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Resum

En aquest estudi es fa una analisi de les families en procés de dol d’'un infant amb trastorn de
I'espectre autista i I'acompanyament de les mestres i els mestres d’Educacié Infantil durant
aquest procés a través d’entrevistes. La mostra per fer la posterior analisi es va obtenir de sis
entrevistes semiestructurades, tres a mares amb infants amb TEA i tres a mestres d’educacio
infantil d’'una mateixa escola del districte de Sant Marti a Barcelona. Els resultats obtinguts
confirmen que les families entrevistades estan en procés de dol i que les mestres, tot i coneixer
el procés que viuen les families, reconeixent que no tenen eines suficients per tal
d’acompanyar-les i alleugerir els sentiments de dol associats i les repercussions en l'estres i la
sobrecarrega familiar. A partir dels resultats obtinguts s’ha creat un grup de recomanacions

fruit de I'entrevista a una experta en dol.

Paraules clau. trastorn de l'espectre autista, familia, procés de dol, relacié familia - escola,

acompanyament.

This study analyzes families in the grief process of a child with autism spectrum disorder and
the accompaniment of the school teacher during the diagnosis process through interviews. The
sample to do the analysis was obtained from six semistructured interviews, three mothers with
ASD children and three teachers in early childhood education. The semistructured interviews
were conducted in a school located in the Sant Marti district of Barcelona. The results
confirmed that the interviewed families were in a grief process and although the teachers were
aware of the process the families were subject to, they recognized that they did not have
enough tools to accompany them in order to alleviate the feelings and repercussions of stress
and caregiver overload. Taking into account these results it created a series of

recommendations from a grief expert.

Key words. autism spectrum disorder, family, grief process, relation between school and

families, accompany.
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Introduccio

Segons I'Organitzacid Mundial de la Salut (2022) la prevalenca dels casos d’infants
autistes en el mén és d’1 de cada 160, tot i que aquesta estimacio es pot veure alterada degut
a que en els paisos més pobres no hi ha comptatges d’aquest trastorn. A més, segons el
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya (2021) en quant a la prevalenca,
s’observen diferéncies de génere. D’aquesta manera, només 1 de cada 4 casos d’autisme es
produeix en nenes i la manifestacié de les caracteristiques del TEA sén més lleus i sense

discapacitat intel-lectual en 1 de cada 8 casos.

El Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya (2021) es refereix a l'autisme
com un trastorn complex d’origen organic. La seva base és biogeneética i es caracteritza per
unes transmissions quimiques anormals a nivell cerebral i neurologic. Pero el fet més important
és que se’n desconeixen les causes especifiques. Es creu possible que sigui el resultat d’'una
combinacié de causes genetiques i ambientals que es configuren en manifestacions molt

heterogenies.

Tenir TEA esta associat, d’acord amb el DSM-5 (2022), a un nombre concret de
simptomes que presenten la majoria de pacients, com sén problemes en la interaccié social i
interessos restringits que apareixen en edats primerenques. Segons Bravo-Benitez et al. (2019)
citant I'Organitzacid Mundial de Salut, els trets distintius d’aquest trastorn sén: dificultat en la
comunicacid, comportament repetitiu, interessos restringits i patrons repetitius. Seguint amb
I’Organitzacié6 Mundial de la Salut (2014), afegeix que el trastorn de I'espectre autista és per
tota la vida i hi pot haver un empitjorament clinic. També va associat a altres malalties
comorbides com I'epilepsia, la depressid, l'ansietat i el trastorn de déficit d’atencid i
hiperactivitat, i comportaments problematics, com ara dificultat per dormir i autolesions.
Aquest fet fa que el tractament d’aquest trastorn aplegui un conjunt d’intervencions per tal
d’optimitzar el desenvolupament, el benestar i la qualitat de vida de les persones amb autisme.
Per acabar, afegeix que les necessitats d’atencié de la salut de les persones amb autisme sén
complexes i requereixen de serveis multidisciplinars i que aquestes han d’estar dissenyades per

a cada cas.

Tota aquesta simptomatologia requereix, segons els autors citats anteriorment, una
necessitat de cures que van des de tractaments personalitzats i fisioterapeutes a un treball en

xarxa extens amb un conjunt d'ens administratius.



Es per aixd que en la familia, segons Bravo-Benitez et al. (2019) i Fernandez-Alcantara et al.
(2016), el fet de rebre el diagnostic del trastorn va associat a una pujada dels nivells d'estres,
ansietat i depressié degut tant a 'augment de la carrega familiar com a les noves dinamiques

que s’hi produeixen.

Aixi doncs, segons varis estudis (p. ex. Bravo-Benitez et al., 2019; Fernandez-Alcantara et al.,
2016; Bayat, 2007), per a les families és un repte fer créixer un infant amb aquest tipus de
discapacitat. Després de la diagnosis i el reajustament familiar a les necessitats d’aquest infant,
hi va associada, segons Mulligan et al. (2012) i Fernandez-Alcantara et al. (2016), una resposta
familiar relacionada amb el sentiment de perdua ambigua (Boss, 2001) i el procés de dol.
Segons Boss (2001) quan es parla de pérdua es defineix com la pérdua d’un individu que forma
part de la familia. S'entén com a familia el grup intim de persones amb les quals pots comptar
al llarg del temps per obtenir consol, alimentacio, cures, recolzament i proximitat emocional.
Lautora es refereix a la perdua ambigua quan es dona la situacié en que la familia percep la
persona present fisicament pero absent psicologicament (Boss, 2001). La pérdua ambigua,

segons la mateixa autora, provoca que el dol es quedi congelat o derivi cap a un dol complicat.

Si es té en compte tot I'esmentat anteriorment, aquesta primera resposta de sentiment de
perdua posterior al diagnostic, en el qual les families perden I'infant amb qui havien conviscut
fins aleshores i en qui tenien marcades unes expectatives de futur, provoca el procés de dol.

Aquest procés d’acceptacié de la nova realitat passa per diferents fases associades al dol.

Fernandez-Alcantara et al. (2016) defineix el procés de diagnostic en els pares i mares
amb infants amb TEA com una resposta emocional associada a processos de perdua i dol.
Segons aquest autor els progenitors perden el fill amb qui havien viscut fins el moment del
diagnostic i a qui van associats tot un seguit d’expectatives i esperances. La pérdua inesperada
desencadena tot un conjunt d’emocions associades al dol que inclouen l'estat de xoc, la
negacid, la culpabilitat, la tristesa i I'enuig. Per tal de resoldre aquest sentiment de perdua els
pares i mares han d’establir nous vincles amb el seu fill o filla. Aquesta relacié es basa més en la
situacid real que en l'esperanca de curacié. En aquest procés de dol s’hi troben diferents
obstacles, com ara comparar els seus fills amb altres infants neurotipics i pensar que els seus
infants es curaran al llarg del temps. Aquesta dinamica oscil-la entre la resolucid del procés de
dol i I'aparicié d’obstacles que la dificulten. Aquests obstacles serien una fluctuacié entre
establir nous vincles afectius amb l'infant basats en I'acceptacié i la comparacié amb altres

infants neurotipics i per ultim, I'esperancga de curacié.



Tant Bravo-Benitez et al. (2019) com Fernandez-Alcantara et al. (2016) mencionen que
gran part de les families passen per aquest procés de dol enfortits. Perd com es produeix

aquest salt qualitatiu?

Per una banda, Bayat (2007) ens mostra que hi ha evidéencies de families resilients que, del
sentiment de perdua i el procés de dol, han passat a una acceptacidé positiva del succés.
Aquestes families resilients comparteixen que estan formades per matrimonis forts i estables i
que els progenitors tenen una mirada positiva sobre el fet de tenir un fill o filla amb aquest
trastorn, ja que ho contemplen com una experiencia de vida en la qual aprenen a ser més
humils, a tenir paciéncia i compassid. L'autora també parla de dos factors perquée una familia
sigui resilient. El primer, I'habilitat de trobar mitjans de manera conjunta per tal de ser més
cooperatius entre ells. El segon, que els membres estan molt connectats entre ells i aixo fa que
treballin de manera conjunta i estableixin prioritats per anar-se adaptant a les diferents

situacions que van sorgint.

D’altra banda, Mulligan et al. (2012) esmenta que hi ha evidéncies que indiquen que rebre el
diagnostic d’un infant amb trastorn de I'espectre autista, com s’ha dit abans, és un moment
molt intens a nivell emocional i una experiencia molt dificil pels pares i mares. De com visquin
aquest procés en dependra la percepcié d’esperanca i la futura habilitat per manejar aquest
trastorn. Mulligan et al. (2012) a més, descriu que els pares i mares prefereixen que se’ls
comuniqui el diagnostic dins d’'una infraestructura que contempli la inclusio, el dialeg,
I'esperanca, la transparencia, el compromis dels pares i mares i els professionals que atendran

el seu fill o filla.

Finalment, I'existéncia d’estudis sobre la col-laboracié escolar entre els pares i mares
d’infants amb TEA i les mestres i els mestres sdn molt amplis, com per exemple, el de
Syriopoulos-Delli et al. (2016), que emfatitza la importancia de la conciliacié d’objectius
comuns tant de l'escola com de les families pel que fa a comportament i encoratjament
d’aquests infants a gaudir de I'escola. Altres autors argumenten, com per exemple, Vygotsky
(2005), que el desenvolupament d’un infant és fruit de la interaccié social que es produeix en
els diferents contextos, en aquest cas lI'escola i la familia. No s’ha pogut trobar cap estudi
referent a I'actuacié dels mestres i de les mestres davant el sentiment de perdua i el procés de
dol familiar fins arribar a l'acceptacié de la nova realitat de families amb infants amb TEA.
Aquesta possible manca d’estudis justifica encara més el present estudi i la necessitat

d’entrevistar una experta en el dol, Montserrat Esquerda, qui ha donat la seva aprovacié per



tal que el seu nom surti en aquest treball, amb la finalitat d’obtenir respostes davant de les

necessitats descrites anteriorment.

Aixi doncs, els objectius d’aquest treball per tal de donar resposta a com fer
I'acompanyament a les families amb el sentiment de pérdua i el procés de dol en I'ambit

escolar son els segiients:

Fer una analisi del sentiment de perdua i el procés de dol des de la perspectiva dels

pares i les mares.

- Fer una analisi del sentiment de pérdua i el procés de dol des de la perspectiva dels
mestres i de les mestres.

- Determinar si existeixen diferéncies entre el punt de vista de les families i el dels i de
les mestres del sentiment de dol i perdua.

- Basat en l'analisi d’estudis cientifics i la seva triangulaci6 amb les dades de les

entrevistes a families amb infants amb TEA i mestres, recomanar recursos a les mestres

i els mestres per tal de donar suport a les families amb infants amb TEA.

Metodologia

El present estudi s’ha realitzat mitjancant una metodologia qualitativa basada en fonaments

teorics i entrevistes semi-estructurades.

S’ha entrevistat a tres families amb infants amb TEA, a tres mestres i a una persona llicenciada
en Medicina i Psicologia, experta en el dol. Aquestes entrevistes semi-estructurades i amb
caracter qualitatiu (Roige et al., 1999) tenen l'objectiu de recollir dades per fer-ne una analisi.
Tot i que, segons Roige et al. (1999) s’ha de verificar el grau de credibilitat de les diferents fonts

orals fent una comparativa amb els fonaments teorics.

Per dur a terme les entrevistes, es van preparar tenint en compte tot un seguit de punts. En
primer lloc, es va fer una seleccié dels informants, mirant que fossin adequats per ser
entrevistats. Seguidament, es va elaborar un guié de I'entrevista, basat en la lectura prévia de
material teoric de Bravo-Benitez et al. (2019) i Ferndndez-Alcantara et al. (2016). A continuacio,

es va crear una fitxa de I'informant.



| tot aixo per, finalment, obtenir uns resultats que junt amb l'experta en dol, Montserrat
Esquerda, que ha donat permis explicit perqué la seva opinio sigui recollida en aquest treball,
faran factible recomanar a les mestres i els mestres tot un seguit d’actuacions per tal
d’acompanyar a les families en el procés de dol durant el procés de diagnostic d’un infant amb

TEA.

Taula I: Entrevistes de recollida de dades

Entrevistes per la recollida Perfil persona participant Nombre d’entrevistes
de dades.
Entrevistes Familiars 3

semi-estructurades
Professionals de I'educacié 3

Mostra

Les sis entrevistes s’han realitzat a families i mestres d’una escola del districte de Sant Marti,
en el barri del Clot. Lescola forma part del Consorci d’Educacié de Barcelona i és un ens publici
laic. Es d’una sola linia, abarca de P3 a sisé de primaria i s’hi treballa per projectes. El nivell
socioeconomic de les families és mig i hi ha un baix percentatge d’'immigracié. Per acabar,
I'entrevista a I'experta, Montserrat Esquerda, s’ha realitzat a I'Institut de Bioética d'Esplugues
de Llobregat, d'on n’és la directora. S’ha obtingut el seu permis per utilitzar la seva entrevista

com a font d’informacio.

El tipus de mostra és qualitativa amb caracter no probabilistic. La tria d’aquests participants ha
estat per tal d’acomplir els objectius del treball, tot i que s’ha de destacar que de les tres
mares, dues sén psicologues i l'altra mestra en Educacid Especial. També sén les cuidadores
principals dels infants i una d’elles és monoparental. La mitjana d’edat de les participants és de
38,3 anys. Dues de les mestres tenen el titol d’Educacid Infantil i I'altra el de mestra d’Educacio
Especial. La mostra és de tipus causal o d'accessibilitat tant a les mestres com a les families. A
més, algunes d’elles es van veure implicades en el procés i les tres mestres han detectat
simptomatologia d’alerta d’infants amb possible TEA i ho han hagut de comunicar a les
families, sense dir el que sospitaven. Aquest fet fa I'estudi més interessant. Ledat dels infants

en el moment de I'entrevista és de 3, 5i 12 anys.

La tria de families i de mestres en el mateix centre escolar ha estat per proximitat laboral de la

investigadora.



Per finalitzar, I'entrevista a I'experta Montserrat Esquerda s’ha pogut realitzar gracies a Nuria
Bonet i Agusti, professora a la Universitat de Barcelona, qui va facilitar-ne el contacte i ha donat

el vistiplau perqué el seu nom consti en aquest treball.

Taula Il: Dades sociodemografiques dels participants

Participants Sexe Edat Nivell Tipus de familia
d’educacio
Mare 1 Femeni 26 Universitari Monoparental
Mare 2 Femeni 44 Universitari Biparental
Mare 3 Femeni 38 Universitari Biparental
Mestra 1 Femeni 37 Universitari Biparental
Mestra 2 Femeni 44 Universitari Biparental
Mestra 3 Femeni 44 Universitari Biparental

Recollida de dades

La recollida de dades s’ha fet mitjancant sis entrevistes semiestructurades, presencials i una a
una. Lelaboracid de les entrevistes a les families i a les mestres s’han fet seguint les indicacions
de Roige et al. (1999). Les entrevistes es van realitzar entre mitjans d’abril i mitjans de maig del
present any de l'estudi i es va utilitzar I'aplicacié de nota de veu del teléefon mobil per tal de
gravar-les. La durada de cada entrevista va ser aproximadament de vint minuts i el temps total
dedicat a les entrevistes va ser d’'una hora i vint minuts. Aquestes entrevistes han estat
transcrites, destacant-ne els fets més rellevants per dur a terme el present estudi (vegeu
Apéendix C). Totes les entrevistes s’han fet de manera presencial i a diferents espais. Mentre
qgue les de les mestres i d’'una de les mares es van realitzar a I'escola on la investigadora
treballa, la resta d’entrevistes van ser en espais diferents. La de la mare 1 es va realitzar en el

seu lloc de feina i la de la mare 3, en un bar.

