidon a pantallas, reacciones mas
impulsivas, mas comportamientos desafiantes y explosiones de llanto o ira
mas frecuentes.

No obstante, en los resultados de este informe se observa también una
influencia positiva del retorno a las clases presenciales sobre sus conductas e
interacciones sociales y sobre su estado animico, especialmente en lo referido
a la disminucién de la tristeza y el aumento de la actividad de sus hijos e hijas,
ambos fendmenos ampliamente sefalados por las familias.

La aparicion de nuevos sintomas de malestar emocional o el agravamiento
de los existentes no ha venido acompafiado de nuevas actuaciones o
tratamientos para paliar sus efectos en alrededor de la mitad de los hijos e
hijas de las personas encuestadas. Entre aquellos que si que han necesitado

65



CONFEDERACION -7\

TE. AUTISMO ESPARNA

atencidn especializada, han sido una minoria los que han tenido nuevas
actuaciones o tratamientos o los que las han visto incrementadas con
respecto al pasado.

Los aspectos de la nueva normalidad académica que mayor malestar han
provocado al estudiantado con TEA, segun lo informado por sus familias,
son los cambios en las rutinas personales y escolares y las dificultades para
la interaccion social. Concretamente, la vuelta a la exposicion a estimulos
sensoriales fuera del hogar, el cese de las actividades extraescolares, el
modelo mixto de presencialidad y clases telematicas, el incumplimiento de
las normas por parte de otras personas, las situaciones de acoso relacional
y la disminucidn de interacciones sociales con sus pares fuera de la jornada
educativa son las situaciones especificas que mayor malestar han generado
entre el estudiantado con TEA.

Puesto que algunas de estas circunstancias se encuentran estrechamente
relacionadas con algunos los sintomas nucleares de del trastorno del espectro
del autismo, muchas de las areas afectadas por la adaptacion a la nueva
normalidad, son, asi mismo, las areas que suelen resultar de especial dificultad
para las personas con TEA.

A lo largo del proceso de adaptacion a la nueva normalidad académica también
han existido diversas barreras y facilitadores que han entorpecido o ayudado en
el camino para el alumnado con TEA.

En cuanto a los facilitadores, en el entorno académico se ha valorado muy
positivamente la asistencia personalizada en el cumplimiento de la nueva
normativa y las adaptaciones curriculares realizadas para favorecer los
aprendizajes del alumnado con TEA. Asimismo, es importante sefalar que
la gran mayoria de centros escolares adoptaron medidas especificas de
adaptacion, implicacion docente y atencién personalizada para el alumnado
con TEA.

En cuanto al entorno familiar, los mayores facilitadores fueron la suficiente
capacidad econémica para hacer frente a las necesidades de los hijos/as, asi
como los recursos tecnoldgicos y competencias digitales necesarias para
adaptar la escolaridad a las nuevas circunstancias.

Las mayores limitaciones, se situaron, por un lado, en el area de bienestar
emocional familiar, en particular la falta de tiempo para atender a los hijos/as
y la afectacién, en algunos nucleos familiares, de la salud fisica o mental. Por
otra parte, en el ambito social y comunitario, muchas familias experimentaron
dificultades a la hora de contar con ayuda externa (amistades o familia
extensa) para prestar apoyo a sus hijos/as a causa de las restricciones para la
interaccion social fuera del entorno doméstico.

El contexto de “nueva normalidad”, si bien ha supuesto y supone numerosas
dificultades para el desempeiio tanto del estudiantado con TEA como del
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profesorado, también ha brindado algunas oportunidades derivadas de la
aplicacion de modelos metodoldgicos de ensefianza innovadores, como el
trabajo en grupos mas reducidos, al aire libre 0 mediado por el uso de las
TIC, aspectos que fueron valorados muy positivamente por las personas
profesionales entrevistadas.

Ademas, en esta misma linea, la adquisicién de mayor conciencia por parte de
las familias de personas con TEA acerca de la importancia del centro educativo
y las actividades extraescolares como potenciador de vinculos sociales e
interacciones de calidad, abre un escenario mas permeable a la hora de generar
dindmicas de interaccion novedosas que estimulen y potencien relaciones
sociales cada vez mas Optimas y adaptadas a las particularidades del alumnado
con TEA.

En conclusién, la investigacion realizada pone de manifiesto la diversidad

de dificultades a las que los alumnos y alumnas con TEA han tenido que

hacer frente tras su reincorporacién a las aulas en el curso 2020/2021. Este
documento constituye un punto de partida para la actuacion sobre los sintomas
de malestar psicologico y emocional manifestados por los nifios, nifias y
adolescentes con TEA en el entorno educativo durante la pandemia global que
todavia atravesamos. Todo ello pone de manifiesto que existen necesidades
especificas que deben ser atendidas, asi como puntos fuertes y limitaciones
en el nuevo formato educativo que deben ser evaluados y abordados en pro del
bienestar emocional, la calidad educativa y la igualdad de oportunidades del
alumnado con trastorno del espectro del autismo.
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