Pel que fa a l'analisi posterior de les dades, es va fer seguint les indicacions de
Rodriguez-Sabiote et al. (2005). Després de I'obtencié de les dades mitjancant les entrevistes es
va fer una transcripcié de les gravacions. Posteriorment, es va fer una categoritzacié mitjancant
un procés inductiu. Tot seguit, es va relacionar amb els fonaments teorics per tal de fer-ne una

revisid i una modificacio, en cas que fos pertinent (vegeu Apéndix A).



Per acabar, es va fer una analisi triangulant (Rodriguez-Sabiote et al., 2005) les dades
obtingudes, de families, de mestres i dels fonaments teorics, per tal d’analitzar els trets
caracteristics del dol, les seves conseqiéencies en I'entorn familiar i com els i les mestres poden

acompanyar en aquest procés.

Instruments de recollida de dades

Totes les entrevistes van ser realitzades per I'autora d’aquest treball, previ consentiment de les
diferents participants, aixi com la presentacié de l'entrevistadora (vegeu Apéndix B). A
continuacié es mostra la justificacié de les entrevistes realitzades per a la recollida de dades a
la taula Ill.

Taula Ill: Justificacid entrevistes realitzades per a la recollida de dades

Participant Entrevista Tipologia
Mare 1 A Presencial, lloc de treball
Mare 2 B Presencial, lloc de treball
Mare 3 C Presencial, bar
Mestra 1 D Presencial, escola
Mestra 2 E Presencial, escola
Mestra 3 F Presencial, escola
Montserrat Esquerda G Presencial, Institut Borja de

Bioetica

Les entrevistes a les families es van realitzar per tal de justificar si hi havia patrons associats al
procés de dol (Bravo- Benitez et al., 2019, p.16). Tot i aixi, es van realitzar una série de
preguntes per afavorir un bon clima amb les persones entrevistades, com les seves dades
sociodemografiques: la seva edat, la professid i el tipus de familia.

Tot seguit, i per aprofundir més en l'objectiu del treball, es van realitzar preguntes relacionades
amb el procés de diagnostic centrat en els primers senyals d’alarma i qui va ser el primer
professional a comunicar-los, si el mestre o la mestra d’Educacid Infantil els va posar en alerta,
qui els va comunicar el diagnostic i quina edat tenia I'infant. Bravo-Benitez et al. (2019) destaca
“la importancia de fer un diagnostic el més aviat possible per permetre als diferents membres

de la familia acceptar el trastorn i entomar la nova situacié el més aviat possible” (p.16).



El seglient objectiu de l'entrevista va ser esbrinar si la familia patia sobrecarrega familiar.
Segons Bravo-Benitez et al. (2019) “el diagnostic del TEA a un membre de la familia esta
associat a tot un seguit de canvis en el funcionament de la familia aixi com sobrevenir els nous
reptes per cuidar I'infant, que posa molta pressié en els cuidadors” (p.12). Es per aixd que es va
preguntar quan temps personal dediquen al seu infant durant tota la setmana i el nivell
d’afectacid en les dinamiques familiars.

Per tal de conéixer més sobre el procés de dol, es van fer preguntes associades al procés de
dol, a la pérdua i a les expectacions futures, ja que, segons Bravo- Benitez et al. (2019), “el
tema principal per a realitzar les entrevistes és trobar patrons associats al procés de dol”
(p.16). Aixi doncs, es va fer una Unica pregunta referent als sentiments que tenien després de la
comunicacié del diagnostic i el procés en si.

Finalment, i per tal de millorar i poder donar recomanacions a les mestres i als mestres, es va
preguntar a les families si estaven satisfetes amb la relacié amb I'escola i I'atencié que rebien
per part de les mestres, atés que Syriopoulos-Delli et al. (2016) emfatitza “la importancia de la
conciliacié d’objectius comuns tant de I'escola com de les families pel que fa a comportament i

encoratjament d’aquests infants a gaudir de I'escola.”

Lobjectiu d’entrevistar a les mestres en aquest treball era justificar el coneixement del procés
de dol en les families amb infants amb TEA en el procés de diagnostic, les conseqliencies
familiars de tenir un infant amb TEA, els coneixements de quins son els senyals d’alerta,
I'atencié per treballar amb aquestes families quan se’ls ha diagnosticat el seu fill o filla amb
TEA, si han estat formades per atendre a aquestes families durant tot el procés, com se senten
aquestes families un cop el procés ha acabat i com creuen que I'escola pot millorar I'atencié a
aquestes families. Es per aixd que en un primer moment se’ls va preguntar dades
demografiques tals com l'edat, la professid i la seva formacié. Després d’aquesta primera
aproximacio, les preguntes que es van realitzar, esmentades anteriorment, estaven justificades
pergue, segons Bravo-Benitez et al. (2019) “el tema principal per a realitzar les entrevistes és
trobar patrons associats al procés de dol” (p.16) i, segons el mateix autor, “la importancia de
fer un diagnostic el més aviat possible per permetre als diferents membres de la familia
acceptar el trastorn i entomar la nova situacié el més aviat possible” (p.16). Per justificar les
preguntes de I'escola es fa referéncia en el treball a Syriopoulos-Delli et al. (2016), que destaca
“la importancia de la conciliacié d’objectius comuns tant de I'escola com de les families pel que

fa a comportament i encoratjament d’aquests infants a gaudir de I’'escola.”



Per ultim, la justificacid per entrevistar a Montserrat Esquerda, experta en dol, previa
autoritzacid per ser publicada en aquest treball, és la manca de programes i recomanacions en
la cerca dels fonaments tedrics d’aquest treball. Es per aixd que es va fer una Unica pregunta
basada en les seves experiéncies personals com a psicologa del Centre Salut Mental Infantil i
Juvenil, pediatra i directora de I'Institut Borja de Bioetica d'Esplugues de Llobregat. A I'experta
se li va fer una Unica pregunta basada en Bravo Benitez et al. (2019), on destaca “la importancia
de fer un diagnostic el més aviat possible per permetre als diferents membres de la familia
acceptar el trastorn i entomar la nova situacio el més aviat possible” (p.16) i de
Syriopoulos-Delli et al. (2016) que emfatitza “la importancia de la conciliacié d’objectius
comuns tant de l'escola com de les families pel que fa a comportament i encoratjament
d’aquests infants a gaudir de l'escola.” Finalment, se li va preguntar sobre quines
recomanacions donaria als mestres i les mestres per atendre i acompanyar a les families en

procés de diagnostic d’un infant amb TEA.

Procediment d’analisi de dades

L'analisi posterior de les dades es va fer seguint les indicacions de Rodriguez-Sabiote et al.
(2005). Després de l'obtencié de les dades mitjancant les entrevistes i la gravacié d’aquestes es
va fer una transcripcid de les gravacions (vegeu Apéndix C). Posteriorment, es va fer una
categoritzacié mitjancant un procés inductiu, on es van comparar i codificar les respostes de les
mares i les mestres. Un cop feta aquesta categoritzacid es va relacionar amb els fonaments
teorics per tal de fer-ne una revisid i una modificacid, en cas que fos pertinent (vegeu Apéndix

A). La categoritzacid i subcategoritzacio de les dades obtingudes estan reflectides a la taula IV.
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Taula IV: Categories i Subcategories associades el dol en el procés de diagnostic de les families

amb infants amb TEA

El procés de El procés Estres i sobrecarrega Relacié familia i
diagnostic de dol familiar escola
Anticipacio familiar Reaccio davant els Canvis dinamiques Acompanyament de
senyals d’alerta familiars la mestra
Senyals d’Alerta Experiencia de dol Sentiments de Relacio escola

perdua i guany

Comunicacié de Formacié mestra
diagnostic

Treball en xarxa

A la taula V es pot veure la relacié de respostes en quant a I'edat actual del seu fill o filla en
mesos, qui els va comunicar els primers senyals d’alarma i a quina edat, en mesos, se’ls va

comunicar el diagnostic i el professional que el va comunicar.

Taula V: Resposta mares en quant a l'edat actual del seu fill o filla en mesos, qui els va
comunicar els primers senyals d’alarma i a quina edat, en mesos, se’ls va comunicar el
diagnostic i el professional que el va comunicar.

Participant Sexe Edat Edat Professional Edat Profession
actual senyals que ho va comunicacié al
(mesos)  alarma comunicar diagnostic que ho va
(mesos) (mesos) comunicar
Mare 1 Nen 40 24 Mestra 34 Psicologa
d’Educacio privada
Infantil
Mare 2 Nena 11 anys 36 - 96 UTAE
Unitat de
Trastorns de
I’Aprenentat
ge
Mare 3 Nen 52 24 Mestra 36 Psicologa
d’Educacio privada
Infantil
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Resultats

Les categories i subcategories associades al dol en el procés de diagnostic de les families amb
infants amb trastorn de I'espectre autista estan reflectides a la taula VI de I'apartat anterior. En
elles es poden veure l'anticipacid, els senyals d’alerta, la comunicacié del diagnostic, les
reaccions davant els senyals d’alerta, I'experiencia del dol, els canvis en les dinamiques
familiars, sentiments de perdua i guany, 'acompanyament de la mestra, la relacié amb I'escola,
la formacié de la mestra i el treball en xarxa. Aquests temes es van codificar i agrupar en quatre
categories: el procés de diagnostic, el procés de dol, estres i sobrecarrega i relacié familia i
escola. S’ha creat un mapa conceptual per tal de poder tenir una visié general de les categories

i subcategories generades a partir de la codificacid de les entrevistes a les families i a les

mestres.
Canvis Sentiments
dinamiques de péruda o
familiars guany
Estrés i Reacdio
sobrecarrega senyals de
comunicacio
Anticpacio d'alerta
Familiar | /
\ ﬁeat{lsicd
Se L El. é d Pm(d:?}si de cmaﬁica(?o'
nyais proces de / de diagnistic
d'alerta diagnostic
g T ElDol N
‘ / Experiéncia
dedol
Edat Comunicacio |
. del
Quin ]
professional? diagnostic Relacié ‘
l Familiai ___  Treballen ﬁ”ﬁgﬂtm
escola Xarka illament
Edat — Acceptacié
Atompanyament | \ Culpabilitat
Quin mestra Enuig
professional? Relacid Formacio Actitud proactiva
escola mestra Xoc

Codis agrupats sota la categoria de procés de diagnostic
Anticipacio familiar

El desenvolupament general d’un infant neurotipic compren l'adquisicié motriu, cognitiva,

social i linglistica. La familia, que en general coneix les diferents etapes i a quines edats es
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produeix, compara el desenvolupament del seu fill o filla amb el d’altres companys i companyes
de la mateixa edat o amb el de germans o germanes més grans. Una mare va comentar:

. es un nifio que hasta el afio tenia un desarrollo muy normotipico, o sea, que tenia un

desarrollo super acorde a la edad ... Dijo palabras antes del afio, camind al afio, comia bien,

socializaba, sonreia, la sonrisa social, o sea todo, incluso al tener una hija antes, sabiamos mds
0 menos cudles eran los hitos, intuitivamente ... (Mare 3)

La majoria de les mares van observar alguns signes d’alarma que ja les van fer sospitar que el
seu infant podia estar afectat per algun tipus de trastorn. D’aquesta manera, quan la mestra

d’Educacid Infantil les va alertar, elles ja sospitaven que passava alguna cosa.

Siempre lo notaba, porque tenia conductas muy obsesivas y las rabietas sobretodo. (Mare 1)

Era una nena super moguda, que no parava quieta, que no acabava d’establir relacions amb els
altres d’'una manera molt sana que diguem ... s’encapsulava molt amb algunes idees. (Mare 2)

Senyals d’alerta

Els senyals d’alerta que els van comunicar les mestres d’Educacié Infantil van ser els descrits en
aquest apartat. Aixi, en dues de les tres mares entrevistades (mares 1 i 3), va resultar ser el
primer professional en alertar a les families. En el cas de la Mare 2, tant a I'escola com a l'escola
bressol no van notar res de la seva filla que els cridés I'atencid.

Entonces de la guarderia, me dijeron que notaban algunas cosas raras en ... porque no queria

jugar con los demds nifios o era muy agresivo, rompia los libros o tiraba los juguetes, en vez de
compartirlos. (Mare 1)

A l'escola no li donaven importancia... la consigna que ens donava la mestra de P3 era que era
una nena que no es portava bé. (Mare 2)

Lo primero fue en la guarderia... nos decian que no hablaba con otros nifios. .. que socialmente
se empezaba a retraer. (Mare 3)

També s’ha d’afegir que només una de les dues mestres entrevistades comenta que la familia ja

s’ha adonat d’alguns senyals d’alerta abans.

... bueno, i que també és veritat que veus que la familia ja comenca a veure, o sigui, els que...
comenca a veure coses ... (Mestra 1)

Aixi mateix, les mestres de segon cicle d’Educacié Infantil entrevistades van comentar que els
senyals d’alerta per tal de comunicar a les families que I'infant pot patir algun tipus de trastorn

son els seglients:

... veus aquella mirada perduda ... no et fixa la mirada ... no hi ha comunicacié verbal ... que
tenen conductes molt repetitives, molt estereotipades ... (Mestra 1)

la mirada, és aquesta dificultat de relacid social ... els aletejos que tenen, que no es poden
relacionar i no saben com. (Mestra 2)
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. és la relacid que tenen amb els altres i la manera que té ell de relacionar-se amb I'entorn.
Més que allo de fixar la mirada... o no fixar-la, perqué aix0 depen de cada nen, hofanono ...
(Mestra 3)

Comunicacio de diagnostic

El Trastorn de I'Espectre Autista es detecta abans dels 3 anys. Si és nena, la simptomatolgia és
més lleu i triga més a detectar-se. El professional que el diagnostica és un psicoleg o una
psicologa. En aquest punt es vol destacar el comentari d’una de les mares referent al diagnostic
de la seva filla.

... fins els vuit anys, que vam aconseguir el segon diagnostic. Es TEA de grau 1, diguem que és
TEA lleu ...Es que quan hi ha un TEA amb una nena és molt més dificil que si és un TEA amb un
nen perque les caracteristiques que poden tenir els nens, que poden presentar els nens, tenen
poc a veure amb el que presenten les nenes. Les nenes son molt diferents i es camufla molt
amb la manera de ser de les nenes. (Mare 2)

Codis agrupats sota la categoria de procés de dol
Reaccid a la comunicacié dels senyals d’alerta

Quan les mestres van comunicar aquests primers senyals d’alerta a les families entrevistades,
van mostrar sentiments associats al procés de perdua i dol tot i que expressaven, com hem vist,

que hi havia algun tipus de simptomatologia prévia que els indicava que quelcom no anava bé.
Reaccid a la comunicacio del diagnostic

El diagnostic de TEA va associat amb una pérdua. Tot i que a les entrevistes no sortia de

manera explicita, si que en un comentari d’'una de les mares es veia reflectida aquesta perdua.

Y entonces fuimos al CDIAP, y ahi le empezaron a hacer valoraciones, y ahi empecé a mirar,
como que hubiese hecho un parate, y a partir de ahi ... (Mare 3)

Associat a la pérdua comenca un procés de dol. Aquest procés compren l'infant o les
expectatives vers l'infant i I'acceptacid de la nova realitat. Aixi doncs, després del diagnostic,
les families passen per un daltabaix de sentiments i emocions que queden reflectits a la taula

VI:
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Taula VI Cites més importants de les families associades al procés de dol.

Subcategoria

Cites literals de les families participants

Negacio

Soletat

Aillament

Acceptacid

Enuig

Xoc

Por i ansietat

Culpabilitat

Actitud proactiva

Entonces no queria, no queria aceptarlo y estuve un mes pensdndolo, para llamar al CDIAP y
al final pues, uno tiene que aceptarlo, y llamé al CDIAP. (Mare 1)

Al principio no lo vi claro, la verdad, pensé que no, que era un tema de cardcter ... (Mare 3)

... de una u otra forma, yo me he alejado de personas con las que me llevaba antes por...
por estar mds por él, o porque a veces, me siento incomoda, a veces con sus
comportamientos ... (Mare 1)

... esuna forma de estar en el mundo, para explicar todo eso, nos sirvio el diagndstico,
también para podernos situar, también como familia. (Mare 3)

Porque aunque al principio me enfadé mucho, pero es normal, a ver me pongo en el lugar
de padre, o sea de madre. (Mare 1)

...fue como un chachetazo al ego... (Mare 3)

Entonces, me derivaron a CDIAP, y al principio, por el mismo miedo de, porque, tenia en mi,
que no iba por este rumbo (Mare 1)

habia sido algo que podia haber hecho yo ... a... si he hecho algo ha sido desde un lugar
muy... inconsciente, sin saberlo, sin no sé como decirlo, ha sido mi proceso de... pasarlo por
el corazon, en el sentido de preocuparme, de no culpabilizarme... (Mare 3)

... un diagndstico que nos orienta para saber para donde van sus dificultades, porque, de
qué orden son, para poder entenderlo mejor, es super importante ... (Mare 3)

Els sentiments que més es repeteixen en les entrevistes sén el de negacid i acceptacid. Hi ha

families que passen de l'estat inicial de negacié a una acceptaciéo amb el temps perqueé tenir el

diagnostic ajuda a comprendre a I'infant i poder-lo atendre.

La culpabilitat també és un dels sentiments que més es repeteix, perd la mare 3 és el subjecte

gue més en parla. Les altres dues mares no ho mencionen explicitament, pero si de manera

implicita.

De les families entrevistades, no es pot afirmar que estiguin en procés de tancar el dol, ja que

no hi ha cap comentari al respecte.

Els infants amb TEA, durant el procés de diagnostic, estan escolaritzats. Les mestres viuen el

procés de dol de les families i en sdn conscients. Les mestres citen literalment:

Emocionalment, jo crec que ha de ser molt dur. Ha de ser molt dur. Suposo que necessites un
temps com tot. Un temps de dol, que en podem dir ... (Mestra 2)

... perd la majoria de vegades han de passar com un dol, diguem, acceptar que el seu fill, que
tenien idealitzat, no és el que en realitat és ... ( Mestra 3)
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Dins d’aquest procés de dol hi van associats uns sentiments i unes emocions i les mestres en
s6n molt conscients. Es vol destacar un comentari d’una de les mestres sobre els sentiments de

negacio i acceptacio:

... primer han d’assumir el diagnostic del seu fill, han d’entendre que el seu fill té aquesta
dificultat i que necessita unes ajudes. Hi ha moltes families que els costa molt, que es queden
alla enquilosats amb el “el meu fill no pot tenir aixo i ja millorara”. Hi ha moltes families que es
pensen que aixo, o s'Tamaguen, com si fossin a dins la closca d’una tortuga i “no ho veig, i com
qgue no ho veig, no esta”, i evidentment, no desapareix, no? O bueno, diuen “bueno és igual, ja
anem fent i ja... ja passara, ja anira creixent, i aix0 és perqué ha de créixer, no?” | evidentment
hi ha d’altres families doncs que si, que des d’un principi ho tenen clar, assumeixen aquesta

dificultat des d’un bon principi i volen buscar-li les ajudes alla on sigui, no?. (Mestra 3)

Codis agrupats sota la categoria d’estrés i sobrecarrega
Canvis en les dinamiques familiars

Després del diagnostic de TEA i comencant el procés de dol, les families es veuen en un espiral
de canvis familiars per adaptar-se a la nova situacid. Les alteracions que produeix un infant
amb TEA requereixen d’un treball en xarxa on es veuen involucrats professionals com psicolegs,
fisioterapeutes i treballadors socials entre d’altres. Aixo fa que hi ha hagi un canvi, no només en
les dinamiques, siné també en la vida personal de cada membre de la familia. Respecte a tots

aquests canvis les families comenten:

Pues amb hores no et sé dir, pero des de les cinc de la tarda que sortim, que surt de I'escola fins
que, pues, se’n va a dormir. (Mare 2)

... es casi que toda la casa gira un poco en torno a cosas que son bdsicas, como sus rutinas,
pero también, si, las terapias ... pero si que es cierto que, que ordenamos nuestros horarios de
trabajo, ... nos hemos repartido un poco asi ... que necesita en su caso, mds horarios, es ..., en
ese sentido ocupa mds... (Mare 3)

... yo me he alejado de personas con las que me llevaba antes por... por estar mds por él, o
porque a veces, me siento incomoda, a veces con sus comportamientos, y la gente, no, no logra
entender que es una condicion de él, porque incluso he escuchado, porque por ejemplo cuando
entramos a un supermercado, que el nifio se ponia a llorar, y veo las caras de las demds
personas, como diciendo... no le llamas la atencién ... (Mare 1)

Es molt dur. Perqué ara mateix ella, ja t’he dit que té dotze anys i estd més amb una
adolescencia que li ha vingut abans d’hora i esta molt potent i a casa és molt complicat, la
convivéncia. (Mare 2)

Les mestres en aquest sentit sén conscients, en general, del trasbals que suposa familiarment

tenir un infant amb TEA, i comenten sobre aquest fet:

... com a familia, és que t’afecta a tots els ambits ... a I’'hora de preparar un viatge, a I’hora de
les tardes ... necessiten tantes rutines ... no pots ser espontani, sind que et regeix tota la vida,
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i ja, quan penses en el futur dels infants, també, ho veus, que sempre hauras d’estar alla, i aixo
jo crec que és una carrega molt, molt bestia. (Mestra 1)

requereixen molt més temps que la resta de criatures, per descomptat, moltes més
preocupacions, moltes més responsabilitats perque moltes vegades és poc conegut i bueno al
final son criatures que necessiten molta ajuda externa, sén criatures que necessiten que els
portis a un lloc concret ... (Mestra 2)

Pfff, jo crec que absorbeix moltissim. Perque les estones que els nens que no tenen TEA, o que
no tenen aquestes dificultats, les poden tenir per jugar o temps lliure d’estar al parc o algo aixi,
hi ha moltes families que les han de fer servir per portar-los a terapia... (Mestra 3)

Sentiments de pérdua o guany

Com s’ha pogut apreciar, les families pateixen uns canvis emocionals i de dinamiques familiars
gue els provoquen uns sentiments de perdua o de guany. Per entendre el sentiment de guany,
les families evoquen que senten que hi han guanyat, amb l'experiéncia de tenir un fill
diagnosticat amb TEA, malgrat haver perdut altres aspectes com el temps personal, per

exemple.

un cambio también bastante grande desde que empezo con la terapia, desde que recibio el
diagndstico, las rabietas han disminuido, ha ganado mds lenguaje, ahora pide mds las cosas, y
ha cambiado bastante. (Mare 1)

Que te digo, que él nos ha despertado ese amor, mds alld de las palabras, mds alld de la cabeza,
como dejar mi cabeza a un lado y entender de que asi como pasa con él, lo puedes traducir a
muchas otras cosas. (Mare 3)

... bueno, todo lo que me ha ensefiado ... es todo un ejercicio de una comunicacion, tanto mds
profunda, el sélo hecho que él no pueda, a ver, usar muchas palabras, hace que para nosotros
sea un constante estar abierto, y eso es, en el fondo un regalo y eso es... (Mare 3)
Les mestres també sdn conscients d’aquests sentiments de guany o pérdua. Sobre aquest fet
comenten que:
... hi ha diverses families que un dels dos ha deixat de treballar. Normalment és la mare. Ha

deixat de treballar per poder-se dedicar a I'infant, perque clar després també, depéen de I'escola,
hi ha unes adaptacions ... (Mestra 1)

... és que clar ja no és només el present, és que et mires el futur i el veus igual. Si, amb millores,
pero veus que sera tota la teva vida ... (Mestra 1)

... es va...recol-locant tot, es va veient que la criatura va fent una evoluci6 ... van evolucionant,
no que, gracies a aquesta ajuda doncs la teva criatura va fent petits passos, va fent petites
cosetes. (Mestra 2)

Codis agrupats sota la categoria relacié familia i escola.
La relacid familia escola és fonamental pel desenvolupament dels infants i per establir uns
objectius comuns en benefici de les criatures. La confianca dels pares i mares vers |'escola és

essencial per unir esforcos pel bé dels infants. Quan els infants i les seves families necessiten
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més suport per part de I'escola, les families en general es mostren satisfetes amb les actuacions

de les mestres.
Acompanyament de la mestra

Lacompanyament de la mestra amb les families és la base per una bona entesa i establir
vincles de comprensié i comunicacié. Les mares coincideixen que estan molt satisfetes amb
I'acompanyament de les mestres tant a les families com als infants i les mestres estableixen uns

criteris per fer aquest acompanyament:

. entonces, no sé, estoy contenta de que estd con ... y con ...y igual él siempre las va
mencionando a todas... (Mare 1)

... perque la va intentar entendre i la va acompanyar a ajudar-la a integrar-se una mica més en
el grup. (Mare 2).

... 0 sigui és una comunicacio bidireccional ... (Mestra 1)

... que has de ser molt empatic amb les families, has de ser carinyosa ... (Mestra 2)

Relacio escola

Lescola és el lloc institucional on els infants passen més temps per tal de formar-se per ser
futurs ciutadans. Els vincles i les relacions que s’estableixen sén molt importants pel

desenvolupament de I'infant. Les mares tenen disparitat d’opinions:

Estoy muy contenta con el acompafiamiento que le estdn dando desde la escuela ... (Mare 1)

. Ui des de I'escola ho vam passar molt malament ... va patir “bullying” estava molt apartada,
no tenia amics i la vam haver de canviar d’escola ... (Mare 2)

la escuela, no tenemos mds que... agradecimiento, y eso lo digo con emocion, eh... porque yo
siento que nos acompafian un montén ... (Mare 3)

Clar, jo penso que I'escola ha de ser un suport. (Mestra 1)

Treball en xarxa

El treball en xarxa és essencial per coordinar-se amb I'escola, la familia i els professionals que
intervenen amb l'infant amb TEA per tal d’establir objectius comuns. L'escola és el centre i el
mediador d’aquest treball. En general, mestres i families estan satisfets amb el treball en xarxa.
Tots els centres externs que hi puguin anar, totes les ajudes que puguin tenir. (Mestra 1)
... posar-nos en contacte amb la persona externa que el porta i fer una coordinacié, i... potser

cada mes, depen del nen ... per informar-nos com va, que estem treballant, per intentar anar a
launa ... (Mestra 3)
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Formacio mestres

Tot i que les mestres no se senten formades per entomar aquesta tipologia de families, les
families, com s’ha vist en general, estan satisfetes amb 'acompanyament que els fan. Les

mestres responen:

No, jo sempre he fet el que he cregut al final hi ha moltes coses de la nostra professié que el
que ens fan és guiar-nos pel nostre cor. (Mestra 2)

No, és molt trist... no es parla a la carrera, ni ens ensenya ningl a com gestionar-ho. La part
aquesta emocional, ja no només el dol del que deies, de tenir un fill amb TEA, o amb alguna
discapacitat ... (Mestra 3).

Discussio

Aquest estudi vol donar resposta a com acompanyar les families amb infants amb trastorn de

I'espectre autista en el procés de diagnostic, des de I'ambit escolar en I'etapa infantil.

Els resultats de l'estudi mostren que les families entrevistades amb infants en procés de
diagnostic de TEA sén capaces d’identificar certs senyals d’alarma, com ara, la falta de relacid
social o encapsulament i, també, gracies a la comparaciéo amb altres infants de la seva edat o
per l'existéncia de germans o germanes més grans. Tal com relaten Fernandez-Alcantara et al.
(2016) i Bravo-Benitez et al. (2019) en els seus estudis, les families ho associen a les
caracteristiques particulars de cada infant. En aquest mateix punt es vol destacar que les
mestres i els mestres d’Educacid Infantil, tant en el primer com en el segon cicle, son els
primers professionals fora de I'ambit familiar que detecten els senyals d’alarma i els
comuniquen a les families perqué aquestes es dirigeixin a un professional per tal que els facin

una valoracié de I'infant des de I'ambit neuropsicologic o psicologic.

Tot i I'anticipacid familiar d’aquests senyals d’alarma, en la comunicacio per part dels mestres i
de les mestres d’Educacié Infantil, les families reaccionen amb sentiments que segons
Bravo-Benitez et al. (2019) i Fernandez-Alcantara et al. (2016) estan associats al sentiment de
pérdua i dol, com per exemple, I'enuig o la negacié amb la persona que comunica els senyals
d’alarma, en els casos analitzats, I'escola. Afegir que segons aquests autors, l'anticipacid
esmorteeix el posterior diagnostic permetent a les families comencar el procés de dol. S’ha de
destacar I'analisi d’'una familia entrevistada amb una filla amb diagnostic TEA a qui I'escola no i
va donar importancia, pero que finalment es va diagnosticar TEA quan la nena tenia vuit anys,
amb la dificultat de diagnosticar a les nenes amb TEA com exemplifica la Generalitat de

Catalunya (2021) informant que un de cada quatre diagnostics son nenes, ja que com diu
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també una mestra entrevistada i a ’hora mare d’'una nena amb TEA, les caracteristiques son

més lleus que en el cas dels nens.

Per altra banda, I'estudi de les families entrevistades mostren sentiments de pérdua i de dol,
com s’ha citat anteriorment. Tant Bravo-Benitez et al. (2016) com Fernandez-Alcantara et al.
(2019) relacionen els sentiments que pateixen les families entrevistades amb el sentiment de
perdua d’un infant i les expectatives vers ell com ara: negacio, enuig, sentiments de solitut i
aillament, culpabilitat, xoc, acceptacid i actitud proactiva. D’aquests sentiments es vol destacar
I'actitud proactiva d’'una de les families, que es pot relacionar amb la resiliéncia familiar,
descrita per Bayat (2007). Aquesta autora descriu que una de les evidéncies per reconeixer una
familia resilient és que de I'experiéncia vital de tenir un fill o una filla amb TEA, la familia la viu
com una oportunitat de creixement personal i un vincle afectiu més fort amb tots els membres
de la familia. Tal com ho viu la familia de la Mare 3 que menciona que, com a familia, els ha fet
més forts i els ha obert a altres canals de comunicacié degut a la dificultat de comunicacié de

I'infant amb TEA.

Les tres mestres reconeixen els sentiments de péerdua i dol de les families durant el diagnostic
del seu fill o filla pero també afirmen que no se les ha format per comunicar i acompanyar a les
families en el procés de diagnostic. Tal com diu Mulligan (2014) la comunicacié del diagnostic
és crucial pel procés de dol i 'acompanyament posterior a les families. Una comunicacié poc
afectiva pot portar a les families a sentiments d’enuig i tristesa mentre que una comunicacio
ben feta pot portar a sentiments d’alleujament. Aixi doncs i en relaci6 amb I'esmentat
anteriorment, es vol ressaltar la importancia de formar els professionals tant de I'ambit escolar

com del psicologic per tal de comunicar el diagnostic d’'una manera assertiva.

La importancia d'una bona relacid de l'escola i la familia és clau per establir uns objectius
comuns per tal que l'infant amb TEA gaudeixi del seu periode escolar tal com diu
Syriopoulou-Delli et al. (2016). Pero els resultats de I'estudi d’aquest autor mostren que tant els
pares i les mares com els mestres i les mestres estan d’acord que la col-laboracid i la
comunicacié és critica. D’aquesta manera, les families que estan en procés de dol pateixen
segons Bravo-Benitez et al. (2019) i Fernandez-Alcantara et al. (2016) un sentiment d’estres i
sobrecarrega familiar que els afecta directament a la qualitat de vida, ja que moltes families
han d’acompanyar a terapia els seus fills o filles i combinar-ho tot plegat amb horaris
professionals i escolars. Tot i que les mestres entrevistades es mostren conscients de l'estres i

sobrecarrega que suposa tenir un infant amb TEA, una d’elles admet que tot i aixi el nivell
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d’exigéncia vers els familiars és molt alt i que de vegades no és té en compte que la familia

s’esta adaptant a la nova situacio.

Per acabar, l'experta Montserrat Esquerda (comunicacié personal, 12 de maig de 2022),
directora de I'Institut Borja d'Esplugues de Llobregat i psicologa experta en el dol, exposa que
als Estats Units les politiques d’atencié als infants amb TEA i a les seves families contemplem a
I'escola com a nucli d’accions. Aixi doncs, totes les terapies que rep I'infant a nivell terapéutic se
centren a l'escola, i és on els professionals dels diferents ambits es dirigeixen. D’aquesta
manera la carrega de recursos per l'estat és menor. Les families, segons la mateixa experta,
guanyen en qualitat de vida ja que minimitzen I'impacte de l'estrés i la sobrecarrega en
aquestes i les mestres i els mestres tenen contacte directe amb els diferents professionals fent

aixi que millori el treball en xarxa.

Conclusions i recomanacions practiques

En conclusid, aquest estudi mostra el profund impacte que es produeix en les families durant el
procés de diagnostic d’un infant amb TEA i com desemboca en un procés de dol, afectant les
seves vides personals. Les mestres, tot i ser coneixedores de I'impacte produit pel diagnostic,
reconeixen no haver estat formades per tal d'acompanyar a les families en aquest procés de
dol. Es per aixo i per la manca de programes concrets per atendre a aquestes families que s’ha
referit a I'experta Montserrat Esquerda per tal de fer recomanacions a les mestres i els mestres

per poder acompanyar d’una manera efectiva a les families durant el procés de diagnostic.

Aquest estudi s’ha realitzat durant els mesos de febrer i maig del present any. Tot i la situacid
de pandémia I'estudi no s’ha vist afectat, pero I'experiencia d’algunes persones entrevistades si,
ja que a algunes families la pandémia ha fet que la comunicacid del diagnostic és demorés. La
mitjana de temps de les entrevistes a les families i a les mestres ha estat de vint minuts,

mentre que I'entrevista a I'experta, Montserrat Esquerda va ser d’'una hora i vint-i-tres minuts.

La mostra d’aquest estudi és limitat ja que s’han realitzat tres entrevistes a mares, tres a
mestres i una a una experta en dol i és per aix0 que caldra considerar que els resultats

obtinguts haguessin pogut diferir si s’"hagués ampliat la mostra.

Pensant en futurs possibles estudis sobre el tema analitzat, s’hauria d’ampliar la mostra, els

recursos, el temps i els contextos de les families i les mestres entrevistades i caldria, també,
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entrevistar a un major nombre d’experts per tal de poder enriquir i contrastar la informacié
obtinguda. Cal afegir que el fet que la mostra de participants era de I'escola on la investigadora
treballa ha pogut dificultar la veracitat d’algunes de les respostes de les mares vers l'actuacio
de l'escola en el procés de diagnostic. A més, es vol afegir una altra i Ultima limitacié: dues de
les tres mares sén psicologues i una altra és mestra d’Educacié Especial, i aix0 pot haver

condicionat les respostes, ja que tenien coneixements previs sobre aquest tema.

Tot i les limitacions exposades en aquest estudi ha quedat palés que les families dels infants en
procés de diagnostic pateixen un dol per I'infant o expectativa d’infant perdut. A més, s’ha
pogut constatar que les mestres d’Educacio Infantil reconeixen una manca de formacié per tal

de poder fer un bon acompanyament a aquestes families durant el procés de diagnostic.

Tot i que no és l'objectiu d’aquest treball determinar si existeix una correlacio entre les families
resilients i la comunicacid i plantejament del diagnostic per part dels professionals, es deixa la
porta oberta a un possible nou estudi de com empoderar a les families en aquest procés de
dol. També s’ha detectat la necessitat d’obrir un futur camp d'investigacié sobre quin és el
primer professional que alerta dels primers senyals d’'un possible cas de trastorn de I'espectre

autista, ja que en la cerca d’estudis per realitzar el present estudi no se n’ha trobat informacid.

A l'escola on s’han realitzat les entrevistes s’ha pogut constatar la manca de formacié de les
mestres per tal d’acompanyar a les families en el procés de diagnostic d’un infant amb TEA.
Afegir que els estudis consultats per fer les possibles recomanacions a les mestres i els mestres
per tal de realitzar un bon acompanyament no han donat resposta a la necessitat, ja que en els
objectius dels autors analitzats, Bravo-Benitez et al. (2016) i Fernandez-Alcantara et al. (2019),
tot i proposar programes i serveis per donar suport i acompanyar per tal d’ajudar a aquestes
families en el seu procés de dol i d’aquesta manera millorar la seva qualitat de vida i aixi

disminuir l'estres i la sobrecarrega que aixd comporta, no se’n fa cap concrecid.

Es per aixd que s’ha realitzat I'entrevista a Montserrat Esquerda, experta en dol, metgessa
pediatrica, psicologa i directora de I'Institut Borja de bioética de la Universitat Ramon Llull, per
donar recomanacions que puguin ser d’utilitat a les mestres i els mestres ja que s’ha detectat la
manca d’un programa o protocol d'actuacié des de I'escola en I'etapa d’Educacid Infantil, en el
moment de deteccidé i comunicacid de senyals d’alerta que puguin indicar un possible trastorn
de l'espectre autista. Aquesta entrevista porta a concloure que aquest pas és molt important
perqué d’ell en dependra la reaccid de la familia i tot el procés posterior de diagnostic i com

viura la familia la situacié posteriorment.
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Les recomanacions de Montserrat Esquerda (comunicacié personal, 12 de maig de 2022), qui a
donat autoritzacié perqué siguin publicades en aquest treball, es basen en la seva experiéencia
com a metgessa pediatrica en un Centre d’Atencid Primaria (CAP), com a psicologa d’un Centre
de Salut Mental Infantil i Juvenil on hi va treballar durant disset anys i va atendre a families
amb infants amb procés de diagnostic de TEA i com a autora dels llibres de dol (Esquerda,

2010; Esquerda, 2022).

Montserrat Esquerda (comunicacié personal, 12 de maig de 2022) se centra en tres punts
claus. El primer és formar, tant els futurs mestres com a les mestres i els mestres que ja estan
exercint, en comunicacid. Lexperta en I'entrevista deixa clar que una comunicacié assertiva
afavoreix tant a les families com els infants i com a consequeéncia facilita el treball en I'ambit de
I'educaciod i evita possibles problemes d’esgotament laboral de les mestres i els mestres. El
segon punt és centralitzar tots els recursos com ara psicolegs, fisioterepeutes, agents socials,
logopedes, i tots aquells ens que hi intervenen, a I'escola. L'escola ha de ser el centre receptor
de les ajudes per aquests infants i les seves families. D’aquesta manera s’evitara que les families
pateixin sobrecarrega i estrés a I’hora de portar el seu fill o filla als diferents recursos i també
permetra una millor comunicacié de I'escola amb els diferents professionals que intervenen

amb l'infant i aix0 fara que el tercer punt, el treball en xarxa, sigui més efectiu.
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Apendix

Apeéendix A: Mapa de codificacié visié general i visions parcials segons categoritzacio
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Relacions familia i escola

FAMILIA - ES(OLA

Apeéendix B: Fragment presentacid de la investigadora en les entrevistes.

Hola, em dic Cristina Mas i estic cursant quart curs d’Educacid Infantil a la Universitat de
Barcelona. Actualment estic fent el meu TFG que és sobre el procés de diagnostic en families
amb infants amb TEA. Es per aquest motiu que et volia fer I'entrevista, per poder ajudar en
aquest procés tant a les families com a les mestres. Lentrevista és anonima i el teu nom (o el
del teu fill) no sortira en cap document del meu treball. Necessito gravar la conversa per
documentar el meu treball. Si en algin moment no et sents comode amb alguna de les
preguntes m’ho fas saber. Perqué sobretot el que no vull és incomodar-te. Dones el teu

consentiment? ... Moltes gracies. Doncs comencem.

Apeéndix C: Transcripcions Entrevistes
Entrevista A: Mare 1

Feta presencialment el 21 d’abril de 2022.

Entrevistadora: El meu nom és Cristina i soc estudiant d'Educacid Infantil a la Universitat de

Barcelona. Actualment estic cursant el 4t curs, que és el meu ultim. | ara estic fent el meu TFG,
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gue és sobre el procés de diagnostic en families amb infants amb TEA, o amb Trastorn de
I'espectre autista. Es per aquest motiu que et volia fer aquesta entrevista, per poder ajudar en
aquest procés tant a les families com a les mestres. Lentrevista és anonima i el teu nom, del
teu fill o filla, no sortira a cap document del meu treball. Necessito gravar la conversa per la
documentacié del meu treball, com ja t’he dit anteriorment. Si en algun moment no et sents
comode, amb algunes preguntes, m’ho fas saber perque sobretot el que jo no vull, ni és
incomodar-te ni ferir-te, val? Si vols podem comencar. Mira, primer de tot et faré una pregunta
general sobre la teva edat, la professié que tens actualment i el tipus de familia que formeu.
Mare 1: Tengo 26 afios. Tengo la carrera de Psicologia. Y somos una familia monoparental.
Entrevistadora: Vale. Y ahora ya vamos mas al grano, eh. Queé vas notar, en tu hijo o hija, no?
que dijeras, ay! hay algo ahi que...

Mare 1: Vale. Siempre lo notaba, porque tenia conductas muy obsesivas, y las rabietas sobre
todo, tenia rabietas que le duraban hasta una hora sin poder calmarlo, pero yo igualmente las
notaba y, yo tengo conocimientos, pero, dentro de mi, no queria aceptarlo. Entonces, de la
guarderia, me dijeron que notaban algunas cosas raras en (...) porque no queria jugar con los
demas nifios o era muy agresivo, rompia los libros o tiraba los juguetes en vez de compartirlos.
Entonces, me derivaron a CDIAP, y al principio, por el mismo miedo de, porque, tenia en mi,
gue no iba por este rumbo. Entonces no queria, no queria aceptarlo y estuve un mes
pensandolo, para llamar al CDIAP y al final pues, uno tiene que aceptarlo, y llamé al CDIAP y ahi
empezamos con la evaluacién, la evaluacién inicial, luego le aplicaron pruebas y luego me
dieron el diagndstico.

Entrevistadora: Vale, y quién te lo dio este diagndstico? Quién te dijo...?

Mare 1: La psicdloga que lo esta llevando actualmente.

Entrevistadora: Aja. Y a qué edad, mas o menos?

Mare 1: Alos... bueno lo derivaron cuando el nifio tenia... iba sobre los 3 afios.
Entrevistadora: Vale.

Mare 1: Antes de entrar a P3. Pero el diagndstico lo recibi ya en P3. Por eso cuando yo
matriculé al nifio no lo dije porque todavia no lo habia recibido.

Entrevista: Vale de acuerdo. Bueno, ahora vamos al punto, ya empezamos un poco mas
personal, es, mmm, cuantas horas crees que dedicas semanalmente al cuidado de (...)?

Mare 1: éYo?

Entrevista: Si, tu personalmente.

Mare 1:Ua!

Entrevista: éIncontables?!
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Mare 1: Si! Creo que... las horas que esta en el cole, pues... a mi me van super bien, porque,
y a él también le van super bien, porque le encanta el cole, pero si... llega a estar en casa, todo
el dia, todo el dia.

Entrevista: ¢Es todo el dia, no?

Mare 1: Si.

Entrevistadora: Vale. Entonces las dindmicas de la familia, las tuyas y de él, se han visto
alteradas, ¢después del diagndstico?

Mare 1: Si...

Entrevistadora: Tienes mas horas, o sea, mentalmente. Quiero decir, te ocupa mas tiempo,
tienes que llevarlo a mas sitios...no sé dénde va, el nifio. Entonces, tienes que dedicar mucho
tiempo de desplazamientos, de llevarlo a psicdlogo, de llevarlo a alguien, si haces alguna
terapia externa?

Mare 1: No, de momento no. De momento sdélo estoy con la psicologa del CDIAP, que es una
hora a la semana, y a lo mejor tengo alguna visita con la neuropediatra, pero cada 3 meses y
ahora mismo me le haran una extraccidn de sangre, porque me lo estan llevando del Sant Pau y
externas, no, no.

Entrevistadora: Y, icomo ha afectado a tu vida cotidiana? a las amistades, a los
comportamientos que a veces... me entiendes, éno?

Mare 1. Si. Pues... a ver... de una u otra forma, yo me he alejado de personas con las que me
llevaba antes por... por estar mas por él, o porque a veces, me siento incomoda, a veces con
sus comportamientos, y la gente, no, no logra entender que es una condicidn de él, porque
incluso he escuchado, porque por ejemplo cuando entramos a un supermercado, que el nifio
se ponia a llorar, y veo las caras de las demas personas, como diciendo... no le llamas la
atencidn, sabes eso, porque algunas cosas no entiende, le cuesta mucho comprenderlas.
Entrevistadora. Vale. Sigo, eh. ¢Con quién compartes esta preocupacién? o sea, formas parte
de alguna asociacién, o te han dado, o quién te esta acompafiando en este proceso?

Mare 1. No, no tengo ningin acompafiamiento. Ahora mismo no. Si, la psicéloga de ahi me
informd de una asociacidn pero igual no he intentado buscar informacién, y no, sola. Con mi
hermana, mi hermana me ayuda, y los de casa también. Pero la responsabilidad cae en mi,
porque el padre no esta. Y a veces siento que no puedo, por ejemplo ahora las vacaciones de
Semana Santa, fatal, por el cambio de la rutina, por todo, el lunes por la noche acabé con un
ataque de ansiedad exagerado, estaba super nervioso.

Entrevistadora. Ay pobre. Vale. A veure, ahora que entiendo que tienes tu diagndstico, écomo
te sientes durante este proceso? ¢te has sentido acompafiada, comprendida...?

Mare 1: ¢{Acompafiada?

30



Entrevistadora: Por los servicios, o sigui, per les xarxes, sabes? por la maestra que ya te dijo en
P2, “a lo mejor, oye veo algo ahi, que no... no?”

Mare 1: Si... para...é para llevarlo por la atencién temprana ?

Entrevistadora. Si

Mare 1: Si, si. Porque aunque al principio me enfadé mucho, pero es normal, a ver me pongo
en el lugar de padre, o sea de madre, pero después le agradeci porque ha habido un cambio
también bastante grande desde que empezd con la terapia, desde que recibid el diagndstico,
las rabietas han disminuido, , ha ganado mds lenguaje, ahora pide mas las cosas, y ha cambiado
bastante.

Entrevistadora Vale. Luego, mmm, de este proceso, {qué mejorarias? o sea de las maestras? o
sea podemos hablar también si quieres de las maestras de aqui, yo no voy a comentar nada
ahi, o sea esto es entre tu y yo y mi trabajo, que nadie va a ver, sélo mi tutora de la facultad,
éno? ¢Qué crees que podriamos hacer nosotras como para acompaiiarte con el nifio o la nifia?
Mare 1: Vale. Estoy muy contenta con el acompafiamiento que le estan dando desde la escuela
porque desde que (...) entré a P3 ha habido un cambio bastante grande en cuanto estaba a la
guarderia, porque cuando estaba en la guarderia cada dia era una queja, cada dia una queja, y
ahora que esta en P3, pues siempre pregunto, y me dicen que va super bien. Y entonces, no sé,
estoy contenta de que estd con ... y con ... yigual él siempre las va mencionando a todas y no
sé, cuando estaba en la guarderia a veces mencionaba a la tutora y no le hacia bien, se ponia a
llorar o a veces no queria ir, y a la escuela siempre me esta pidiendo que quiere ir.
Entrevistadora: Vale, o sea que, notas que te sientes acompafiada, o sea, tu crees que en algun
momento, si necesitas una tutoria de mas, o algo mas que otro pap4d, a lo mejor, tu crees que la
escuela estaria dispuesta no, a darte este acompanamiento de mas tutorias, si las necesitaras,
0 ¢mas comprensién?

Mare 1. No lo he preguntado. Pero no estaria de mas que lo hicieran

Entrevistadora: Vale. {Crees que podriamos mejorar el acompafiamiento con un poquito mas,
porque claro, entiendo que, el nifio te cuenta qué hace en el cole?

Mare 1: Si, bueno se lo he de ir sacando, équé has hecho? Ahora, antes no explicaba lo que
comia. Ahora me lo va explicando poco a poco, igual yo tengo el menu, entonces sé lo que ha
comido, entonces, desde que sale del cole, le voy preguntando, porque le cuesta mucho
explicar, hasta ahora empieza a formar frases completas, y lo que hace al cole no...
Entrevistadora. {Te gustaria?

Mare 1: Si...

Entrevistadora: Te gustaria recibir mas informacién en este sentido.

Mare 1: Si...
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Entrevistadora: Para tu también estar como mas tranquila no? Y conocer y poder interactuar
mas con el nifo
Mare 1: ...con el nifo... si.

Entrevistadora: Vale, vale. Pues ya esta.

Entrevista B: Mare 2
Feta presencialment el 22 d’abril de 2022.

Entrevistadora: Mira primer de tot em presento. Hola em dic Cristina i sc estudiant de mestra
d’Educacid Infantil a la UB. Actualment estic cursant el quart curs i ara estic fent el meu TFG.
Que és sobre el procés de diagnostic en families amb infants amb trastorn de I'espectre autista.
Es per aquest motiu que et volia fer una entrevista, per poder ajudar en aquest procés tant a
les families com als mestres. L'entrevista, sobretot, és anonima, el teu nom o el del teu fill o filla
no sortira a cap document del meu treball i necessito gravar aquesta conversa per la
documentacio. Val perqueé sind no m’entero.

Mare 2: D’acord.

Entrevistadora: Si en algun moment et sents incomode per alguna de les preguntes m’ho fas
saber i sobretot el que no vull és incomodar-te en cap moment i comengarem amb preguntes
molt simples com ara. La teva edat, la professio i el tipus de ... el nucli familiar o de
convivencia, com és? el tipus de familia.

Mare 2: Vale. Tinc 44 anys. Sé¢c mestra d’educacié especial, treballo en una escola d’educacié
primaria, infantil i primaria. La meva familia som quatre membres a casa. El meu marit i els
meus dos fills. Tinc una nena de 12 anys i un nen de vuit i aixo...

Entrevistadora: ja esta®.

Mare 2: si

Entrevistadora: Val. En el teu cas haurem de tirar una mica més enrere i la primera pregunta és
gue us va posar en alerta. Qué vas notar en el teu fill o filla que diguessis; que passa?

Mare 2: Vale. En aquest cas, és la meva filla, qui té les dificultats i amb ella portem, vam
comengar cap els tres anys o aixi quan va comengar a P3 a I'escola. Que vam veure que era una
nena super moguda, que no parava quieta, que no acabava d’establir relacions amb els altres
d’una manera molt sana que diguem. | desde “llavorens” que, que vam comencar a donar-li
voltes. Estavem, s’encapsulava molt amb algunes idees i bueno hi havien aquestes cosetes aixi
gue ens van cridar una mica l'atencié.

Entrevistadora: D’acord. Qui us va posar ... o sigui ... a part de vosaltres que notessiu aquests

primers signes d’alerta o aixi, algi més us ho va comentar?.
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Mare 2: A l'escola no li donaven importancia. L'Unic que ens deien era que la nena era molt
moguda i ja esta, perd no ens van dir que la portéssim enlloc, ni ens van dir que estiguessin,
bueno... la consigna que ens donava la mestra de P3 era que era una nena que no es portava
bé. Si, una imatge molt negativa i ... va intentar, bueno inclis teniem un registre de quan feia
alguna cosa bona posar-li un gomet tal, pero clar ... no funcionava gaire bé, aixo amb ella.
Entrevistadora: Finalment, qui us va comunicar el diagnostic?

Mare 2: El diagnostic el vam buscar nosaltres i fins els ... perqué ella té comorbiditat. Té el
primer diagnostic va ser TDAH.

Entrevistadora: Vale

Mare 2: amb hiperactivitat i com vam veure que hi havia alguna cosa més, vam continuar
buscant i no va ser fins els, sind m’equivoco fins els vuit anys que vam aconseguir el segon
diagnostic és TEA de grau 1, diguem que és TEA lleu. Ens ho van fer a 'UTAE, a la Unitat de
Trastorns de 'Aprenentatge de Sant Joan de Déu.

Entrevistadora: L'edat ja m’ho has dit els vuit anys.

Mare 2: D’acord ...

Entrevistadora: Bueno ara ja anem una mica més a la carrega familiar, d’acord. Quant temps
personal dediqueu a la setmana a la vostra filla?

Mare 2: Buff ... Pues amb hores no et sé dir, pero. Des de les cinc de la tarda que sortim, que
surt de l'escola fins que, pues, se’n va a dormir.

Entrevistadora: Hi ha alguna cosa, com ha afectat a les vostres dinamiques familiars del dia a
dia?

Mare 2: Es molt dur. Perqué ara mateix ella, ja t’he dit que té dotze anys i estd més amb una
adolescencia que li ha vingut abans d’hora i esta molt potent i a casa és molt complicat, la
convivencia.

Entrevistadora: Val. | després ara anem a preguntar te, coses una mica més personals i anirem
a parlar de com ha afectat a la vostra vida, per exemple, amb les amistats, amb els altres
membres de la familia. Saps que si no vols contestar tens aquesta opcio.

Mare 2: Si, no, no, cap problema.

Entrevistadora: Vale.

Mare 2: Amb la familia la veritat és que molt bé perque sempre, sempre han acceptat, que ella
tingui aquestes caracteristiques i la tracten com com, amb els avis, amb els tiets, com, amb
naturalitat, no diguem.
Entrevistadora: Aha ...
Mare 2: Amb les amistats és més complicat perque el seu gran handicap sempre ha estat fer

amics i llavors ella sempre es busca, em, nens o nenes més petits que ella, perqué és amb qui

33



més se sent comode i quan hi ha algl que és de la seva edat ... no cacga bé. Llavors, bueno
nosaltres intentem de tenir més relacions amb altres families, perd és una mica complicat, de
la seva edat no en tenim.

Entrevistadora: Val... Aquesta preocupacié que tens amb la teva filla, la comparteixes amb
algu, per exemple, formes part d’alguna associacié? qui us acompanya en aquest sentit?

Mare 2: Bueno fins ara, amb una psicologa, la portem amb ella des de que té quatre anys,
I’'hem portat a diferents psicologues, bueno per diferents motius hem hagut de canviar. De
professional, pero 'acompanyament que tenim és aquest. Bueno, no hi ha ningd més.
Entrevistadora: Bueno ... | després, et vull preguntar com t’has sentit al llarg d’aquest procés,
no, o sigui, perqué el vostre procés és una mica més llarg, en general, perqueé estic veient que
el terme mig ...

Mare 2: Es que quan hi ha un TEA amb una nena és molt més dificil que si és un TEA amb un
nen perque les caracteristiques que poden tenir els nens, que poden presentar els nens, tenen
poc a veure amb el que presenten les nenes. Les nenes sén molt diferents i es camufla molt
amb la manera de ser de les nenes, no de queé ... pues no sé, per exemple. Amb ella de petita li
encantaven les princeses pero un encant que era un obsessid, clar ... com que a les nenes. Hi
ha moltes nenes que els hi agraden les princeses i tal queda una mica camuflat. | llavors, ens ha
costat més per aix0, perqué ella és nena. Perdo hem hagut de lluitar molt, perqué no, no ho
veien ...

Entrevistadora: Des de I'escola no ho veien? ... vols diro ...

Mare 2: No, ui des de l'escola ho vam passar molt malament, la vam haver de canviar d’escola
perqué va patir “bullying” estava molt apartada, no tenia amics i la vam haver de canviar
d’escola ...

Entrevistadora: Vale ... ara et volia preguntar aixo ... Com creus que pot millorar I'escola, la
mestra, les comunicacions ...

Mare 2: Home clar, a I'escola que ara ha canviat, que la vam canviar, va comencar ha fer quart
en alla va fer un canvi brutal. | jo crec que la base ha estat, perque la van intentar entendre i la
van acompanyar a ajudar-la a integrar-se una mica més en el grup. Van fer un treball molt
potent amb el grup classe perqué amb ella acceptessin i amb ella també van fer un treball
individual perqué pogués entrar en el grup. Aixo a l'altra escola no ho van trobar. | amb les
mestres varem parlar moltissim. Ara ja no cal parla tan amb elles, perdo o sea, aquesta
comunicacié, pero al principi era cada setmana parlavem per veiem com millorava, aixo a l'altra
escola no ho vam tenir mai. Vam demanar reunions amb direccio, vam demanar que hi anés la
professional de I'EAP i tal i no hi havia, deien que ella estava bé aixi, que estava bé, que era ella

que no volia ....
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Entrevista C: Mare 3
Feta presencialment el 12 de maig de 2022.

Entrevistadora. Em dic Cristina i soc estudiant de Mestra d’Educacié Infantil a la UB, i
actualment estic cursant el quart curs. | ara estic fent el meu TFG que és “El procés de
diagnostic amb families amb infants de I'Espectre Autista”. Es per aquest motiu que et volia fer
aquesta entrevista, per poder ajudar en aquest procés tant a les families com a les mestres.
Lentrevista és totalment anonima i el nom del teu fill o filla no sortira a cap document del meu
treball, només la transcripcié i algunes coses que necessito, especifiques. Necessito gravar
aquesta conversa per la documentacié del meu treball. Hi estas d’acord?

Mare 3. Si

Entrevistadora. Si en algun moment no et sents comode amb alguna de les preguntes m’ho fas
saber perque sobretot, el que no vull és ni incomodar-te ni ferir-te i si vols, ja podem comencar.
La teva edat i professid i el tipus de familia que formeu?

Mare 3. 38 afos. Soy psicologa. Somos 4 integrantes, Mi marido, una hija de 6 afos y mi hijo de
4 yyo.

Entrevistadora. Qué os puso en alerta de (...), que dijisteis, ui!?

Mare 3. Lo primero fue en la guarderia. En realidad, (...) es un nifio que, como suele pasar, es
un niflo que hasta el afo, tenia un desarrollo muy normotipico, o sea, que tenia un desarrollo
super acorde a la edad, incluso a veces, adelantado. Dijo palabras antes del afio, caminé al afio,
comia bien, socializaba, sonreia, la sonrisa social, o sea todo, incluso al tener una hija antes,
sabiamos mas o menos cuales eran los hitos, intuitivamente, no tiene que ver con mi profesion,
sind intuitivamente y por experiencia, y él lo hacia todo y mas. Entonces, nos despistd que
desde la guarderia, un poco antes de la pandemia, nos decian que no hablaba con otros nifos,
que todo este comportamiento que veiamos en casa, socialmente, se empezaba a retraer. Y al
principio no lo vi claro, la verdad, pensé que no, que era un tema de caracter, y demas, pero si
gue después, empecé a dudar porque al final, yo soy su mama, pero por mas elementos que
pueda tener, se me escapa porque soy mama, no soy profesional con él, es mi hijo, con lo cual
no puedo ser objetiva. Pero como habia tenido un desarrollo tan normotipico, me extrafiaba. Y
entonces fuimos al CDIAP, y ahi le empezaron a hacer valoraciones, y ahi empecé a mirar, como
gue hubiese hecho un parate, y a partir de ahi, (...) si que fue adquiriendo cosas, pero fue como
si se hubiese quedado un poquito ahi, mira que tendria casi dos afiitos.

Entrevistadora. Vale. ¢ Ahi fue no? La maestra de I'escola bressol, I'Escoleta.
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Mare 3. Si era una escoleta, porque era privada, era una escoleta del barrio, pero eran 8 nifios,
con un ratio de 3 adultos por 8 nifios. Super bien, y a parte (filla gran) habia ido ahi. Entonces si

gue las conocemos, fueron nuestra familia, entonces, confidbamos en ellos.

Entrevistadora. Entonces, el diagndstico, équién os lo comunicé?

Mare 3. El diagndstico fue recién el afio pasado. O sea que pasé, vino pandemia de por medio,
habiamos hecho unas valoraciones en el CDIAP, no quedaba claro, porque como pasa siempre
con los nifios tan pequeiiitos, puede ser un tema de desarrollo, de tiempo, eso era lo que yo
pensaba, siendo honesta, pensaba que era un tema de desarrollo, y recién el afio pasado, al
entrar en P3, eh... bueno ya en el verano veiamos... todo lo que fue el curso de P3, fue tomar
conciencia de sus dificultades. Y el diagndstico lo tuvimos en Julio del afio pasado y nos lo
comunicd una... fuimos a una psicéloga privada, porque en CDIAP super bien pero no
terminaban de darnos el diagndstico y para nosotros como familia era importante poder
tenerlo, porque era un poco el tomar conciencia porque en lo personal creo que el diagndstico
orienta y es muy importante. Sin embargo, no lo veo como un punto de llegada. No todo lo que
a partir de ahora mire en (...) va a ser TEA. Para mi (...) es (...), con un diagndstico que nos
orienta para saber para dénde van sus dificultades, porque, de qué orden son, para poder
entenderlo mejor, es super importante, pero no me lo define, a mi hijo. Pero si que creo que es
muy importante, y a la vez, fue duro también eh! pero fue muy necesario, porque tomar
conciencia de eso fue, para los dos, porque cada uno hace su proceso no?

Entrevistadora. En la pareja...

Mare 3. En la pareja si. Mi marido él hizo su proceso, y yo el mio, pero quizds, en mi forma, en
lo personal, para mi era necesario que alguien me dijera que tomara pruebas, el porqué, y
también era importante que lo pueda escuchar de otra persona, porque... bueno, porque no
fue fécil, y él pensaba que era otra cosa, se lo tomé de otra manera, entonces hizo su proceso
también. Como familia fue un tomar conciencia y un... pero, vuelvo a decirte, aunque ahora
me salgan lagrimas de emocién, porque para mi es... bueno, todo lo que me ha ensefiado (...),
es todo un ejercicio de una comunicacidn, tanto mas profunda, el sélo hecho que él no pueda a
ver, usar muchas palabras, hace que para nosotros sea un constante estar abierto, y eso es, en
el fondo un regalo y eso es... no, no, no estoy idealizando la situacién porque no es facil en un
montdén de aspectos, pero bueno, pero ha transformado mi familia, claramente, no sdélo por la
dificultad, sino por esto que digo que, te hace abrirte, estar abierto a otros canales de
comunicacion, que no son sélo palabras

Entrevistadora. Cuanto crees, familiarmente, que dedicais a (...) durante una semana? Y las

dindmicas familiares, cdmo os han afectado, el hecho de que le diagnosticaran?
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Mare 3. No sé, no podria decir un porcentaje, pero es casi que toda la casa gira un poco en
torno a cosas que son basicas, como sus rutinas, pero también, si, las terapias. O sea, si tuviera
gue pensar en eso, las terapias... si, nuestra prioridad son nuestros dos hijos, o sea que
tampoco... pero si que es cierto que, que ordenamos nuestros horarios de trabajo, tenemos
trabajos que en el fondo nos permitan tener esta flexibilidad, porque sabemos que, lo
necesitamos, vamos, o sea que con (...) nos hemos repartido un poco asi, rascamos por la
tarde, no te podria decir un porcentaje pero te diria que gran parte del foco es ellos, los dos,
pero, y (...) que necesita en su caso, mas horarios, es (...), en ese sentido ocupa mas
Entrevistadora. Toda esta dindmica, toda esta... que nosaltres en diem carrega familiar, como
os ha afectado, laboralmente, en vuestras amistades...? No sélo la carga... emocional que
supone...

Mare 3. ... un nifio que es diferente, si. Mira, eso para mi ha sido un proceso, pero hoy, hoy, lo
vivo que (...) es (...) bueno y... te diria que no nos privamos de nada, si que lo tenemos en
cuenta, porque por ejemplo, en lugares que tienen mucho ruido, no lo vamos a exponer a ir,
pero fue al principio, esta carga emocional la sentimos mas al principio cuando él hacia muchos
sintomas como... mucha expresién conductual, se enfadaba porque te desesperas, o sea, a mi
en el dia de hoy me sigue pasando cuando él entra en esos estados, por suerte ya no entra
mucho, porque también hemos aprendido a leerlo, entonces, eso le pasa en su frustracién, eso
le pasa cuando no le podemos entender, entonces si ahora que lo entendemos mas es muy
raro que llegue a ese punto a menos que esté cansado, pero esa carga emocional, nosotros...
hemos hecho mucha terapia los dos, terapia de pareja también, mi hija mayor va a su espacio
de terapia, porque tampoco es facil gestionar el tener un hermanito que lleva mucha atencién
de otro tipo, y entonces ella también lo reclama, y bueno, entonces, como que hemos pedido
siempre mucha ayuda, la verdad es que hemos invertido mucho en terapia, pero a nivel
emocional, creo que fue un, bueno, te hablo con el corazdn, para mi ha sido un... pasarlo por
la cabeza, pasarlo por el corazén. Como si te dijera que ha sido un proceso de, al principio si,
sentirme frustrada en un punto, porque pensaba que habia sido algo que podia haber hecho
yo, porque por ser psicéloga también tenia muchos preconceptos de las fallas internas en eso,
y eso si que fue muy duro para mi, pero después también entendi que si hice algo, siempre
hubo mucho amor, yo sé que tuve mucha entrega, el primer afio, todo el afio, no trabajé, el
primer afio de mi hija mayor tampoco, o sea que siempre he tenido, o sea... si he hecho algo
ha sido desde un lugar muy... inconsciente, sin saberlo, sin no sé cémo decirlo, ha sido mi
proceso de... pasarlo por el corazdn, en el sentido de preocuparme, de no culpabilizarme...
Entrevistadora. Es que...

Mare 3. ... es que sentir que al final las causas son muchas...
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Entrevistadora. son muchas... y alin no lo saben. He leido y he releido, y no lo saben

Mare 3. ...y fue sobre todo eso, una... transformacién del corazén, porque tuve que dejar al
lado mi cabeza. Mi cabeza a un lado de decir, esto puede pasar ... y entendi que no, fue como
un cachetazo al ego, a todo, porque yo también trabajo con nifios, entonces, era como no me
puedo haber dado cuenta, o qué, pero ahi también me sirve como experiencia, una reflexion
personal de que al final la culpa, creo que es parte de un proceso, no sé si muchas mamas lo
viven asi, puede pasar, que como mama te sentis muy responsable, obviamente, pero también
entiendo que no ayuda quedarse ahi. Entonces que sigue ahi, y que dia a dia, con cualquier
hijo, podria haberlo hecho diferente, pero no des de la culpa, sino des de poder aprender,
entender de que no somos perfectas, que hacemos lo, hago lo que puedo, y que les doy mucho
amor, y eso yo sé que es asi. A ver, dentro de lo que pueda. Que te digo, que él nos ha
despertado ese amor, mas alla de las palabras, mas alla de la cabeza, como dejar mi cabeza a
un lado y entender de que asi como pasa con él, lo puedes traducir a muchas otras cosas, que
la culpa no, te paraliza, no te permite avanzar, es como quedarte en un lugar de no accion,
entonces, al menos asi lo vi yo, eh, entonces pensar, ver cuando viene algo adverso, decir,
bueno mira, y decir “qué puedo hacer yo”, ver qué puedo hacer, mas que quedarme ahi... y
con mi pareja lo hablamos mucho, y lo vemos que es un nifio que, bueno que queremos que él
sea feliz con lo que él trae. Con mi hija mayor también, lo que pasa que su cajita de
herramientas sera distinta, y es cdmo puedes ayudarlos, que les puedas apoyar al maximo,
dentro de las que tienen, como todo lo que trae una baraja de cartas y vas jugando a las que
puedes y como puedes. Entonces, que las suyas serdn a lo mejor distintas a las de muchas
personas pero bueno, es su cartas, entonces... por eso me perdi ya la pregunta...
Entrevistadora. No, no, estds ahi, estas ahi. Entonces, lo que quiero decirte es, si formais parte
de alguna asociacién que os esta acompafiando, también, en este proceso, porque hay
asociaciones que os pueden acompafiar. Si sois conscientes o usadis alguna o sois, no sé,
participes.

Mare 3. No, no vamos a ninguna todavia, creo que si, que es importante, pero ahi tenemos
una lucha interna, los dos, la compartimos igual, pero es porque... por esto que te digo de que
a veces... vuelvo a decir, no me da ni verglienza ni pienso que es un fallo ni nada que (...) tenga
TEA, que esté dentro del Espectro Autista, pero a la vez es como... quizds parte de un proceso
del que no... de alguna manera nos resistimos, me resisto a verlo sélo con esas gafas, pero que
no quiere decir que no hagamos uso de un montén de... bueno, de varias terapias, intentando,
gue pueden haber actividades que sean para que a él le vayan bien, pero todavia no nos hemos
vinculado a ninguna asociacién. Creo que si, sera un paso necesario, no estoy en contra ni

nada, al contrario, sé que hacen un buen trabajo, pero creo que es un proceso nuestro de...
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como de no...nos da miedo de no poder ver su potencial por mirarlo sélo bajo las gafas del
TEA. Y eso es lo que creo que... no necesariamente tiene que pasar eso pero... de momento
nosotros estamos con ese proceso. Creo que ya lo entiendo, porque los dos siempre hablamos,
ya nos iremos a acercar, cuando sea mas grandecito o no sé, para que tenga actividades, no sé
del casal, que ahora va ir en verano, al mismo casal que su hermana mayor, y también,
declarando que tiene NEE pero también nos hemos planteado que vaya a un casal de nifios que
tengan una diversidad funcional y demas, y después decimos, bueno, de momento, mientras él
pueda, porque es el mundo en el que va a vivir, luego en el fondo nos da esa ambivalencia de
decir “si, que tenga estimulos adecuados para él, pero tampoco encerrarlo en una burbujita,
porque al final el mundo es el mundo y, no se trata de hacérselo mas dificil porque si, pobre,
pero también que bueno, que pueda espabilar. Entonces, tenemos esta contradiccidn, si te soy
sincera. Pero que creo que si que tengo buenas referencias. “Aprenem” es una, tengo buenas
referencias, que me han comentado, pero todavia no.

Entrevistadora. Notas que no és el moment, no?

Mare 3. De momento no. Si que estamos en un grupo de... creo que es de EEUU porque es un
método que se llama “Sonrise” que eso me ayuda un montdén porque es para familias, lo
hicimos el afio pasado, de una familia que justamente lo cred a partir de su hijo, que tiene 38
afios, una persona que tenia un diagndstico de TEA pero era una persona que no tiene casi ni
un rasgo, hay casos que son excepcionales que otros, pero porque justamente se trabaja en el
vinculo de la relacién y esto nos ayudd mucho, de no culpabilizar, de entender de que... o
sobre todo de saber a ddnde incidir, entonces, para nosotros es crucial que se mantenga
experiencia de relacidn, que sean gratificantes para él, entendiendo que poco a poco eso se
generaliza y luego, es un aprendizaje, al final, social, digamos, de aprender a relacionarse, sin
atosigarlo, pero siempre festejando cuando conecta, digamos, festejando mucho, celebrando, o
sea, buscando experiencias de conexidn, satisfactorias, porque a veces tienen que conectar
porgue tienen que comer, porque tienen que... (...) ahora que va creciendo, es que cada nifio
es diferente, no estd tan... por momentos si, sobre todo cuando estad bajo estrés, si tiene
mucho ruido y si hay mucha gente, pero si no, en casa es un nifio que nada, viene, te pide sus
animales, él solito va a buscar a su hermana, es mucho mds abierto que en un medio... mas
grande, pero si, esto, por qué te lo... ah si, “Sonrise”, eso nos ayudd para ver que hay otras
familias, para ver que, ellos te hablan mucho de identificar las “red lights” y las “green lights”.
Red lights es cuando estan ya muy ensimismados, y green lights cuando estan conectados, por
eso te dicen de reforzar mucho cuando estan conectados y que cuando estan en esos
momentos de red lights poder hacer cuerpo, poder estar y empatizar desde lo corporal, no

Ill

desde la palabra, porque asi no lo viven tan evasivamente, entonces te ensefian el “tunement”,
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la sintonizacion con ellos, entonces pensamos que en esos momentos él no lo hace porque no
quiere, entonces, porque a lo mejor no puede, entonces no forzar... como que en esos
momentos es abrazar, hacerle un espacio interno, yo al menos me lo figuro como una imagen
de que es como si a veces tengo que abrir un espacio para que entre eso porque tengo,
necesitas mas paciencia, mas tolerancia, en esos momentos es... no es hacer tanto mas que
contener, afectivamente y abrazar, o si no quiere, porque en su caso, necesita, es mas
abrazador, pero hay otros nifios que no. El necesita cuerpo, entonces, es cuerpo y calma, sin
hablar, sin nada, es como estar ahi para él, estar presente, y eso es dificil.

Entrevistadora. Cémo os sentis como familia, que ya me lo has dicho, pero para puntualizarlo
mas, cdmo os sentis cuando el proceso de diagndstico ya estd acabado? Tienes tu diagndstico y
ahora, respiramos... ya me lo has contado, pero para que me puntualices un poco mas cdmo
os sentis como familia.

Mare 3. Yo creo que es un alivio, el diagndstico, en un sentido de... un diagndstico, en el fondo
siempre tiene un prondstico, aunque cada persona es Unica, pero es saber que mds o menos,
por donde va las dificultades, que todos tenemos, que la hermana mayor también tiene las
suyas, pero ahora entendemos mas por dénde van. Que es mas de lo relacional, que es mas
de... por ejemplo, supone un nene que tiene... que.. eso... ahora como estamos como familia
ya mads, todo mas... eh... armonioso, porque fue mas dificil el estrés de no saber del todo, que
si era algo de desarrollo, si era algo mas de indole de lenguaje, si era mas de ansiedad, porque
no se podia regular, si era... y ahora es decir, bueno vale, es un nifio que es super inteligente,
por ejemplo, pero, podia ser una discapacidad intelectual, pero al final decir, bueno no, al final
no va por ahi, va por un lado mas adaptativo, porque en el caso del TEA, entonces,
comunicacién, entonces, entender por donde va. Y a partir de eso buscamos también opciones,
por ejemplo, de la alimentacién, ha ayudado mucho la médico, como que estamos en un punto
mas de estabilidad, porque ya sabemos hacia dénde va, pero siempre conservando la idea o la
intencién de que (...) es (...), que a mi no me lo... nosotros nos repetimos mucho de caraala
familia, cuando nuestra familia mas extensa nos pregunta, y a veces ves que tienen como un
cierto pudor, no saben si nos va a incomodar, nosotros decimos, no, que todo bien, que
aprendemos, y que no tenemos la bola magica, pero que si que ya ahora hay mds conciencia y
mas, entonces sabemos hasta donde, bueno mejor dicho, el desafio es saber hasta dénde
presionar por decirlo asi, para estimularlo, llevarlo a la dificultad, para que pueda crecer, y
hasta qué punto entender que son dificultades que bueno, que necesitamos tiempo, como
hacer ese dificil equilibrio, y creo que, un poco, vamos siempre por ahi. Lo hemos hecho mucho
mds armonioso todo, mucho mas... comentarle a nuestra familia, nosotros somos de

Argentina, entonces, el diagndstico también nos sirvié para eso, mis padres o los padres de mi
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marido también era como, no no, que no le pasa nada, ya crecer3, esto les pasa porque ustedes
no ponen limites, y cosas de este estilo, que salen desde el amor, porque al final es mas
doloroso pensar que puede ser una condicién, entonces, es una forma de estar en el mundo,
para explicar todo eso, para eso nos sirvio el diagndstico, también, para poder situarnos, y
también a nuestra familia, ni siquiera el resto de la gente no me genera tanto conflicto, vamos
gue pienso, es mi hijo, para también explicarles cdmo conectar con él, es un aprendizaje.
Entrevistadora. Vale. Entonces, éicdmo os habéis sentido? os habéis sentido muy
acompanados? ¢Crees que hay algo que se pueda mejorar en este acompafiamiento?.

Las maestras? o sea... ahora estoy hablando ya mas de... vamos al punto, éno? Las mestres
podemos hacer mds, para acompafiaros?

Mare 3. Mira, yo te digo la pura verdad, y no porque estés tu. Es, realmente, nosotros, la
escuela, no tenemos mas que... agradecimiento, y eso lo digo con emocidn, eh... porque yo
siento que nos acompafian un montén. Que desde el primer momento han sido super
empaticos, empaticas, que... que cuando, el afio pasado, ni hablar, y de verdad, no porque
estés tu, de verdad, en serio. No presionar desde la escuela, el tener la flexibilidad de decir,
mira, nosotros decir, va mediodia, sélo eso, yo que veo muchos coles, porque me coordino con
escuelas constantemente, y de verdad, se me pone piel de gallina, el sélo hecho que el otro
dia, no sé, desde maestras hasta el equipo de menjador que me emociond porque me dijeron,
bueno mira, estamos evaluando, mejor come solito, entonces todo esto, que lo puedan ver en
su subjetividad, que al final para mi lo mas importante es eso, que lo puedan ver, no? y esto
que me dices tu, que si, que se calma, y que me cuentes eso, que es de lo mas comun, es decir
bueno, estoy super tranquila y agradecida y digo qué suerte, que entiendo que no es lo mas
comun, y tampoco... quizds nosotros también... no... desde el primer momento no... nunca
pretendimos que la escuela se haga cargo de cosas que no tocan en la escuela, o sea, entonces
quizds también en ese sentido, no? nos han sorprendido alin mds, como cuando... no sé, cosas
que nos iban diciendo, o, bueno, vamos a hacer esto, y el objetivo es que pueda quedarse en el
menjador, por ejemplo, éno? y no qué coma, eso es... obvio, faltaba mdas, que qué mas, que
tengan esa percepcidn, que no... que nunca estuvimos como... tampoco encima, pensando...
bueno creo que ha sido un circulo virtuoso, que la escuela han sido muy abierta, muy
acogedora, entonces y que no sélo tampoco nos pusimos en exigir, porque por supuesto, cada
afo, este afio que también conocid una tutora que era nueva, y claro que al principio es
como... hay que tener paciencia, que las personas que estan con él lo van a ir conociendo,
entonces tampoco ni ser pesados de estar ahi encima, que si, que habia veces que habia
horarios de (...) que se cambiaban, porque habia dormido, y sentia que por ahi, mejor, no?

podria ser leido eso como que bueno, que no nos importa, el esfuerzo que hace la escuela y
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no, si pero bueno, en realidad fue como también tener paciencia de que, ya lo iban a entender
y ya iban a ver un poco como era todo el proceso y que a veces hay también como un... mas
feeling con algunas personas que con otras, pero creo que hemos tenido mucha suerte. No, lo
digo de verdad, de un equipo, de todas, porque el sélo hecho que (... tenga horas de
vetlladora, de... no es tan facil, o sea a mi me pasa que yo me canso de otras escuelas, hay
nifios que necesitan... pero nifios mas grandecitos, y pensé, bueno por qué no? y no se puede,
a veces no hay, no hay recursos, aunque creo que, para mi, nos han acogido muy bien, creo que
es cierto que con personas, a veces es tener suerte, y creo que ser un buen equipo, una buena
direccién, un buen... nos han tocado buenas personas, hemos tenido suerte. Admiro eso y lo
agradezco un montén. En P3 nos tocd un grupito, con mucha suerte también. No en todos los

lados se hace esa mirada a los nifios.

Entrevista D: Mestra 1

Feta presencialment a I'Escola el 20 d’abril de 2022.

Entrevistadora: Hola, mira, em dic Cristina, ah, treballo aqui a I'escola amb tu, ja ho saps, estic
a 4t curs de mestra d’Educacié Infantil, i estic fent el TFG, estic fent un TFG que és per veure...
com recursos o recomanacions a les mestres de les families, que, per les families que, als seus
infants, els diagnostiquen o estan en el procés de diagnostic de, d’'un TEA, d’un Autisme.

Mira, la, per comengar, m’agradaria que diguessis, bueno, també t’haig de dir que aixo, “no
saldra tu nombre a la luz”,

Mestra 1. Perfecte.

Entrevistadora: Vale, és de... queda entre tu i jo, i I'Unic, les teves dades no sortiran en el meu
treball pero si la transcripcid d’aquesta conversa, d’acord?

Mestra 1: Vale, perfecte.

Entrevistadora:. Mira, la primera pregunta és molt general, eh, és l'edat, la professid, quins
estudis tens?

Mestra 1: Val, jo tinc 37 anys, la meva professio és mestra d’Educacié Infantil, i els estudis, he
estudiat la Diplomatura d’Educacio Infantil i ara m’estic reciclant amb un master, per exemple.
Entrevistadora: Vale. | ara anem ja més una mica de cara al gra i et vull preguntar: quins creus
gue son els senyals d’alarma per detectar un infant amb TEA a 'aula

Mestra 1: Primer, sobretot el que a mi em crida I'atencié és la mirada, que ja veus aquella
mirada perduda, que no saps on mira, que no et fixa la mirada, que tampoc, moltes vegades és
veritat que hi ha molta tipologia de TEA pero si que és veritat que moltes vegades no hi ha

comunicacié, o no hi ha comunicacié verbal. | també el que veus molt és que tu ets un pur
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objecte per aconseguir una cosa. No? qué t’utilitzen, és a dir, no busquen la comunicacié, et
busquen a tu com a eina per aconseguir I'animal, com a eina per aconseguir, no sé, el que ells
vulguin. | també, que tenen conductes molt repetitives, molt estereotipades, aixi quatre
coses... Bueno, i que també és veritat que veus que la familia ja comencga a veure, o sigui, els
gue... comenga a veure coses, tot i que potser no ho accepta a Infantil, encara.

Entrevistadora: Val. Si has hagut de comunicar alguns d’aquests senyals d’alarma a la familia,
com ho has fet? Com ho has fet per comunicar-ho?

Mestra 1: Ostres, costa molt, eh, perquée si que llavors, el que... com ho fem per comunicar,
nosaltres no posem, no podem posar el diagnostic, si que donem molts exemples, de conducta,
no? Doncs, no mira als ulls, una mica tot d’exemples de conducta que portin al diagnostic,
possible diagnostic de TEA, no? una mica per compartir amb la familia, pero sobretot a través
de la conducta del nen: coses que hem observat, coses que observa la familia, i llavors aixo a
través també...

Entrevistadora: | la familia com s’ho pren, quan els dius aix0?

Clar, tot aquest procés d’adaptacio necessita algu disposat. | sén infants que potser amb l'avia o
amb l'avi, no poden fer-te aquest suport tan continu perqué és veritat que cansa molt.
Necessiten aquest vincle, i que sigui la persona cuidadora.

Entrevistadora: Com creus que li pot afectar aquesta sobrecarrega, diguéssim, a quin estat pot
arribar aquest cuidador o cuidadora?

Mestra 1: Jo crec que pot arribar a un estat de saturacid molt gran, i fins i tot, en alguns
moments, depressius, de depressid perqué... és que clar ja no és només el present, és que et
mires el futur i el veus igual. Si, amb millores, pero veus que sera tota la teva vida, és que tota
la teva vida.

Entrevistadora: Tenint en compte que un TEA pot fer una regressio.

Mestra 1: Perd és que hi ha moltes tipologies de familia. Es veritat que hi ha families que ho
veuen de seguida... una cosa és que ho acceptin o no, pero que ho veuen de seguida i llavors
et diuen que si, que a casa també passa aix0 i també et posen exemples, i hi ha families que es
tanquen en banda i que no ho veuen. | sobretot, a Infantil, el que més és, “ja madurara, ja
madurara, té temps per madurar, té temps per evolucionar”. Llavors és una mica, és buscar
I'equilibri amb aquest nivell de maduracié, perd també amb, ostres, quan abans actuem, abans
podrem treballar moltes coses que de cara a la vida, no? quan sigui més gran, el podran
afavorir.

Entrevistadora: Val. Després, un cop ja tens el diagnostic, tens ja el CDIAP que t’ha dit si, ja et
dono el dictamen, com es treballa posteriorment amb aquesta familia? Veieu com si els costés

encara acceptar el dictamen o el diagnostic, els costa encara o ja estan...?
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Mestra 1: Home, jo crec que han de passar un procés, no? Ells, quan tenen el diagnostic, es
confirmen moltes sensacions que, conscients o inconscients, ells tenien, i llavors, necessiten
aquest punt de passar aquest procés. Es veritat que hi ha moltes families que reaccionen... o
sigui, que potser no, o sigui, saben el diagnostic i volen actuar sobre les conductes, perd no
tenen clar que significa tenir un infant amb TEA. Llavors ells actuen sobre conducta, no? Doncs,
gue podem fer per modificar aquesta conducta? Perd no van més enlla, és a dir, no veuen que
Qix0 sera un recorregut que els resultats no seran a llarg plag, no? | llavors, hi ha families que,
tot i tenir el diagnostic, no I'accepten. | llavors és molt dificil treballar amb elles, no ho veuen.
Entrevistadora: Val. De cara a la familia, com creus que afecta en el seu temps personal... qui
s’'emporta la major carrega en aquest cas?

Mestra 1: Home clar, de cara a la familia, aix0 afecta, perqué veus que és un trastorn, per tant,
és tota la vida amb aquest trastorn. Tu pots pal-liar i pots, no? amb diferents conductes per
inserir-lo en el mén social, que precisament és la gran mancanca que tenen no? Pero a tu com
a familia, és que t’afecta a tots els ambits, és que tots els ambits, a I’'hora de preparar un viatge,
a I'hora de les tardes, o sigui, has de tenir, com que sén infants que necessiten tantes rutines,
clar tu també t’has de, bueno no pots ser espontani, no pots dir “ai, me’n vaig a sopar aqui, ai,
me’n vaig a veure, qué faig aqui”, sind que et regeix tota la vida, i ja, quan penses en el futur
dels infants, també, ho veus, que sempre hauras d’estar alla, i aix0 jo crec que és una carrega
molt, molt béstia.

Entrevistadora: Vale. Mira, ara, et vull preguntar: com creus que ha afectat a nivell de treball, o
sigui, tu creus que al treball els afecta també a aquests pares?

Mestra 1: A nivell laboral, els pares?

Entrevistadora: Si.

Mestra 1: Jo penso que si, jo conec, per exemple...

Entrevistadora: A les amistats, saps?

Mestra 1: Si, mira, hi ha diverses families que un dels dos ha deixat de treballar. Normalment és
la mare. Ha deixat de treballar per poder-se dedicar a I'infant, perque clar després també,
depén de l'escola, hi ha unes adaptacions, o només vénen al mati, o només vénen a la tarda.
Mestra 1: Exacte.

Entrevistadora: Val. Que pot anar bé fins un moment, no?

Mestra 1: ... i després, exacte. | a part la preocupacid, la preocupacio pels teus fills, si ja et
preocupen infants que en principi no tenen cap trastorn, un infant amb un trastorn, és que a
nivell emocional ha de ser molt dur i bueno és que ho veus, és, és tot. No és una malaltia
puntual que en aquell moment... és que estara tota la seva vida estara marcada per aquest

trastorn.
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Entrevistadora: Vale. | com creus que se senten aquestes families d’aquests infants? Quan
finalitza el procés de deteccid no? Ja n’hem parlat abans, que tu ho has dit molt bé, que a
vegades ho accepten i a vegades no. | aixo, ho has viscut a I'escola no? | les dificultats. També
saps que la relacié familia-escola és un benefici per aquest infant no? Quins recursos tens per
potenciar, com restablir aquest vincle amb aquests pares, no? que tenen...

Mestra 1: Clar, jo penso que I'escola ha de ser un suport. No només I'escola eh. Tots els centres
externs que hi puguin anar, totes les ajudes que puguin tenir. Es cert que ara amb el COVID no
poden entrar, pero és, vull dir, per exemple, la via de comunicacié. Com que els infants no
comuniquen, molts dels infants amb TEA no comuniquen, I’Us d’una llibreta, per poder, que hi
hagi comunicacié via escola-familia perqué per una familia ha de ser molt dur no saber res del
que fa el teu fill alla a I'escola. O fins i tot no? amb quatre fotografies a la setmana perque ells
pugui veure, i a partir d’aqui també, incentivar la relacid. Després també, penso que sén
entrevistes continues amb la familia i amb els centres externs, mails, totes les mestres i families
tenen els nostres mails, perdo amb ells, fer-li un seguiment. Basicament també perque ells se
sentin acollits per I'escola, i vegin que I'escola és un recurs. | fins i tot podem aprendre, no? a,
ostres, a mi em funciona aixd, a mi em funciona... jo crec que hi ha d’haver una comunicacio
molt gran entre escola i familia, i potenciar-la molt, perque, ells no tenen aquesta, o sigui,
moltes vegades les families, a través dels nens, sabem que passa, sabem com se senten, amb
els infants amb TEA la majoria de vegades no. Per tant, I'escola i la familia, o sigui és una
comunicacié bidireccional, ha de suplir aquesta mancanga per poder, no? una mica, acollir
I'infant, sobretot molta comunicacié. | després també, comunicacié amb altres centres que
puguin ajudar-los. | anar a la una, és a dir, si a casa fan alguna cosa, a I'escola també, si a casa
fan pictos, a I'escola també, i els mateixos pictogrames no? vull dir, tot aixo, és molt important.
Entrevistadora: Val. Ara et vull fer una pregunta, i només és si o no. Saps que les families amb
TEA poden passar un procés de dol?

Mestra 1: No. No m’ho havia plantejat mai. Pero és veritat que... perdona, és si 0 no. No m’ho
havia plantejat mai.

Entrevistadora: Doncs, hi ha evidéncies cientifiques que... aquestes families passen per un
procés de dol. Un procés de dol que ve disparat, que el “click” és que els diuen “el teu fill té
TEA” i I'infant que havien tingut fins aquell moment desapareix i han de crear un nou vincle
amb l'infant que tenen en aquell moment, que és com un infant que no era, perque tu has
creat unes expectatives que saps que no podra complir, perqué com molt bé has dit tu, és un
trastorn per tota la vida. Val?

Quina reaccid t’ha suposat saber que passen per un procés de dol?
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Mestra 1: Clar... molt béstia no? perqué tu sempre penses que és un procés d'acceptacio, pero
realment, no m’havia plantejat aix0 que és, umm, no? dir adéu al nen que tu havies... pensat,
imaginat, no? les expectatives que tu tenies amb ell, i de cop, no? donar la benvinguda a un
infant... a part, és com un procés de dol pero també hi ha un naixement alhora, d’una persona
diferent.

Entrevistadora: Si, si, és curios, si.

Mestra 1: No? i és molt dur, ostres, és molt dur, perqué és aix0, és que totes les teves
expectatives que tu havies tingut, és que... es transformen.

Entrevistadora:. Si, a més, aquest tipus de perdua es diu perdua ambigua, perque la criatura hi
és fisicament, pero psicologicament no hi és. Depen del grau d'afectacié eh. Perqué tu també
ho has dit moltes vegades no? Has referenciat, la comunicacid, la comunicacio, que dur que ha
de ser, que dur que ha de ser, que el teu fill no pugui comunicar no? aqui és on vull anar no? lo
dur que ha de ser, no? que et diguin... | la majoria dels diagnostics son als 3 anys, que tot just
comencem a parlar, molts parlen i després fan regressio i deixen de parlar, i jo crec que ha de...
Mestra 1: | també ha de ser molt dur si ho vius en parella, també les diferéncies, com viu cada
persona del nucli familiar, perqué tu pots dir “vinga, palante, palante, palante”, un altre... no?
vull dir les diferéncies també fan que hi pugui haver un conflicte a nivell familiar, tal com ho viu
un i com ho viu l'altre.

Entrevistadora: Val. | ara, amb aix0 que hem parlat, que ara t’acabo de donar la noticia de que
passen per un procés de dol, creus que tens eines per acompanyar-los?

Mestra 1: No.

Entrevistadora: Els pots donar recomanacions en aquest cas?

Mestra 1: No. O sigui, recomanacions, perd no... o sigui jo crec que mmm... amb tot el tema
de trastorn i de com es tracta a l'escola, s’hauria de fer molta més formacié. De trastorns, de
com tractar-los i també de com acompanyar la familia. Penso que aqui a com acompanyar a la
familia, moltes vegades nosaltres som incapacos d’empatitzar, perqué no ho hem viscut i no ho
sabem, i per tant nosaltres anem, és que a l'escola, és que el nen necessita aixo, aixo, aixo i
aix0, perd no veiem com ho pot estar vivint la familia. Llavors, és veritat que, en casos aixi, és
acompanyar l'infant, pero ens oblidem molt de la familia. En aquest cas, clar, ara amb aixo del
procés de dol, realment dius, ostres és que potser, també és atendre I'infant perd també és
atendre a la familia. | de vegades és com, mira, no fan aix0, no fan aixo, mira no fan allo, pero
és que potser no poden, no?

Entrevistadora: aha. aqui éson...

Mestra 1: Aqui és on...
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Entrevistadora: Doncs és aix0. O sigui que tu estaries d’acord en que algu et fes unes
recomanacions, no?

Mestra 1. Totalment.

Entrevista: Val, doncs moltes gracies, anonima.

Mestra 1. De reeees.

Entrevista F: Mestra 2

Feta presencialment el 22 d’abril de 2022.

Entrevistadora: Hola, mira em dic Cristina i estic fent el meu TFG ... veus ja esta ... (riures de
I'entrevistadora i la mestra 2) i estic fent el meu TFG i necessito fer unes entrevistes, et vaig
preguntar en el seu moment i em vas dir que si, i estic super agraida. Recordar-te que aix0 és
anonim, d’acord que, no sortira el teu nom, ni el lloc on treballes i res més, ja podem comencar.
Ara és una pregunta una mica general, m’agradaria que diguessis la teva edat i la teva professié
i una mica el que has estudiat.

Mestra 2: Molt bé, doncs tinc 44 anys. Ara mateix no recordo quants anys fa que soc mestra.
Soc diplomada de mestra amb I'especialitat d’educacid infantil i bueno, porto molts i molts anys
sent mestra d’educacio infantil i actualment estic amb un carrec directiu, estic de secretaria en
una escola.

Entrevistadora: Ara et vull fer una pregunta, ara ja cap el meu TFG. Quins creus que sén els
senyals d’alarma per detectar un infant amb TEA a I'aula? A l'aula ordinaria.

Mestra 2:Bueno, basicament, sobretot la mirada, és aquesta dificultat de relacié social, és
moltes vegades, els aletejos que tenen, que no es poden relacionar i no saben com. Sobretot és
aquesta mirada perduda, que tenim la sort que coneixem.

Entrevistadora: Val, una altra pregunta. Si has hagut de comunicar algun d’aquests senyals
d’alarma a les families, com ho has fet?

Mestra 2: Bueno, primer de tot amb molt de respecte i amb molta cura. Perqué sén moments
molt complicats. Sén moments que sabem que la familia necessita un temps per poder, pues
bueno, poc a poc, anar acceptant doncs que la seva criatura, doncs té unes necessitats que no
tenen la resta de criatures, que en veritat, estan al voltant del seu fill o filla.

Entrevistadora: Val, i jo sé que tens molta experiencia en infantil, sobretot a P3 i m’agradaria
saber si la familia en un primer moment diu si si jo també ho havia vist o no qué m’estas dient,
aixo no pot ser, saps?

Mestra 2: Bueno, la veritat és que la meva experiéncia m’ha donat diferents, diferents

reaccions de les families. Si que hi ha families que pel que sigui tenen més coneixements, han
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llegit més o fins i tot ja han vingut des de l'escoleta amb aquesta primera informacié. Per tant
quan tu, els hi vas parlant d’aquestes dificultats que té la seva criatura sempre volent
acompanyar i volent ajudar, doncs sén families que sdn més receptives i després bueno.
Lamentant-ho molt, també hi ha families, doncs que t’ho rebutgen, que et diuen que no, que
t’ho justifiquen, que no i que fins i tot es posen en contra, no de la teva feina i de que ... que
les coses a vegades no sén tan facils. Bueno m’he trobat de tot, sincerament.

Entrevistadora: Val, i després un cop ja tenen el diagnostic, tenen el dictamen. Com fas aquest
seguiment? Com es fa el seguiment d’un infant amb TEA?

Mestra 2: Com es fa el seguiment? El seguiment, entenc que és el seguiment amb la familia,
amb el centre extern ... home, sén seguiments que normalment els has de seguir ... sén
bastant rigids, perqué jo crec que el que has de fer és tenir molt seguiment. Son families que
necessiten molt acompanyament i moltes vegades el servei extern necessita molta informacié
de nosaltres, perquée, bueno al final, nosaltres som les que estem més hores amb aquesta
criatura i moltes vegades doncs tenir la nostra experiéncia, la nostra visi6 amb tantes hores
amb aquesta criatura. Som els que moltes vegades guiem aquest dictamen, aquest diagnostic.
Per tant, doncs el seguiment, pues bueno, sén moltes entrevistes, moltes reunions.
Entrevistadora: Val, i després ja més ... perqué em parlis de la carrega que penses que pot
suposar per aquesta familia, no. Com creus, per exemple, li afecta en el seu temps personal, a
les dinamiques de la familia, amb els amics, amb la feina, laboralment. El teu fill té TEA i aix0
t’ho diuen un dia, el mdn es trasbalsa i després tu com a familia ho encares. Laboralment, les
amistats ...

Mestra 2: M’estas dient ara que em posicioni com a familia

Entrevistadora: Si ... si, si... com et penses ...

Mestra 2: Val, jo crec que primer de tot que necessites com a familia no, necessites molt de
temps, necessites perqué totes nosaltres quan tenim una criatura ... sempre pensem que sera
dins la normalitat que estem acostumats. No ens hem posat mai a pensar que podem tenir una
criatura que pugui tenir altres necessitats i que per tant, doncs, aquestes altres necessitats
segur que requereixen molt més temps que la resta de criatures, per descomptat, moltes més
preocupacions, moltes més responsabilitats perqué moltes vegades és poc conegut i bueno al
final son criatures que necessiten molta ajuda externa, son criatures que necessiten que els
portis a un lloc concret que moltes vegades aquests centres no s’acaben d’ajustar amb les
necessitats d’aquesta criatura i atura i has de tenir la mirada cap a un altre lloc. Per tant, bueno
jo crec que els trasbals de la familia ha de ser molt gran.

Entrevistadora: | emocionalment ?
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Mestra 2: Emocionalment, jo crec que ha de ser molt dur. Ha de ser molt dur. Suposo que
necessites un temps com tot. Un temps de dol, que en podem dir. Un temps, potser abans del
dol, jo crec que ha d’haver-hi un temps de rebombori. De dir, ostres la meva criatura, no fa el
mateix que l'altra, no mira com l'altra, no explica com l'altra, no es relaicona com l'altra, no
connecten emocional, perqué sén criatures que, bueno, que les veus com desconnectades una
mica del mén. | necessites aquest temps de dir, ostres, la meva criatura no és com la resta,
després tens aquest temps de dol, suposo que al final deu ser, doncs per algunes families molt
llarg per les altres molt curtet i per altres un temps prudencial, que no sé dir-te quin... i
després jo crec que arriba, bueno, aquest temps d’'una mica de calma que vas veient que,
bueno, que tant l'escola com la familia, com les ajudes externes, doncs fan, bueno, es va
recol-locant tot, es va veient que la criatura va fent una evolucid, no el final jo crec, el temps
aquest més planer, aquest final, és quan vas veient, no, que les coses, doncs bueno ... van
evolucionant, no que, gracies a aquesta ajuda doncs la teva criatura va fent petits passos, va
fent petites cosetes.

Entrevistadora: D’acord ... Ara et faré una pregunta, bueno, ja 'hem fet el tema dels
sentiments, les emocions i ara et vull dir una cosa que tu ja has comentat. Es cert esta
evidenciat cientificament que les families passen per un procés de dol, ho sigui és cert. Aquest
procés de dol tu creus que pot afectar en I'infant?

Mestra 2: Home, estic segura que si, al final quan una persona que tens al costat, no esta bé,
esta tocada emocionalment, la gent que té al voltant també acaba rebent o acaba notant que
no estas bé, per tant per descomptat que aquest procés de dol que segueix la familia, també ha
de repercutir, per descomptat en aquesta criatura, estic completament d’acord.

Entrevistadora: Val, a més sabem que és super important la relacid que s’estableix entre la
familia i I'escola perquée aquest infant estigui bé o sigui amb un infant neurotipic, 'hem
d’establir, doncs amb un infant amb TEA, tu creus que s’ha de cuidar encara més aquesta
familia?

Mestra 2: No sé si és cuidar o pero si que li has de donar doncs segurament més temps. Li has
de dedicar temps, li has de dedicar molta paciéncia i jo crec que has de ser molt empatic amb
les families, has de ser carinyosa, has de sense voler entrar massa en el que és la seva vida, al
final perquée nosaltres algunes vegades ens pot passar aixo no, que podem rascar molt aquesta
linia que és super fina entre la nostra feina, els nostres sentiments com a mestra i com a
persona, no. Perd hem de saber fins on hem d’arribar nosaltres ... i bueno.

Entrevistadora: Aquesta proteccid que parlés per la mestra, vols dir també ...

Mestra 2: Bueno a vegades, proteccid i a vegades saber-te posicionar. Sense ser massa freda,

pero sense voler ser de la familia. Saps el quée et vull dir.
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Entrevistadora: Si, d’acord, val... Tu creus que tens eines per fer aquest acompanyament a la
familia? O recomanacions ... t’"han format per aix0?

Mestra 2: No, jo sempre he fet el que he cregut al final hi ha moltes coses de la nostra
professié que el que ens fan és guiar-nos pel nostre cor. Una mica, per |'experiéncia que tens,
pel que vas veient. Es una mica, a vegades, un assaig-error. Bueno, fas una cosa, veus que ha
anat bé i la vas fent. | no, no hem estat formades per aixo.

Entrevistadora: Vale i tu veuries bé, per exemple, que algl donés recursos o recomanacions?
Mestra 2: Bueno tota...

Entrevistadora: O és dificil recomanar

Mestra 2: Tot el que sén recomanacions, tot el que son recursos, tot el que sén materials, tot el
que és formacid, sempre va bé ... mai podem negar que no ens vagi bé, al revés.

Entrevistadora: Bueno, pues moltes gracies i ja hem acabat.

Entrevista F: Mestra 3.

Feta presencialment el 28 d’abril del 2022.

Entrevistadora. Em pots dir 'edat i la teva professio?

Mestra 3: Tinc 44 anys i séc mestra d’Educacié Especial, tinc un master de psicopedagogia i he
fet moltes formacions especifiques a nivell de trastorns de l'aprenentatge, de TEA, de
neuropsicologia, tot el que tingui a veure amb I'Educacié Especial, estic actualitzant-me
continuament.

Entrevistadora: Val. Quins creus que son els senyals d’alarma per detectar un infant amb TEA a
l'aula?

Mestra 3: Des de... clar.. depen de... de I'edat en la que parlem, pero des que sén ben petitets
sobretot, o sigui, a P3, diguem, no? la base és la relacié que tenen amb els altres i la manera
que té ell de relacionar-se amb I'entorn. Més que allo de fixar la mirada... o no fixar-la, perquée
aix0 depéen de cada nen, ho fan o no, perod sobretot aixo, la relaciéd amb I'entorn i la relacié que
estableix amb els companys.

Entrevistadora: Vale. Si has hagut de comunicar aquests senyals a una familia, com ho has fet?
Mestra 3: Sempre ho he intentat fer des de la visio del nen, o sigui, des de la preocupacio cap a
ell perqué esta patint, ho esta passant malament en aquell moment, sense posar mai l'etiqueta
de TEA, perque evidentment no soc una persona que pugui fer un diagnostic, pero explicant,
doncs mira, el teu fill hem vist que |i costa molt aixo, que li costa... o sigui, dient els items
diguem, que... té... que hem trobat amb aquest nen i acompanyant-los a que vagin amb un

professional qualificat per ajudar-los.
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Entrevistadora: D’acord. Després, com fas el seguiment posterior en un cas confirmat de TEA?
el treball amb xarxa... tot aixo.

Mestra 3: Vale, la primera part, que jo crec que és super important, després d’haver parlat
amb la familia, és posar-nos en contacte amb la persona externa que el porta i fer una
coordinacié, i... intentem sempre fer una coordinacidé presencial o amb videoconferéncia, i
després ens intercanviem els correus i ens anem escrivint, no sé... potser cada mes, depen del
nen, eh, eh... per informar-nos com va, qué estem treballant, per intentar anar a la una,
perqué si no no acaba de funcionar, si nosaltres aqui a I'escola treballem d’'una manera amb ell
i externament treballen d’una altra manera, no... llavors, la base és la coordinacio.
Entrevistadora: Com creus que afecta el temps personal dels membres de la familia el fet de
tenir un infant amb TEA?

Mestra 3: Pfff, jo crec que absorbeix moltissim. Perque les estones que els nens que no tenen
TEA, o que no tenen aquestes dificultats, les poden tenir per jugar o temps lliure d’estar al parc
o algo aixi, hi ha moltes families que les han de fer servir per portar-los a terapia, per portar-los
Entrevistadora: Aqui volia anar, a les dinamiques familiars, no? que de cop, a una familia li
comuniquen “el teu fill té diagnostic TEA” i aqui es comencga a moure, no? tota una serie de.. de
professionals, d’aspectes personals de la familia, per, no? per bolcar-se amb aquell infant, o
no...

Mestra 3: Es que aqui, t’hi trobes diferents tipus de families. Eh... jo és com que... bueno,
primer han d’assumir el diagnostic del seu fill, han d’entendre que el seu fill té aquesta
dificultat, i que necessita unes ajudes. Hi ha moltes families que els costa molt, que es queden

IM

alla enquilosats amb el “el meu fill no pot tenir aixd i ja millorara”. Hi ha moltes families que es
pensen que aixo, o s'amaguen, com si fossin a dins la closca d’una tortuga i “no ho veig, i com
que no ho veig, no esta”, i evidentment, no desapareix, no? O bueno, diuen “bueno és igual, ja
anem fent i ja... ja passara, ja anira creixent, i aix0 és perque ha de créixer, no?” | evidentment
hi ha d‘altres families doncs que si, que des d’un principi ho tenen clar, assumeixen aquesta
dificultat des d’un bon principi i volen buscar-li les ajudes alla on sigui, no?

Entrevistadora. Com creus que ha afectat a la vida quotidiana d’aquestes families el fet de tenir
un fill amb TEA? Per exemple, a la feina, laboralment, les amistats, no sé, la cura familiar, la
carrega, tot aix0? com creus que els pot afectar a la seva vida quotidiana?

Mestra 3: Home, jo crec que...

Entrevistadora: Que els pot provocar, no, tot aixo?

Mestra 3: Clar, jo crec que aix0, al final crema molt, tant en la parella diguem, la familia en si,

perqué és una carrega emocional molt forta, i necessiten tenir algl que els ajudi i que els

acompanyi, per poder entendre també aquest procés, no? perqué hi ha moments que sén molt
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dificils, amb aquest tipus de dificultat, no, que pugui tenir el nen? | hi ha moments que son,
gue no acaben de... que és dificil entendre també el perqué de les seves reaccions, el perqué
del seu... i necessiten també deslliurar-se una mica no? emocionalment, per poder agafar
embranzida i tornar un altre cop. No sé si m’estic explicant bé. Llavors és important que tinguin
una xarxa, d’amics o de familia que els ajudi a treure tot aix0... a desvincular-se una mica, no? i
a deslliurar-se una mica d’aixo, i que ho vagin paint, no? a poc a poc.

Entrevistadora: Com creus que se senten les families quan finalitza el procés de deteccié del
diagnostic?

Mestra 3: Pues...

Entrevistadora: Satisfets, no satisfets... estan contents en general del procés?

Mestra 3: Mmm... jo crec que poca gent es pot... a veure... pots sentir potser alleujament,
pergue pot ser que hagis passat molt de temps pensant que el teu fill té alguna dificultat, i

“

qguan finalment et diuen “si, és veritat, té aquesta dificultat”, i li posen el nom, és com
“uaaaaa”, no? que els entra alleujament, no? pero la majoria de vegades han de passar com un
dol, diguem, acceptar que el seu fill, que tenien idealitzat, no és el que en realitat és, no? que,
bueno, doncs que tenen una realitat que té aquestes dificultats, i que hem de veure com
evoluciona, i jo crec que aix0 costa pair eh... a algunes families, potser tristesa, potser...
depeén, jo crec que van passant per diferents etapes.

Entrevistadora: Saps que les families, ja m’ho has dit tu, eh, passen per un procés de dol,
perqué com has dit molt bé, tenen un fill idealitzat, tenen unes expectatives, i a més a més esta
relacionat amb, no és un dol amb pérdua, sind que és un dol amb pérdua ambigua, perqué el
seu fill, en alguns casos, hi és fisicament, perdo no hi és psicologicament, depén del grau
d’afectacid, aixd sempre esta clar, només et volia dir aixo.

Mestra 3: M’agrada molt aquest terme perque no el coneixia. Jo, coneixia el dol, i sé les
diferents etapes que hi ha al dol, pero aquesta part de dol ambigu (perdua ambigua, apunta
I’entrevistadora, després de llegir el llibre de Pauline Boss), m’agrada molt perque...
Entrevistadora: El terme resiliencia familiar, que et suggereix?

Mestra 3: Eh... vale, jo entenc la resiliencia com la capacitat que tenim les persones de
recuperar-nos davant de les adversitats, i entenc que resiliencia familiar és la familia, com es
recupera davant d’aquesta adversitat, que és el fill amb TEA.

Entrevistadora: | tu creus que com a mestres, no? o jo com a futura mestra, per exemple? ens
han donat eines i recursos com per acompanyar en aquest procés, no només amb infants amb
TEA, sind que tenim molts, molts infants a I'aula, amb dificultats.

Mestra 3: No, és molt trist, perod d’aquest tema no es parla... no es parla a la carrera, ni ens

ensenya ningl a com gestionar-ho. La part aquesta emocional, ja no només el dol del que
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deies, de tenir un fill amb TEA, o amb alguna discapacitat, bueno, simplement que poden tenir
altres dificultats, i no ens ensenya ningu a com gestionar-ho, aixo.

Entrevistadora: Moltes gracies.
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